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Se abre la sesion a las diez de la mafana.
COMPARECENCIAS. POR ACUERDO DE LA COMISION DE SANIDAD Y CONSUMO:

— DEL SENOR CASTELLON LEAL (SOCIO FUNDADOR Y PRESIDENTE DE CROSS ROAD
BIOTECH), PARA EXPONER LAS PRINCIPALES CONCLUSIONES DEL DOCUMENTO
«DIGITALIZACION COMO MOTOR DE TRANSFORMACION DEL SISTEMA NACIONAL DE
SALUD». (Nimero de expediente 219/001008).

La sefiora PRESIDENTA: Buenos dias, sefiorias. Se abre la sesion.

Comenzamos la sesion de la Comision de Sanidad y Consumo con el orden del dia que tenemos por
delante y que tienen todas sus sefiorias. Es una Comision dedicada, como saben, a comparecencias de
diferentes instituciones, organizaciones y asociaciones que quieren compartir con nosotros diferentes
iniciativas y propuestas, todas ellas seguro que muy interesantes. Por tanto, tenemos una jornada de
trabajo intensa en la que intentaremos, entre todos, cumplir tiempos, por lo cual apelo a sus sefiorias
en sus intervenciones de preguntas para poder cumplir estos tiempos, como he dicho.

En primer lugar, contamos con la presencia de don Enrique Castellén Leal, socio fundador y presidente
de Cross Road Biotech, para exponer las principales conclusiones del documento Digitalizacién como
motor de transformacién del Sistema Nacional de Salud.

Como saben, todos los comparecientes tienen un tiempo de quince minutos, el sefior Castellon
también, y, después, los portavoces, a efectos de organizacion, tienen un tiempo aproximado de tres
minutos para plantear preguntas o alguna duda que quieran dirigir al compareciente. Por ultimo, el
compareciente tendra un turno de contestacién de todo aquello que, por supuesto, esté en condiciones
de contestar. En definitiva, colaborar entre todos para que la comparecencia se pueda realizar.

Sin mas, encantada de darle la bienvenida al sefior Castellén y suya es la palabra.

El sefior CASTELLON LEAL (socio fundador y presidente de Cross Road Biotech): Buenos dias.

Comparezco ante sus sefiorias en calidad de director de un curso organizado por el Centro de Estudios
de Politicas Publicas y Gobierno de la Universidad de Alcala, que se hace anualmente, que se dirige
precisamente a diputados y también a representantes politicos de los parlamentos de las comunidades
autébnomas, y en el que seguro que algunas de sus sefiorias ha participado en alguna ocasion.

El Centro de Estudios de Politicas Publicas y Gobierno ha tenido un foro muy recientemente, en
noviembre del afio pasado, en las Cortes de Castilla y Ledn para hablar justamente de la digitalizacion y
la transformacion digital del sistema de salud. Previamente, habia elaborado un documento, también
sobre este mismo tema, para una institucion, el Observatorio de Economia y Salud, y yo les voy a
comentar las conclusiones tanto del informe como del foro, en el que participaron, como digo, algunas de
sus sefiorias. Como en mi exposicidon voy a resumir mucho ambas cosas, les hemos repartido —o, si no,
se les va a repartir— el documento de la comparecencia para que dispongan de él y de los documentos
de referencia.

La revolucién digital ya venia siendo una linea de trabajo importante de la Union Europea, ya que
existia y existe un consenso basico sobre que el futuro de la asistencia sanitaria pasa por su transformacion
digital. Esto es obvio porque los principales retos a los que se enfrentan los sistemas de salud son su
sostenibilidad y su solvencia; es decir, ofrecer los servicios personalizados de calidad que los ciudadanos
demandan sin colapsar financieramente. A esto habria que afadir que tras la pandemia era fundamental
una recuperaciéon mas rapida de sus consecuencias. De manera que este es un poco el objetivo de la
trasformacion digital, tal y como lo esta planteando la Unién Europea en estos momentos.

A estos efectos, la materia prima de la digitalizacion son los datos. Los sistemas sanitarios —esto
quiero enfatizarlo— generan procesos y almacenan una cantidad ingente de datos, una gigantesca
riqgueza en términos de informacién, pero que aun hoy es solo potencial, ya que resulta dificil para los
ciudadanos acceder electrénicamente a sus datos y para los investigadores usarlos para mejorar
diagnésticos y tratamientos. Esto se debe en gran medida a la complejidad y divergencia de las
regulaciones, las estructuras y procesos dentro del conjunto de la Unién Europea y también, incluso,
dentro de cada Estado miembro.

En la comunicacién que mando la Comision al Parlamento Europeo, en mayo de 2022, expresoé
esto muy claramente, diciendo que el sector salud de la Uniéon Europea es rico en datos, pero pobre
en utilizarlos en beneficio de las personas y de la ciencia. Por tanto, hay que conseguir que los datos se
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conviertan en conocimiento al servicio de los ciudadanos y que, mediante ese conocimiento, los
ciudadanos accedan a una atencion eficiente, personalizada y de la maxima calidad.

La respuesta frente a una crisis tan profunda, como ha sido la pandemia por COVID, ha supuesto
ademas un punto de inflexién importante y ha mostrado la importancia de los servicios digitales. Entre
otras cosas, ha estimulado el desarrollo de la historia clinica digital, de la prescripcién electrénica, ha
acercado al mercado nuevas aplicaciones de salud digital, ha facilitado el intercambio de datos
de investigacion e impulsado, aun con limitaciones, como ahora veremos, la telemedicina. Por tanto, no
es de extrafar que, especialmente a partir del afio 2020, se haya evidenciado la necesidad de reformar
los sistemas de salud y se hayan establecido por parte de la Unién Europea una serie de objetivos basicos
que les voy a mencionar a continuacion. En primer lugar, garantizar y facilitar el acceso en tiempo y forma
a los recursos sanitarios, para lo que resulta imprescindible la interoperabilidad de los datos. En segundo
lugar, recoger los datos necesarios tanto para la prevencién y la promocion de la salud como para poder
ofrecer una atencidn personalizada. En tercer lugar, promover el uso de instrumentos digitales, es decir,
diagnostico y terapia digital. Y, en cuarto lugar, alcanzar una interconexion entre los Estados miembros
que permita ofrecer una respuesta rapida y eficaz comun ante futuras crisis sanitarias.

Por tanto, la vision europea y también la espafola es la de avanzar hacia un ecosistema digital
conformado por datos sanitarios interoperables, comparables y manejables, que permitan generar
conocimiento para la prevencion y el manejo de enfermedades, la gestion de la asistencia, la formacion
de politicas y la investigacion y la innovacion. Para ello, hay que desarrollar un modelo comun de gestion,
recogida y tratamiento de datos, que esto es, en resumen, la gobernanza del dato y el objetivo del Espacio
Europeo de Datos Sanitarios. Precisamente con objeto de establecer y de extraer todo el potencial de los
datos de salud, la Comisién Europea presenté en mayo de 2022 una propuesta legislativa para crear el
Espacio Europeo de Datos. Abarca muchos sectores, pero, precisamente, el prioritario es el de salud, que
es el primero que se ha puesto en marcha.

Entre otros avances, el Espacio Europeo de Datos pretende empoderar a los ciudadanos, que pasan
a disponer del control de sus propios datos y, de esta manera, utilizarlos para mejorar la atencién meédica
que reciben. En el reglamento se establecen reglas claras, normas practicas comunes, se definen
infraestructuras y se crea un marco de cogobernanza para el uso de los datos por parte de los pacientes
para su seguridad y para fines de investigacion, innovacion, elaboracion de politicas y una mas agil
gestion de los servicios. El Espacio Europeo de Datos reforzara la gobernanza a nivel nacional y de la
Unién Europea para una cooperacion mas efectiva en el uso primario de los datos en asistencia sanitaria
y también su uso secundario, entendiendo por uso secundario la reutilizaciéon de los datos sanitarios
agregados por parte de los investigadores, responsables politicos y operadores de la industria. Por ello,
la Comision trabajara conjuntamente en dos infraestructuras digitales transfronterizas, una para cada uso,
que hagan posible el intercambio de datos.

La Comisién insiste, en esa comunicacion, en que es fundamental progresar mas rapidamente en la
digitalizacién a nivel nacional, puesto que hay una gran variabilidad en los distintos paises. Algunos
paises, como es el caso de Espafia, siguen siendo —y en esto insistiré también después— deficitarios en
la interoperabilidad dentro de sus fronteras. En cuanto al uso secundario, hay, de momento, una gran
fragmentacion. De hecho, los estudios que se realizan en la Union Europea como base para las decisiones
reglamentarias se llevan a cabo en un reducido numero de bases de datos concentradas en algunos
Estados, lo que limita mucho el tamafio muestral y también produce sesgos inevitables. Algunos paises —y
esto es importante— han creado un organismo de acceso a los datos como el Data Hub en Francia, el
Findata en Finlandia o los centros de datos para investigacion de Alemania. Esto es importante porque un
problema muy serio que tienen los investigadores, y también la industria, son los obstaculos para acceder
a datos del mundo real donde solo les queda el consentimiento caso a caso, pacientes a paciente o
institucion a institucion. Este es un procedimiento lento y costoso, de manera que las plataformas de
acceso a datos son importantes para acelerar todo este proceso.

Estas iniciativas de la Union Europea han tenido impacto, Iégicamente, en la transformacion digital en
nuestro sistema de salud. De hecho, la Unién Europea ha publicado una serie de documentos: Una
Europa Adaptada a la Era Digital, en el 2018; en el mismo afio, el Programa de Europa Digital; mas tarde,
en el afio 2021, la Guia para la Transformacioén Digital de Europa; y, coincidiendo con los problemas que
gener6 COVID-19, el Programa de Coordinacion Unién Europea para la Salud, EU4Health, para fomentar
la salud, proteger a la poblacion, reforzar los sistemas sanitarios y facilitar el acceso a los medicamentos,
productos sanitarios y otros productos en caso de crisis, que ha sido uno de los problemas que la
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pandemia ha evidenciado. Todo esto ha tenido un impacto en la aprobacién en nuestro pais de la
Estrategia de Salud Digital que se propuso en diciembre del afio 2021, con cuatro objetivos estratégicos.
En primer lugar, capacitar, implicar y corresponsabilizar a las personas en el mantenimiento de su salud y
facilitar su relacion con los servicios asistenciales. En segundo lugar, incrementar el valor generado de los
procesos asistenciales, mejorar la gobernanza del Sistema Nacional de Salud y facilitar la continuidad
asistencial agilizando la comunicacion entre profesionales. En tercer lugar, crear el Espacio Nacional de
Datos de Salud con datos de calidad e interoperables que generen conocimiento cientifico y permitan la
evaluacion de los servicios. Y, en cuarto lugar, impulsar la innovacién y hacer realidad la medicina 5P que,
como saben, incluye medicina personalizada, preventiva, participativa, predictiva y poblacional. Ahi, aparte
de estos objetivos estratégicos, se establecen una serie de areas de intervencion, pero yo solo queria
destacar dos: el Espacio Nacional de Datos para tratamiento y analisis masivo, mas el establecimiento de
condiciones habilitantes y recursos para generar conocimiento; y la generacion de informacion sanitaria
para la evaluacién sistematica de resultados, politicas y procesos.

Decia al principio que el Centro de Estudios de Politicas Publicas y Gobierno de la Universidad de
Alcala creo el Observatorio Economia y Salud, promocionado por Boehringer, con el objeto de elaborar
conocimiento que vinculase ambas areas: economia y salud. Hizo un informe a este respecto, cuyo
objetivo es ofrecer una serie de recomendaciones para ayudar en el proceso de transformacion del
Sistema Nacional de Salud a través de la tecnologia digital. En este informe se destaca como objetivo
fundamental la Estrategia de Salud Digital, el impulso a la coordinacion eficaz y a la interoperabilidad, que
son nuestras principales debilidades. En concreto, la imposibilidad de compartir informacién es una
barrera para que los datos clinicos de la poblacion puedan utilizarse en la planificaciéon sanitaria, en la
gestion de la salud publica y en la anticipacion frente a amenazas sanitarias, aparte de dificultar
la investigacion clinica.

Una manifestacion de esa descoordinaciéon se puso en evidencia durante la pandemia, como saben
sus seforias. Prueba de ello y de los desequilibrios territoriales que existen en nuestro pais son las
diferentes situaciones en las que se encuentran los procesos de digitalizacion. Antes de la pandemia todas
las comunidades auténomas habian alcanzado unos estandares similares con la implantacién de la receta
electronica o la historia clinica digital, pero el desfase se ha producido, fundamentalmente, al tratar de
hacer frente al impacto de la pandemia, dotandose cada comunidad con aplicaciones particulares y no
interoperables. El informe del observatorio sefiala, sin embargo, que con la aprobacién de la Estrategia
de Salud Digital se abren nuevas oportunidades. En este sentido, hay nuevos modelos de intercambio de
informacion: la historia clinica Unica y el data lake, el lago de datos sanitario, que ya esta recogido en el
componente 18 del Plan de Recuperacion, Transformacion y Resiliencia. Esta base de datos debe recoger
informacion util para la mejora del diagnéstico y tratamiento, la identificacion de factores de riesgo y los
analisis de tendencias y analisis prospectivos en relacion con potenciales amenazas. He comentado el
informe del observatorio, que también, como he dicho al principio, se les entregara a ustedes. Después,
como también dije, en noviembre del afio pasado, tuvo lugar el XV Foro de Sanidad del Centro de Estudios
de Politicas Publicas y Gobierno de la Universidad de Alcala, que se hizo en las Cortes de Castillay Ledn.
Este evento se produce anualmente y, en este caso, el titulo del foro fue La digitalizacién de la salud: una
necesidad para la transformacién del Sistema Nacional de Salud.

Me voy a remitir a los comentarios que se hicieron en este foro por parte de sus participantes, que,
como digo, son diputados, senadores y miembros de parlamentos regionales. Todo el mundo coincide en
que el impulso que se esta dando a la digitalizacion en Espafia es evidente, pero queda mucho camino
por recorrer y hay obstaculos importantes, empezando por la imprescindible cooperacion de todos los
operadores sanitarios, administraciones incluidas. Se asume que el paciente ha de ser el principal gestor
de sus datos, pero hoy en dia no hay una comunicacién fluida entre el ciudadano y el sistema de salud.
Aparte, un componente importante de la poblacion carece de competencias digitales —eso también
incluye a profesionales sanitarios— y hay una importante brecha digital. A pesar del interés que tiene y la
potencialidad, también se puso de manifiesto con COVID-19 que no contamos con un verdadero modelo
de telemedicina establecido. Tampoco se ha avanzado en un marco regulatorio que aporte seguridad
juridica a este modelo de atencion, la telemedicina. La telemedicina deberia estar, necesariamente, al
alcance de todos los pacientes si es que ha de servir para racionalizar y, de paso, quitar presién a la
actividad de los servicios de salud, pero, para ello, debe mantener un equilibrio con el modelo tradicional
de presencia fisica. No se trata de alejar a los pacientes de los servicios asistenciales, sino de mejorar la
calidad de la asistencia y la conveniencia y confort del paciente usando las nuevas tecnologias. En ese
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sentido, las terapias digitales ya son una realidad, aunque hay cuestiones todavia sin resolver como la
aceptabilidad, la accesibilidad relacionada con la brecha digital o con la discapacidad cognitiva —y, por
ello, vinculado a la equidad—, la empatia y confianza relacionadas con el equilibrio entre atencién personal
y virtual o la seguridad del paciente en relacion con criterios de sostenibilidad del sistema.

En otro orden de cosas, hay que trabajar también en el marco regulatorio para acelerar la introduccién
de terapias digitales, ya que en estos momentos la regulacion, que es muy inespecifica y muy generalista,
se basa en normativa general sobre productos sanitarios, que no se adecua en absoluto a las terapias
digitales o al diagnostico digital y, por tanto, constituye una barrera importante. Finalmente, en este foro
se convino en reconocer el avance que ha supuesto la Estrategia de Salud Digital, pero también se
advirtié que su desarrollo va a requerir la cooperacion de todos los agentes implicados en atencién
sanitaria, aparte de necesitar la colaboracion y cooperacion de y entre las comunidades auténomas. Esto
sera fundamental para resolver problemas como la escasa financiacion, la debilidad en la infraestructura
tecnoldgica disponible, el déficit de formacion digital, la brecha digital o la heterogeneidad de las historias
clinicas. Por ultimo, los participantes en el foro consideraron que la estrategia no profundiza lo suficiente
en algunos aspectos, como que carece de un plan presupuestario preciso y de un calendario para la
consecucién de esos objetivos, no disipa el temor —esto es muy importante— a que, debido al reparto
competencial en nuestro pais en materia de sanidad, no emerja con claridad un proyecto cohesionado del
Sistema Nacional de Salud para todo el territorio y no desarrolla el papel de los profesionales sanitarios,
de los pacientes y del sector privado en los planes de digitalizacion.

En cuanto a la participacion del sector privado, simplemente quiero anadir que la Unién Europea ha
avalado la creacion de un espacio europeo de datos para el desarrollo de infraestructuras digitales seguras
y sostenibles, Esta iniciativa se llama Gaia-X y auna empresas privadas, organismos publicos,
universidades y otras instituciones innovadoras. Tiene como objetivo la creacion de una infraestructura de
datos abierta, federada e interoperable, basandose en los valores de soberania digital y disponibilidad
de datos. El Gobierno espafiol también hizo una convocatoria a las empresas interesadas para participar
en un hub espafol, nacional, de Gaia-X, que seria una asociacidon empresarial sin animo de lucro
impulsada por el Ministerio de Asuntos Econémicos y Transformacion Digital.

Como conclusiones, muy rapidamente —se me acaba el tiempo—, quiero decir que: uno, no hay
transformacion eficaz posible del Sistema Nacional de Salud sin digitalizacién; dos, que para que la
transformacion digital del sistema resulte eficaz es necesario incorporar los perfiles profesionales,
garantizar la formacion continuada del personal sanitario y dotarle de herramientas digitales; tres, que
para que el nuevo formato de asistencia telematica sea operativo es preciso dotar a los profesionales y a
los pacientes de herramientas digitales, sin perder el equilibrio que permita la convivencia con un modelo
presencial tradicional; que resulta basico consensuar una estructura que integre a todos los agentes
implicados en la transformacion digital de la sanidad para desarrollar el Espacio Nacional de Datos,
condicién necesaria, por supuesto, para que en un nivel superior se conforme el Espacio Europeo de
Datos, y, finalmente, en cuanto al marco regulatorio de nuestro pais, se entiende que habra que actualizar,
para adaptarla a la realidad digital de hoy, la Ley 41/2020, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica.
Hay en este momento dos proyectos de ley y un proyecto de real decreto de interés para este tema que
estan en tramitacion dentro de las Cortes y, obviamente, a estos proyectos de ley y a este proyecto de real
decreto no hemos hecho consideraciones, puesto que estan todavia procesalmente en las Cortes.

Estas son las conclusiones, que he intentado unificar, del documento del Observatorio Economia y
Salud, y el foro del Centro de Estudios de Politicas Publicas y Gobierno. En todo caso, ambos documentos
los tienen sus sefiorias a su disposicion.

Nada mas. Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.

A continuacion, pasamos al turno de portavoces de los grupos parlamentarios que desean intervenir,
que ya saben que es por un tiempo de tres minutos y, como siempre, de menor a mayor.

Tiene la palabra, por el Grupo Parlamentario Vasco (EAJ-PNV), la sefiora Gorospe.

La sefiora GOROSPE ELEZCANO: Gracias, presidenta. Buenos dias a todas y a todos.

Buenos dias y gracias, sefior Castellon. En primer lugar, me disculpo por haber llegado un poco tarde
a su intervencion. Por lo tanto, no he podido seguir toda la informaciéon que usted nos ha aportado.
Tenemos la documentacién y la oportunidad de poder escucharle mas adelante.
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Brevemente, solo quiero hacer una reflexion con usted. Evidentemente, es una realidad que tenemos
que avanzar en el ambito de la digitalizacion, pero creo que es muy importante, cuando se habla de
cohesién del sistema, y nosotros desde el Grupo Vasco hacemos una defensa firme de las competencias
sanitarias que tienen las comunidades autbnomas y que han desarrollado con éxito, reconocer y seguir
reconociendo que el modelo sanitario que se ha ido desarrollando es muy fuerte, incluso comparandolo
con otros Estados del entorno. Nunca debemos pensar que no ha sido asi, sino que estas potencialidades
han sido, aunque hay cuestiones que dificultan o hacen mas compleja la gestion y el trabajo entre distintos
ambitos competenciales, una de sus fortalezas. A nosotros nos gusta hablar mucho de reforzar esa
colaboracién, de una estrategia de colaboracidon, colaboracion entre iguales, que ya se da, que se esta
dando en muchos dmbitos sanitarios, y también en este de la digitalizacién y de compartir datos tendra
que avanzarse con criterios de interoperabilidad y de seguridad. Creo que son muy importantes algunos
aspectos que he podido escucharle, como la necesidad de dotar de recursos y formacioén, por ejemplo,
a los profesionales. Nada de esto podra hacerse sin ir de la mano de todos los profesionales sanitarios,
por supuesto reforzando el rol de los pacientes, que cada vez piden un papel mas activo en la definicion
de estrategias y politicas. Creo que es fundamental hacer todo esto en el ambito de la colaboracion
publicoprivada. Este es el modelo que nosotros promovemos, un sistema sanitario publico universal y de
calidad, donde también ofrecen, y se debe reconocer y tiene que tener su espacio en muchos casos en la
concertacion, otros ambitos sanitarios, y por supuesto Europa como espacio de datos compartidos, como
un espacio europeo de sanidad.

Yo solo le formularia una pregunta, si tiene posibilidad de responder. En esta nueva estrategia, y con
muchas de las comunidades auténomas —y usted decia que algunas de ellas ya lo han desarrollado—
con sus modelos propios, modelos importantes, como podemos hacer para que realmente esos modelos
tengan vigencia y no sientan que desde otros érdenes se esta imponiendo una estrategia, una forma de
hacer distinta a la que ya tenian consolidada?

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacion, por el Grupo Parlamentario Plural, tiene la palabra la sefiora Canadell.

La sefiora CANADELL SALVIA: Gracias, presidenta.

Buenos dias, don Enrique. En primer lugar, quiero agradecerle la exposicion que nos ha brindado con
su conferencia, y también que nos haga llegar la documentacion. Es verdad que sin digitalizacion no hay
futuro en muchos ambitos, y mas en el de la sanidad, pero me gustaria preguntarle, cuando se habla de
un modelo comun de gestion, ¢ qué representa?

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacion, por el Grupo Parlamentario VOX, tiene la palabra la sefiora Jara.

La sefiora JARA MORENO: Gracias, presidenta.

Buenos dias, sefior Castellon. Es un privilegio tenerle en el dia de hoy en esta Comisién de Sanidad,
compartiendo con nosotros sus conocimientos y su vision de la digitalizacion hoy en dia.

Cuesta creer que en una era en la que, en el ambito de la sanidad, en foros internacionales se esta
hablando de robética y automatizacion, de blockchain aplicado a historia clinica, a ensayos clinicos, de
impresion 3D en bioimpresién, de inteligencia artificial aplicada a descubrimiento de medicamentos,
diagnésticos, monitorizacion de pacientes, miniaturizacion de dispositivos e Internet de las cosas con
dispositivos inteligentes, que los pacientes pueden tener en sus domicilios tecnologias genéticas, realidad
aumentada, en Espafia tengamos que estar aun quejandonos de que no existe una historia digital
implantada en todo el territorio nacional e interoperable, y que afo tras afio nos expliquen que esta en
proceso. Permitame decirle, como médico, que no entiendo qué ocurre en nuestro pais. Hoy en dia esto
es una realidad que desde atencién primaria, consultas de especialidades y atencion urgente los médicos
no tenemos. No puedo entender como, en mi desarrollo profesional, en Almeria puedo acceder a la
historia de un paciente en Huelva, que esta a 600 kildbmetros, y no puedo acceder a la historia de un
paciente en Lorca, que esta a 40 kilometros. Si tengo que atender a un paciente, desplazado por la razén
que sea, de fuera de mi region y necesito acceder a esos datos médicos para informes de especialistas,
evolucion de la enfermedad de base, ver como le esta funcionando la quimioterapia o cuando tuvo la
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ultima sesién de dialisis, por poner algun ejemplo, no podré hacerlo. Esto no se debe a que no exista
suficiente tecnologia, sino al perjuicio que supone que existan dieciocho sanidades diferentes, tanto para
el paciente como para los profesionales. Los sanitarios nos conformariamos por empezar por el principio,
que seria universalizar la historia clinica digital en todo el pais y en cualquier punto donde nos encontremos
en la atencion al paciente, tanto en una consulta como en una ambulancia, en una carretera cuando se
atiende a un accidentado o en el propio domicilio del paciente. Nos hablan de startups en sanidad, cuando
no tenemos lo basico. ¢ Cual es su interpretacion de esta realidad, sefior Castellon, y qué idea nos podian
aportar para su resolucion?
Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra la sefiora Velasco.

La sefiora VELASCO MORILLO: Muchas gracias, presidenta. Muy buenos dias.

En nombre del Grupo Parlamentario Popular, quiero dar la bienvenida al doctor don Enrique Castellén
y darle las gracias por estar aqui, por la documentaciéon que nos ha facilitado y por la exposiciéon de un
tema tan importante para la sanidad espafiola, como es la salud digital. También quiero agradecerle
el trabajo que viene haciendo dentro del Centro de Estudios de Politicas Publicas y Gobierno de la
Universidad de Alcala de Henares, de la fundacion y del Observatorio de Economia y Salud. Las
conclusiones del documento que hoy nos ha expuesto nos permiten a los parlamentarios un marco
de dialogo y poder compartir esos foros, lo que nos ayuda en nuestra practica diaria.

Estamos hablando de un tema tremendamente importante. A raiz sobre todo de la evolucién de la
pandemia, hemos visto como la transformacién digital se ha incorporado y aplicado al ambito sanitario,
pero, como muy bien decia, esto necesita ir de la mano de la sanidad, de alguna forma, tradicional. Queda
mucho por hacer en tarjeta sanitaria interoperable, en receta electronica interoperable y en historia clinica
digital del Sistema Nacional de Salud, pero es que, ademas, se ha creado una Secretaria General de
Salud Digital, en la que no hemos visto muchos avances. Por eso, yo le plantearia: Realmente, ¢ cual es
el mayor obstaculo para avanzar en la transformacion digital del Sistema Nacional de Salud? Porque dia
a dia, sobre todo si hablamos con los clinicos y con los gestores, vemos la necesidad de compartir datos,
de generar un espacio comun de datos —un poco en linea con el espacio europeo de datos—, pero
tenemos que armonizar ese marco de cogobernanza acordado entre todas las comunidades autonomas,
para compartir datos vy, al final, conseguir crecer en el ambito de la salud, de manera que esa
interoperabilidad nos permita generar mayor conocimiento de cara a la prevencién y tratamiento de las
enfermedades. Considero que queda mucho por hacer a nivel normativo para compartir datos de cara a
esa medicina personalizada, la 5P, que tan necesaria es hoy en todos los ambitos.

Para ser breve, le agradezco nuevamente su trabajo y la documentacién que nos ha proporcionado vy,
por supuesto, me gustaria que me hiciese alguna reflexiéon sobre la pregunta que le he planteado.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Socialista, tiene la palabra la senora Josefa Andrés Barea.

La sefiora ANDRES BAREA: Buenos dias, presidenta.

Gracias, sefior Castellén, por comparecer y por ilustrarnos sobre las directivas europeas y los avances
en la digitalizacién en Europa.

Ya sé que a lo mejor no corresponde en este momento, pero quiero empezar dando las gracias a
todas las mujeres que trabajan en la sanidad, desde los altos directivos hasta las limpiadoras, por su gran
trabajo y su gran esfuerzo, porque la sanidad tiene rostro de mujer, y estamos en la semana del 8 de
marzo. Eso para empezar.

Usted ha hablado de la trasposicion de las directivas y de las deficiencias que hay. EI COVID fue un
antes y un después; ha sido un problema, pero también una ventana de oportunidad, una ventana para
situarnos y avanzar enormemente en la digitalizaciéon, como se ha producido con una irrupcién inmensa.

Como decia la portavoz del Partido Popular, la cogobernanza existe en este Estado espafiol y la
digitalizacién, como otras funciones o gestiones, se hace en las distintas comunidades auténomas.
La universalidad estriba en que las comunidades auténomas gestionen; esa es la universalidad. Esto es
lo que ha hecho este Gobierno, que ha hecho frente a los retos demograficos y también tecnolégicos que
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se plantean: 800 millones para la alta tecnologia; 800 millones para la salud digital; 280 millones para
la protonterapia; 100 millones para la medicina genédmica; 70 millones para las enfermedades raras;
1000 millones para atencion primaria. En ciencia, en [+D+i, 480 millones para la investigacion del cancer
y 1600 millones para ese PERTE de salud del que usted hablaba, el PERTE de Salud de Vanguardia.
Por tanto, se han puesto cosas encima de la mesa que van a suponer un amplio avance y un
restablecimiento de la digitalizacién como sistema de trabajo.

Yo le quiero plantear dos preguntas que me parecen muy interesantes y que son mas inmediatas.
Antes de ayer se produjo un ataque a las historias clinicas de pacientes en Barcelona; podria haber
ocurrido en Santiago o donde fuera, porque, al parecer, es un ataque pirata de una empresa potente de la
pirateria informatica. Entonces, le pregunto: ¢ Quién tiene la responsabilidad sobre los datos? ;La empresa
que gestiona o la empresa que contrata a la empresa que gestiona? Porque el problema no esta en el
rescate que pidan los ciberatacantes; el problema esta en la venta de datos que se puede producir en
el tiempo en el que ellos tienen los datos. Son datos importantes, datos sensibles, datos personales, datos
que te pueden condicionar que te den un crédito o no porque tengas un cancer. Es una cuestion sobre la
que habria que hablar y que habria que fundamentar.

Otra pregunta es sobre el valor de lo publico y lo privado. Yo creo en los PERTE, yo creo en la
colaboracién publico-privada; a pesar de que muchas veces parece que no quieren demostrarlo, yo creo
en ello. Quiero preguntarle: ;Cual es el grado de compromiso que debe tener la empresa, aparte de los
beneficios empresariales? Es una cuestion importante. Los grandes beneficios empresariales estan ahora
en debate. No sé si ha escuchado en la SER esta mafana lo que gana el director de una farmacéutica.
Resulta que declaraba tanto y ganaba tanto. Consideramos que esto es muy importante. La Administracion
ha puesto dinero encima de la mesa, ha convencido a la Unién Europea, y hemos avanzado, pero ¢ cual
es el compromiso por parte de la empresa, ya que usted ha dicho que venia como director del curso de
politicas publicas y como cierto valedor de la asociacion publico-privada, con la que estoy de acuerdo?
¢ Me podria contestar a ello?

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.

Ha concluido el turno de portavoces. Por tanto, sefior Castellon, puede hacer uso de la palabra para
contestar en lo que esté en condiciones de poder contestar.

Muchas gracias.

El sefior CASTELLON LEAL (socio fundador y presidente de Cross Road Biotech): Muchas gracias.
En la medida de lo posible, trataré de contestar a todo.

Con la reflexidon que ha hecho la representante del Grupo Vasco, estoy totalmente de acuerdo. Creo
que todo consiste en reforzar la colaboracion en los dos niveles, tanto a nivel europeo como a nivel
nacional. Ademas, van unidas, porque no seria posible establecer colaboracién a nivel de la Unidn
Europea y no establecerla internamente, ambas cosas van juntas. De hecho, la Uniéon Europea esta
pidiendo a todos los Estados miembros que resuelvan internamente el tema de la digitalizacion para poder
hablar de un espacio europeo de datos. Por supuesto, hacen falta recursos. Por eso, una de las
conclusiones del foro fue que habia escasez de recursos presupuestarios para esta iniciativa de la
estrategia digital a nivel de nuestro pais, porque también hay que invertir en formacién, por supuesto,
formacion de los profesionales, pero también de los pacientes, y también resolver el problema, que no es
facil, de la brecha digital. Es un tema complicado, porque, como bien dice, hay que reforzar también la
posicion de los pacientes. Al final, el leitmotiv del planteamiento europeo es empoderar a los pacientes, y
malamente se les va a empoderar si no pueden comunicarse porque no tienen conocimientos o porque no
tienen los instrumentos para conectarse digitalmente con las estructuras asistenciales.

En cuanto a la colaboracién publico-privada —luego contestaré también a esta cuestion que me ha
planteado el Grupo Socialista—, el tema fundamental es que los pacientes son importantes y los pacientes
se mueven en espacios publicos y en espacios privados. Seria absurdo no disponer de todos los datos,
no tendria ningun sentido, porque el sistema estaria cojo. Al final, son los pacientes los que estan en el
centro, y se mueven entre paises, entre sistemas, entre modelos, entre instituciones. Por tanto, los datos
tienen que estar agregados para poder manejarlos correctamente y para poder tener la informacion
integral, no una informacién parcial.

En la pregunta sobre los modelos particulares de las comunidades autbnomas —esto ya es una
opinién un poco personal—, creo que siempre, tanto a nivel de nuestro pais como a nivel de Europa, lo
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interesante es poder compartir mejores practicas. Si hay comunidades que han desarrollado aplicaciones
que son interesantes, lo ideal seria compartirlas. Es evidente que algunas comunidades pueden tener
problemas que no tienen otras y han desarrollado unas aplicaciones especificas para ese problema.
Evidentemente, es perfectamente aceptable, pero eso no quita que sea interesante tener datos globales
compartidos, porque va en beneficio de todos. Por ejemplo, los investigadores en Pais Vasco se
beneficiarian de tener acceso a una base de datos de todo el territorio, incluso a una base de datos
europea, porque podrian avanzar mucho mas rapido en su investigacion. Por tanto, insisto, lo fundamental
es compartir todos los datos con independencia de que luego cada comunidad y cada pais puedan tener
aplicaciones especificas considerando sus situaciones particulares.

El Grupo Plural me pregunta sobre el modelo comun de gestion. Basicamente voy a leer la
comunicacion de la Comisién con relacion a las dificultades que hay para la puesta en comun de
soluciones digitales. Subraya —y por eso la gestion comun— que los sistemas son incompatibles entre
los Estados miembros y probablemente también en nuestro pais entre comunidades. Por qué? Por
estandares que son fragmentados, especificaciones que son distintas y distintas reglas administrativas y
legales. La gestion unificada consiste en darle la vuelta a esto, es decir, en utilizar estandares comunes,
especificaciones comunes y reglamentaciones legales comunes y reglas administrativas comunes. Este
seria el paquete, y al final es lo que no denuncia, sino que expresa la comunicacion de la Comision al
Parlamento Europeo, que son los puntos débiles en el conjunto de la Unién y también, en muchos casos,
dentro de los Estados particulares.

En relacién con la pregunta que formula el Grupo VOX, efectivamente, hay una cuestion en la llevamos
mucho tiempo con dificultades, de hecho, nunca se ha conseguido en Espafia una tarjeta sanitaria unica.
Un paciente de un sitio, si va a otro, tiene que repetir las pruebas probablemente, y los médicos tienen
dificultades para acceder o no pueden acceder a la informacion, a pruebas analiticas o de imagen, salvo
que el paciente lo traiga por escrito en papel. Este es justamente el problema que existe a nivel europeo
y a nivel espafiol. Por eso, en cascada y de forma abrupta, desde el afio 2020 han empezado a surgir
iniciativas en todos los frentes para intentar resolver este tema de una vez por todas. Es decir, veniamos
lastrados de una situacion de escasa interoperabilidad en los datos, pero, como he sefialado, la pandemia
ha sido un punto de inflexidn, y ahora cabe esperar que con ese impulso, casi empleando la expresion
coloquial de «no hay mal que por bien no venga», lo aprovechemos para realmente resolver de una vez
por todas este problema. Parece ser que tanto a nivel europeo como a nivel de nuestro pais las cosas
empiezan a tomarse en serio para que la interoperabilidad de los datos sea una realidad y para que, al
final, como la propia Comisién expresa, un paciente pueda ser visto en cualquier pais por cualquier
médico y que este médico pueda tener acceso a toda la informacién y no tenga que repetir pruebas.
De hecho, algunos estudios que ha hecho la Comision inciden en el coste que se ahorraria el sistema en
el momento en que no haya que repetir pruebas, en el momento en que los médicos dispongan de mas
tiempo porque no tengan que estar cotejando informes muy distintos en papel, con diferentes formatos.
Légicamente, todo esto es el meollo de la cuestion y lo que tanto las autoridades europeas como las
nuestras estan intentando resolver. Ahi lo Unico que le puedo decir es que confio en que esta vez podamos
resolver este problema, que es un problema que ya viene de atréas.

Al Grupo Popular, efectivamente, tengo que decirle que yo creo que el mayor obstaculo o la debilidad
es la interoperabilidad. Este es un poco el meollo de todo, tanto a nivel europeo como a nivel espafiol. Los
sistemas han crecido, han buscado soluciones particulares. Los paises han buscado soluciones
particulares enfrentados a los problemas especificos de cada cual. Esto se ha demostrado incluso en la
propia pandemia, cuando hemos sido testigos de la dificultad que ha tenido el CEPCE, el centro europeo
para el seguimiento de epidemias, para captar datos. La Agencia Europea del Medicamento, la EMA,
también ha tenido dificultades. Muchas veces han tomado decisiones no lo suficientemente contrastadas
con la realidad por la falta de informacién, y yo creo que todo eso ha demostrado que es necesario
ponerse en serio con el tema de la interoperabilidad y la disponibilidad de los datos, que no solamente
sirven para que los pacientes puedan moverse con libertad y puedan acceder sin problemas a cuidados
médicos en cualquier lugar de la Unién Europea, sino también para investigar, para desarrollar politicas y
para gestionar los servicios de salud. Por lo tanto, es una necesidad, yo diria, imperiosa. Por eso, nosotros,
desde el centro de politicas publicas, hemos insistido en estas dos iniciativas, que seguramente se
continuaran con otras en la misma linea, para empujar, sugerir, proponer o incluso hacer un seguimiento
de lo que se esta haciendo para resolver este problema que nos afecta a todos. No podemos esperar a
que suceda otra crisis. No sé si sus sefiorias comparten conmigo la opinién de que es muy previsible que

cve: DSCD-14-C0O-862



DIARIO DE SESIONES DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS
COMISIONES

Ndm. 862 7 de marzo de 2023 Pag. 10

haya nuevas pandemias, por las circunstancias globales, por el cambio climatico. No nos pueden volver a
pillar desarmados desde el punto de vista de la disponibilidad de informacion, una informacién que nos
permita tomar decisiones con rapidez y con eficacia.

Al Grupo Socialista, no sé si voy a ser capaz de contestarle acerca de quién es el responsable de la
seguridad. Lo cierto es que la ciberseguridad aparece como una de las cuestiones importantes en todos
los documentos. Hay que conseguir que los ciudadanos o los pacientes confien en el sistema y confien
en la seguridad de sus datos personales y, por tanto, confien en que las medidas necesarias para
garantizar la seguridad de los datos estan sobre la mesa y son efectivas. Por eso se insiste continuamente
en el tema de la ciberseguridad. Ahora, a la pregunta concreta, en el caso del Clinic, yo no sabria contestar
quién es el responsable de ese fallo o de que los hackers hayan entrado en las bases de datos. No lo sé.
No sé si las empresas, cuando actuan y desarrollan protocolos de seguridad, se hacen responsables de
las grietas que pueda haber. La verdad es que no sabria responderle a esa pregunta, pero lo que si puedo
decir es que garantizar la seguridad de los datos es un tema esencial, porque si no hay garantia, los
ciudadanos no confiaran en el sistema, y si no confian en el sistema, nada de lo que se haga va a ser
efectivo.

Con respecto al tema del grado de compromiso de la empresa privada, me remito a lo que he
comentado antes. En los temas salariales no puedo opinar, pero si creo que los datos del sistema de las
instituciones privadas tienen que estar incorporados de alguna manera. Por eso, la Unién Europea aval6
la iniciativa Gaia-X, y el Gobierno espafiol también ha avalado un hub espafiol de Gaia-X, precisamente
para que todas las instituciones privadas, publicas, organismos, academias, universidades, es decir,
todos, aporten datos y haya un espacio comun de datos que puedan ser utilizados por unos y por otros.
Eso es fundamental. Lo que se ha creado en el Gobierno de Espaia esta bajo la supervision del ministerio,
y lo ideal, efectivamente, es que se garantice que todos puedan utilizar los datos de todos y, por tanto, que
estos datos estén en el mismo formato y estén hechos de una manera que pueda ser accesible para
cualquiera de los nodos de esa iniciativa que se llama Gaia-X y que, por lo que yo he podido leer, incorpora
un numero muy respetable de instituciones, publicas y privadas.

No sé si he contestado a todo, pero por lo menos lo he intentado.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefior Castellén, por su presencia aqui, por sus
explicaciones y, sobre todo, por compartir ese conocimiento tan valioso para nosotros y para esta Comision
en los retos tan importantes que tenemos por delante. Muchas gracias.

Hacemos un brevisimo receso para que pueda entrar el siguiente compareciente. (Pausa).

— CONJUNTA DE LAS SENORAS BUSTABAD REYES (PRESIDENTA DE LA SOCIEDAD
ESPANOLA DE REUMATOLOGIA), Y ROMERO YUSTE (VICEPRESIDENTA DE ESA ENTIDAD),
PARA PROMOVER UN DEBATE FORMADO QUE IMPLIQUE A LA ESFERA POLITICA EN LA
CORESPONSABILIZACION DE LA PROMOCION DE LA SALUD Y EL DESARROLLO DE
POLITICAS PUBLICAS SANITARIAS, COMO LA NECESIDAD DE AUMENTAR PLAZAS MIR,
EN BENEFICIO DEL ABORDAJE DE LAS ENFERMEDADES REUMATICAS. (NGimero de
expediente 219/001009).

La sefiora PRESIDENTA: Continuamos la sesion de la Comision con las siguientes comparecientes.

Les doy la bienvenida a las doctoras Sagrario Bustabad Reyes y Susana Romero Yuste, presidenta y
vicepresidenta respectivamente de la Sociedad Espafiola de Reumatologia, para promover un debate
formado que implique a la esfera politica en la corresponsabilizacion de la promocion de la salud y el
desarrollo de politicas publicas sanitarias, como la necesidad de aumentar plazas MIR en beneficio
del abordaje de las enfermedades reumaticas.

Como saben, las comparecientes tienen un tiempo de intervenciéon de quince minutos en su primera
intervencion, que se van a repartir ambas comparecientes. Después, intervendran los portavoces v,
finalmente, tendran un altimo turno para contestar.

En primer lugar tiene la palabra dofia Sagrario Bustabad. Cuando quiera.

La sefiora BUSTABAD REYES (presidenta de la Sociedad Espafiola de Reumatologia): Buenos dias,
sefora presidenta de la Comision, y buenos dias, sefioras y sefiores diputados.

En primer lugar, queria dar las gracias a esta Comision y a sus representantes por conceder este
espacio a la Sociedad Espafiola de Reumatologia y asi poder poner sobre la mesa el debate publico sobre
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uno de los retos que amenazan con convertirse en un problema de salud publica, como es la creciente
prevalencia de las enfermedades reumaticas y la falta de especialistas de reumatologia en nuestro pais.

Dentro de las enfermedades reumaticas, tenemos, por un lado, las enfermedades musculoesqueléticas,
que afectan a huesos, musculos, articulaciones, tejidos circulantes, pudiendo producir dolor, inflamacion,
rigidez y deformidades. Aqui tenemos, por poner algunos ejemplos, la artrosis, la osteoporosis, la gota,
pero, por otro lado, tenemos las enfermedades autoinmunes sistémicas, que pueden afectar a cualquier
sistema del organismo y a 6rganos vitales, como son el lupus eritematoso sistémico, la esclerodermia, el
sindrome de anticuerpos antifosfolipidos, el sindrome de Sjogren. Estos son solo algunos ejemplos,
porque verdaderamente existen mas de doscientas enfermedades reumaticas, que puedan afectar a
cualquier rango de edad, desde nifios hasta mayores. Ese es uno de los problemas que tenemos, que se
considera que estas enfermedades son producto del envejecimiento, y no es siempre asi. Estas
enfermedades las padecen aproximadamente el 10 % de la poblacion mundial y, aunque son relativamente
comunes, son sumamente complejas y de causas desconocidas en muchas ocasiones.

En nuestro pais, segun el estudio EPISER, que es un proyecto estratégico de la Sociedad Espariola
de Reumatologia, una de cada cuatro personas adultas tiene una enfermedad reumatica, lo que supone
que once millones de espanoles la padecen, y se espera un aumento de la prevalencia por el creciente
envejecimiento de la poblacion.

Las enfermedades reumaticas, que son mayoritariamente crénicas, deterioran la calidad de vida de
las personas afectadas. Su prevalencia se sitia por encima de las enfermedades del pulmon y las del
corazon. Ademas, hay que tener en cuenta que son la segunda causa de consulta en atencién primaria,
después de las infecciones respiratorias.

Otro dato muy importante y que también es preciso considerar es que en Espafia son la causa
del 24 % de las incapacidades temporales y del 50 % de las incapacidades permanentes. Esto convierte a
la enfermedad reumatica en la primera causa de incapacidad laboral permanente en nuestro pais, lo cual
refleja el alto impacto socioeconémico y laboral que ocasionan dichas enfermedades.

Permitanme que, desde mi posicion de presidenta de la Sociedad Espafola de Reumatologia, dedique
una parte de mi intervencién a compartir con ustedes la labor que realizamos desde nuestra sociedad.
Nuestra sociedad cumple una funciéon fundamental: impulsar la docencia para mejorar la formacion de los
meédicos. Ha quedado demostrado que, al tratarse de una especialidad con una enorme expansioén, es
fundamental la investigacion y la formacién continuada para determinar tanto las causas como el tratamiento
de las enfermedades reumaticas, que no cesan en avances cientificos. Realizamos esta actividad con el
objetivo claro de poder ofrecer la mejor asistencia y calidad de vida a las personas con enfermedades
reumaticas. Para ello, también trabajamos y contamos con el apoyo de las asociaciones de pacientes, a
quienes reconocemos que ejercen una labor fundamental, tanto con los pacientes como con sus familias.

Sin embargo, pese al esfuerzo que realizamos los profesionales sanitarios y las sociedades cientificas,
no contamos con los recursos ni con las estrategias necesarias para abordar de forma eficaz esta
problematica. Segun el estudio Realidad de reumatologia en Espafia y su comunidades autébnomas antes
de la pandemia, la tasa media de especialistas en reumatologia por 100000 habitantes se establecia
en 2,17, una cifra muy inferior a otras personalidades implicadas en el abordaje del aparato locomotor,
como pueden ser ortopedia y traumatologia, que es de 9,6 especialistas por 100000 habitantes.
Es evidente, como ven, que tenemos un déficit de especialistas en reumatologia, pero existen variaciones
dependiendo de las comunidades autonomas. Asi, vemos que en Asturias hay 1,2 especialistas
por 100000 habitantes; Castilla y Ledn, 1,4; Extremadura, 1,7; Aragon, 1,8. Por tanto, uno de los motivos
por los que estamos aqui, ante ustedes, es el de sentar las bases de una colaboracién para elevar el
debate politico en torno a la necesidad de disponer de especialistas en reumatologia suficientes para
atender las necesidades no cubiertas de las enfermedades reumaticas. Una correcta prevision profesional
y coordinacién contribuirdn enormemente a mejorar la atencién y derivacion del médico de atencion
primaria al reumatoélogo, evitando asi las largas esperas que puedan hacer que aparezcan lesiones graves
y la discapacidad que esta enfermedad puede generar. El abordaje precoz y el seguimiento estrecho para
detectar los brotes inflamatorios y aplicar la estrategia terapéutica adecuada minimizan notablemente los
costes directos e indirectos que suponen estas enfermedades. Los costes derivados de una enfermedad
mal controlada son muy superiores a los de una bien controlada.

En la Sociedad Espafiola de Reumatologia somos conscientes del esfuerzo que se viene haciendo
desde las instituciones publicas por situar las desigualdades sociales en salud como una prioridad en la
politica sanitaria. No obstante, en lo que afecta a enfermedades reumaticas aun queda un largo camino por
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recorrer. Estas patologias estan intimamente ligadas a los determinantes sociales de la salud, especialmente
marcadas por el envejecimiento, el género, el entorno social y el ambito territorial, produciéndose situaciones
de inequidad en los accesos a servicios sanitarios que cuenten con especialistas de reumatologia.
Permitanme que les muestre un ejemplo a través de una serie de datos. En el informe Mujer y
Salud 2008-2009 en Espania, se sefiala que es 1,5 veces mas probable que las mujeres vean limitada su
actividad a causa de una enfermedad crénica en comparacion con los hombres, independientemente de su
edad, clase social, nivel cultural o situacién laboral. En el caso, por ejemplo, de la artritis reumatoide tenemos
que tiene una prevalencia global de entre el 0,5 y el 1% de la poblacion adulta. Esto supone que hay 200000
espafioles afectos de esta enfermedad, y mayoritariamente son mujeres, tres mujeres por cada hombre.
Dense cuenta de que muchas mujeres son diagnosticadas de artritis reumatoide en un momento vital, donde
el planteamiento de formar una familia estd mas presente, con el impacto sobre la funciéon sexual,
reproductiva y la planificacion familiar. En el caso del artritis reumatoide, por ejemplo, la probabilidad de una
remision sostenida —pensemos que son enfermedades cronicas, que no se curan— es mucho mayor
cuando el tratamiento se instaura en las doce primeras semanas desde el inicio de los sintomas. Otro
ejemplo de enfermedades que afectan mas a mujeres que a hombres es la osteoporosis. Segun los ultimos
datos de la Sociedad Espafiola de Reumatologia, se estima que en Espafa 2,2 millones de mujeres mayores
de cincuenta afios padecen osteoporosis. Se estima que cada afio se producen en Espafia aproximadamente
siete fracturas osteoporoéticas de cadera por cada 1000 habitantes, el 74 % de ellas en mujeres.

Las enfermedades reumaticas, a pesar de ser las dolencias crénicas con mayor prevalencia en
Espafia, aun son grandes desconocidas para la gran mayoria de la poblacion. Si el paciente no dispone
de las nociones suficientes para tener conocimiento de su enfermedad, indudablemente todo esto va a
afectar tanto al diagndstico como al tratamiento. Y pensemos que, por ejemplo, las enfermedades
autoinmunes sistémicas producen complicaciones con alta mortalidad y muchas personas lo desconocen.
Nuestra funcién hoy aqui, como representantes de la especialidad de reumatologia, es acercarles a una
realidad sobre la que no debemos seguir apartando la mirada, pues el impacto que esta causando ya en
los pacientes, su entorno y el consumo de recursos se puede ver agravado por el envejecimiento de la
poblacion. Las sociedades profesionales hemos entendido la importancia y la necesidad de formar parte
del proceso de participacion publica y por ello agradecemos enormemente la acogida de esta Camara.
Asimismo, hemos tomado conciencia de la gran labor que realizan desde la Comisién de Sanidad,
analizando y realizando propuestas a los 6rganos de gobierno. A partir de aqui, depositamos nuestra
confianza en ustedes para mejorar el conocimiento y visibilidad de estas enfermedades en la sociedad y
sus instituciones a través de la iniciativa politica. Creemos que una mayor sensibilizacion de la opinion
publica producira mayor conocimiento de estas enfermedades y la articulacion de soluciones que
contribuyan a la mejora en el abordaje de las enfermedades reumaticas. Para tal fin, nos ponemos a la
disposicion de la Administracion sanitaria para la actualizaciéon de la Estrategia en enfermedades
reumaticas y musculoesqueléticas del Sistema Nacional de Salud. Y, finalmente, lo mas urgente, es instar
al Gobierno y a las comunidades auténomas a adecuar las ofertas de formacion de plazas MIR a las
necesidades, tanto presentes como futuras.

Sobre este ultimo punto, mi compafiera, la doctora Susana Romero, va a compartir con ustedes la
situacion de la especialidad. Asi que, sin mas, le cedo el turno de palabra a la doctora Susana Romero,
que es vicepresidenta de la Sociedad Espafiola de Reumatologia.

Muchisimas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Tiene la palabra la doctora dofia Susana Romero.

La sefiora ROMERO YUSTE (vicepresidenta de la Sociedad Espafiola de Reumatologia): Muchas
gracias.

Lo primero, quiero también expresar mi agradecimiento por esta oportunidad que nos dan de venir a
explicar las circunstancias de los pacientes con enfermedades reumaticas y de los médicos especialistas
que nos dedicamos a su atencion.

Mi intervencidn va a ser breve porque soy consciente de lo apretado de sus agendas y porque la
presidenta de la Comision ya nos ha comunicado que teniamos un tiempo limitado. Entonces, antes de
exponer la situacion tanto de los pacientes reumaticos como de la reumatologia, voy a intentar
contextualizar y explicar en breves palabras cual ha sido la evolucién de la medicina y cual es la razén de
existir de la especialidad de reumatologia.
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En los inicios de las disciplinas médicas habia solo dos, el drea de la medicina interna y el area de la
cirugia. Con el avance en el conocimiento, cada vez se hizo mas inabarcable el poseer el grado de
conocimiento que requiere la correcta atencién de los pacientes. El avance en la investigacion y en el
conocimiento etiopatogénico de las enfermedades ha hecho que las especialidades del area médica se
dividiesen de tal manera que hoy en dia los pacientes con patologia cardiolégica son atendidos por los
cardidlogos, los pacientes con patologias respiratorias son atendidos por los neumdlogos y los pacientes
que tienen enfermedades médicas del aparato locomotor o enfermedades autoinmunes sistémicas son
atendidos por los reumatologos, y asi consta en nuestro programa de formacién de la especialidad, con
un apartado muy importante y definido de las patologias autoinmunes sistémicas.

Uno de los problemas a los que nos enfrentamos en nuestra especialidad es el nombre de la
especialidad, porque la mayor parte de la poblacién asocia la reumatologia a lo que llaman reuma.
Entonces, lo identifican con una de las patologias mas frecuentes que trata la reumatologia, pero que solo
es una de las mas de doscientas que atendemos, que es la artrosis. Por tanto, el primer problema al que
nos enfrentamos es el desconocimiento por parte de la poblacién de lo que es la especialidad y de lo que
los reumatélogos podemos aportarles, e incluso el desconocimiento por parte de otros especialistas,
aunque esto cada vez pasa menos porque las generaciones jovenes cada vez estdn mas entrenadas en
el conocimiento de la especialidad. Y, por otra parte, también esta el desconocimiento por parte de los
gestores, pues incluso en los planes de formacién de especialidades como Medicina Familiar y Comunitaria
a veces la rotacién por reumatologia se sustituye por la rotacién por otras especialidades que no tienen
mucho que ver con la nuestra.

Dicho esto, teniendo en cuenta la alta prevalencia y, como ha dicho mi compafiera Sagrario, la
repercusion que tiene el no abordar temprana y adecuadamente estas enfermedades, me gustaria
expresar y resaltar el derecho que tienen los pacientes con enfermedades reumaticas a ser atendidos
por aquellos especialistas que estan especificamente entrenados en su abordaje y en su tratamiento.
Son enfermedades cronicas, pero lo son menos si el abordaje es precoz. En el caso, por ejemplo —y esto
se puede extrapolar a otras patologias de la artritis reumatoide—, de que cojamos al paciente antes de que
se instaure el dafio estructural, las erosiones, todos los dafios que pueda tener son reversibles. Entonces,
puede evitarse esto en un paciente que hubiera estado abocado a la discapacidad y a la cronicidad. La
cronicidad tiene una serie de connotaciones, y es que afecta al area de la salud mental. Este tipo de
enfermedades, como ha dicho la doctora Bustabad, tienen una serie de condicionantes de género, pues
son mas frecuentes en mujeres, y estan sujetas también a diferentes condicionantes sociales.

Para poder tratar a los pacientes de forma adecuada y darles lo que realmente les corresponde en
tanto que son pacientes con enfermedades reumaticas, nos enfrentamos a la realidad. La realidad es que
hay pocos reumatdélogos, pues hay un ratio muy escaso de reumatdlogos por poblacién, mucho menor de
lo que recomienda la OMS, y hay pocas plazas acreditadas para la formacion MIR en especialidades en
reumatologia, solo 86, de las que solamente se han ofertado 82; es decir, aun se han ofertado menos
plazas de las que estaban acreditadas. Pero consideramos que solo 86 plazas acreditadas para una
especialidad que aborda una patologia de tan alta prevalencia es algo muy escaso.

También nos encontramos con otro problema, que es el de la reumatologia vaciada. Al haber tan
pocos profesionales, no contamos con los suficientes para trabajar en aquellas areas de salud que estan
mas alejadas, mas despobladas. Ahi si que podemos ofrecer una soluciéon que después comentaré un
poco mas en profundidad, pues todos ya empezamos a tener entrenamiento en la telemedicina, en la
telerreumatologia, y esto, a corto plazo al menos, podria ser una solucion para la reumatologia vaciada.

Nos encontramos también con el intrusismo o el desconocimiento de que hay una especialidad como
la reumatologia, que esta especificamente entrenada para tratar a los pacientes con dolencias reumaticas,
y esto hace que, o bien por escasez de reumatdlogos, o bien por desconocimiento de la propia
especialidad, estos pacientes sean atendidos por profesionales de otras especialidades que a lo mejor no
tienen la formacion suficiente para su correcto abordaje.

Y también tenemos otro problema: la jubilacidon proxima de la generacién de reumatélogos del baby
boom. Esto quiere decir que se van a jubilar mas reumatdlogos que los que hay en formacion, y entonces
esto va a crear también un desabastecimiento de profesionales.

Queria resaltar el importante papel que tenemos los reumatoélogos en la sostenibilidad del sistema
sanitario. Esto se debe a que si abordamos los pacientes tempranamente, va a disminuir el grado de
discapacidad y va a disminuir la utilizacion de recursos sanitarios en tanto en cuanto las complicaciones
de estas enfermedades suponen mayor asistencia a urgencias o mayor numero de proétesis. Esto contando
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los costes directos que derivan de las enfermedades reumaticas mal controladas, porque luego estan los
costes indirectos, que son también elevados, y ya no hablemos de los costes intangibles, como son el
malestar y la afectacion de la salud mental para los propios pacientes y para su entorno familiar y laboral,
que se ve afectado por tener dentro del ambito familiar a un paciente con una enfermedad reumatica, pero
también, a pesar de lo que se cree, porque son pacientes generalmente jovenes en vida laboral activa, lo
que supone también bajas laborales y una falta de productividad de estas personas. Uno de los objetivos
que tenemos como especialidad es que los pacientes con enfermedades reumaticas puedan vivir como si
no tuviesen la enfermedad, y esto hoy lo podemos conseguir porque tenemos estrategias con demostrada
eficacia para evitar la discapacidad en estos pacientes cuando son abordados de forma temprana y
precoz, y porque hacemos un seguimiento estrecho para confirmar que estos pacientes siguen
manteniendo la remisiéon que tratamos de conseguir.

No me voy a extender mucho mas. Simplemente, querria resaltar el papel de la Sociedad Espafiola de
Reumatologia, pues es la Unica sociedad cientifica que tiene una unidad propia de investigacion. Es una
sociedad cientifica muy implicada en la formacion de los reumatdlogos. Todos los fines de semana hay
una oferta formativa superamplia y ahora también acabamos de poner en marcha un master de
enfermedades autoinmunes para que los reumatologos que asi lo soliciten puedan profundizar ain mas
en este tipo de patologias.

Para acabar, quiero resaltar nuestro deseo de que se reconozca el derecho de los pacientes a ser
atendidos en términos de excelencia por aquellos especialistas formados para ello. Nos gustaria que se
creasen mas plazas asistenciales, por una parte, para dar cabida a estas necesidades de los pacientes
con enfermedades reumaticas y, también, porque en tanto en cuanto las plantillas sean adecuadas se
podran establecer mas unidades de formacion de médicos especialistas en reumatologia. Ademas, nos
gustaria acreditar mas unidades de formacién y para ello también seria necesario revisar los criterios de
acreditacion, porque los criterios que se utilizan a dia de hoy estédn obsoletos. Los avances en el
conocimiento de la especialidad llevan a que algunos de estos criterios incluso vayan en contra de criterios
de calidad, como, por ejemplo, el numero de ingresos hospitalarios. Hoy en dia tenemos ingresos
hospitalarios para los pacientes mas graves, pero muchos pacientes también los podemos manejar en los
hospitales de dia, lo cual disminuye los costes derivados de la atencién de estos pacientes y disminuye
también los inconvenientes que pudieran tener los pacientes y sus familias por hospitalizaciones
innecesarias. En fin, hay una serie de criterios mas que también les podremos proporcionar y que han sido
elaborados en colaboracién con la Comisién nacional de la especialidad.

Nos gustaria también ser parte de los planes de salud. En mi comunidad tuvimos como prioridad en la
estrategia SERGAS, cuando yo era presidenta de la Sociedad Gallega Reumatologia, la introduccién de
la reumatologia dentro de la estrategia para la atencidén precoz de los pacientes, y esto permitio la creacién
de unidades de atencion precoz y mejord, sin duda, la calidad de vida de los pacientes. Yo siempre digo
que cuando yo era residente —de esto hace ya muchisimos afios— las salas de espera de las consultas
parecian un parque movil; los pacientes venian con muletas, con sillas de ruedas, etcétera, y esto ya no
ocurre hoy. En nuestras salas de espera ya no se sabe quién es el paciente y quién el acompafiante, y
esto se lo debemos al avance en el conocimiento de la enfermedad y a la mejora en los abordajes. Todo
esto necesita, I6gicamente, un aumento de recursos que no de gasto, porque el gasto lo proporcionan las
enfermedades incorrectamente tratadas, por lo que comentabamos antes, por los costes directos e
indirectos que derivan del abordaje de las mismas. Entonces, hay que adaptar los recursos a las
necesidades de una poblacién de pacientes no desdefable, lo que también va a repercutir en la poblacién
laboral activa en nuestro pais.

Para acabar, simplemente quiero resaltar que los pacientes con enfermedades reumaticas merecen la
misma consideracion que los pacientes que tienen otras patologias. Con esto acabo mi intervencion y
quedamos abiertas a sus preguntas.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.
Pasamos, a continuacién, al turno de portavoces que deseen intervenir en este asunto. En primer
lugar, tiene la palabra, por el Grupo Parlamentario Vasco (EAJ-PNV), la sefiora Gorospe.

La sefiora GOROSPE ELEZCANO: Gracias, presidenta.
Buenos dias y bienvenidas, sefiora Bustabad y sefiora Romero, y gracias por toda la informacion
aportada.
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En relacion con lo que nos comentaban quiero hacerles unas preguntas. Decian que el nombre de la
especialidad es en si un problema. ;Tienen ustedes alguna propuesta de modificacion? Y, en su caso,
¢han dado traslado de esa propuesta de modificacion del nombre de la especialidad para evitar errores,
interpretaciones o esos problemas que ustedes detectan?

Se referian también a criterios de acreditacion obsoletos, de los que usted nos ha puesto un ejemplo
clarisimo. ¢Han dado también traslado de esto? ;Qué tipo de relacién han tenido con el ministerio?
Porque, al final, es el ministerio quien tiene capacidad para poder adecuar y actualizar esos criterios
ajustandose a las necesidades. Yo creo que, efectivamente, en relacion con las especialidades muchos
de los criterios que estan establecidos van quedando obsoletos y mas que quedaran con la evolucion de
la medicina en el futuro. Por tanto, es necesario hacer esa actualizacion continua. Me gustaria saber, si
han dado traslado, cual ha sido la respuesta que han recibido y cual es la relacion que tienen.

Por ultimo, ambas han insistido mucho en la necesidad del diagnéstico precoz. Decian que la
repercusion seria mucho menor si se detectara de forma precoz. En otro tipo de especialidades, en el
ambito del cancer, por ejemplo, se hacen screening sin que haya sintomas yendo a la busqueda de esas
situaciones. No sé si en su especialidad este tipo de intervenciones también serian positivas, si tienen un
planteamiento o se trata simplemente de que cuando haya cierta sintomatologia el tratamiento se dé con
celeridad. No sé si hay algun tipo de screening previo que pudiera utilizarse en su caso.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Pasamos al Grupo Parlamentario Plural. Tiene la palabra la sefiora Canadell.

La sefiora CANADELL SALVIA: Gracias, presidenta.

Muchas gracias, sefioras Bustabad y Romero, por su intervencion y su informacién. Vosotras habéis
dicho durante vuestra intervencion que la afectacion de la reumatologia se da también en menores o en
personas no mayores, como practicamente nosotros entendemos la enfermedad. ;Nos podria decir qué
numero de afectados por la enfermedad hay en personas jévenes? Es verdad que normalmente se
entiende que es una enfermedad que afecta mayoritariamente a personas envejecidas. ;Nos pueden
decir si es suficiente la atencidn primaria en reumatologia? Creo que de su intervencion se desprende que
no. ¢, Creen que el aumento de plazas MIR deberia reforzarse también con la presencia de profesionales
de enfermeria especializados en las consultas? ;Cuantas plazas nuevas necesitarian en la especialidad
por afo? ¢ Tienen calculado el déficit de profesionales que existe en su especialidad? Finalmente, ;nos
pueden poner el ejemplo de un pais modelo donde se trate esta especialidad mejor que en Espafa?

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Confederal de Unidas Podemos-En Comu Podem-Galicia en Comun, tiene
la palabra la sefora Medel.

La sefiora MEDEL PEREZ: Buenos dias y bienvenidas, doctora Bustabad y doctora Romero. Les
quiero hacer unas preguntas. Ustedes nos dicen que hay un déficit de reumatdélogos especialistas. ¢En
qué basan ustedes este conocimiento de que existe un déficit? Es decir ¢es algo puntual debido a los
problemas de la pandemia o es algo que viene de antes porque piensan que hay una falta de previsién en
el Sistema Nacional de Salud en el sentido de que no se ha valorado exactamente el numero de
especialistas que debe haber por poblacién o por patologia? Porque creo que es diferente si es una cosa
que se ha agravado ahora puntualmente por el tema de la pandemia que si es algo que ustedes ya vienen
denunciando desde hace tiempo.

Queria hacerles otra pregunta. ; Conocen ustedes el informe de la Universidad de Las Palmas de
Gran Canaria, el informe de la doctora Beatriz Gonzalez? Lo digo porque es el modelo matematico, que
se ha pasado también al ministerio, de valoracion de déficit o de posible superavit en un futuro si se
aplicara, por ejemplo, un aumento de plazas de médicos en las universidades. ¢ Conocen esto? Porque
hay un informe de prevision para el afio 2028 y 2035, donde estan todas las especialidades, incluida la de
reumatologia. ¢ Qué opinan de esto?

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacioén, por el Grupo Parlamentario VOX, tiene la palabra el senor Salva Verd.
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El sefior SALVA VERD: Ante todo, muchisimas gracias por su comparecencia. Ha sido muy
interesante; se han tocado problemas no solo de reumatologia, sino problemas de base en la programacién
de la medicina espafiola en un futuro. Efectivamente, hay falta de reumatologos y hay falta de todo, pero,
yendo a la reumatologia —y no quiero repetir preguntas que ya han hecho—, me gustaria saber en qué
tanto por ciento de la sanidad publica espafiola hay servicios de reumatologia. Es decir, en los hospitales
en los que yo he trabajado, en el ultimo, la reumatologia era siempre un apéndice de medicina interna, y
efectivamente se ha hablado de intrusismo, incluso entre los médicos intrahospitalarios. No quiero hablar
mal de los internistas, pero vosotras sabéis como funciona el tema muchisimo mejor que yo. Entonces,
¢cuantos servicios de reumatologia o en qué proporcion de hospitales hay servicios de reumatologia con
jefes de servicio, adjuntos, etcétera?

También se ha hablado de la primaria, y lo que me ha gustado muchisimo de lo que ustedes han
expuesto, que la verdad es que me ha encantado, es el master que realizan en reumatologia. Quisiera
saber si ese master estd abierto a todos los médicos de primaria o solo a especialistas. ¢A quién esta
abierto? Porque los médicos de primaria —ustedes lo saben mucho mejor que yo, que dejé la medicina
cuando entré como diputado— la primaria estd sobresaturada. Hay que ponerse en el pellejo de un
médico de primaria que puede ver, por ejemplo, cuarenta pacientes en una mafana. Claro, si uno le dice
que le duele un hueso, pues hombre... Es muy humano; yo no quiero criticar a los de primaria, sino todo
lo contrario, les pongo una medalla porque son héroes auténticos. Entonces, ¢ qué proyecto de formacion
tienen ustedes para darles cuando hacen la residencia en primaria? ;Y ese master, que me ha gustado
muchisimo, esta abierto a ellos, a médicos, etcétera?

Nada mas y enhorabuena. Yo les animo a que sigan igual. Efectivamente, otra cosa que me ha
gustado mucho es que es verdad que cuanta mas inversion haya en reumatologia menos costes tendra
la sanidad espafiola. Esto es obvio y de sentido comun.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra la sefiora Velasco.

La sefiora VELASCO MORILLO: Muchas gracias, presidenta.

En nombre del Grupo Parlamentario Popular, también quiero darles la bienvenida a las doctoras dofia
Sagrario Bustabad y dofia Susana Romero. Agradecemos el trabajo que hacen tanto a nivel de la Sociedad
Espafiola de Reumatologia como, en definitiva, de todos los reumatélogos de Espafia. Creo que es una
especialidad que conozco bien y quiero felicitarles y poner en valor el gran trabajo que hacen.

Hay cuestiones que se contraponen. Por un lado estamos hablando de que su especialidad abordaria
la atencién de once millones de espafoles, pero por otro lado vemos la escasez de profesionales
especialistas en reumatologia que tenemos en el Sistema Nacional de Salud. Eso nos lleva a que, desde
todos los ambitos —desde el ambito de la gestidn, desde el ambito de la politica—, hagamos una reflexion.
En esta linea marco, mi grupo parlamentario hemos propuesto al Gobierno un plan nacional de recursos
humanos porque tenemos que valorar realmente cuantas especialidades tenemos, cual debe ser la
amplitud o el marco de desarrollo de determinadas especialidades y, desde un ambito de didlogo y de
construccion, cual es la mejor atencién y qué profesionales tienen que atender a los pacientes. Lo que
hemos vivido ha sido, practicamente, un poco lo contrario: una guerra de espacios entre unas
especialidades y otras que ha hecho un flaco favor a lo que es el desarrollo y la mejor atencién a los
pacientes.

Nos han indicado varias cosas, incluido el impacto del consumo de recursos. Ademas, la
documentacion nos ayuda a entender mejor su trabajo. Desde luego, yo le plantearia una pregunta. Por
ejemplo, estamos hablando de once millones en el ambito de las enfermedades reumaticas, pero estamos
hablando de un importante niumero de personas en el ambito de la osteoporosis. Hay algunos comparieros
que nos han trasladado implantar, en el modelo organizativo, unidades de atencion a la osteoporosis igual
que hemos tenido la unidad de fractura de cadera, con indicadores que se miden en, practicamente, todos
los hospitales. En fin, ;como valora cambiar el modelo organizativo para dar una mejor respuesta? Lo
gordo: la necesidad o la oferta de mas plazas mir. Haciendo una valoracién de como han ido aumentando
sus plazas, 86 son las que tenemos acreditadas, pero 82 son las que ofertamos, 6 mas que respecto a la
convocatoria anterior. Pero, con respecto a la convocatoria anterior, solo hemos incrementado una. Esto,
como muy bien decian, dificilmente va a dar cobertura a las préximas jubilaciones del baby boom. Por eso,
consideramos que tiene que haber un entendimiento entre las sociedades cientificas y el ambito de
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trabajo. Podemos elaborar muchos planes de recursos humanos o estudios, pero, al final, tenemos que
ser realistas y, sobre todo, tiene que partir de un entendimiento entre todas las sociedades cientificas para
decir cual es nuestro ambito de actuacién porque, si no, nos topamos con el intrusismo. En muchos
centros sanitarios, si valoramos las 82 plazas que tenemos, eso significa que hay muchos sitios en los que
no tenemos acreditadas unidades de formacion suficiente; con lo cual, una de las cuestiones que
tendremos que decir es cuantas unidades docentes mas necesitamos acreditar o cuantas plazas mas.
Luego, eso lleva formacion de tutores, acreditar tutores y, sobre todo, que los circuitos de formacién
pasen, realmente, por la especialidad que hay que formar. En este sentido, considero que hay que
actualizar el programa formativo de la especialidad. Tenemos una decadencia con respecto a toda la
innovacion y el area de investigacion cientifica que tienen; ademas, les felicito por ella. Entonces, hay que
actualizar también el programa de la especialidad. Comparto que participen en los planes de salud. Desde
luego, ahi tiene que haber una verdadera coordinacion con atencién primaria para que, al final, el resultado
sea una atencién lo mas precoz posible a ese diagnéstico. Con respecto a la derivacion al reumatélogo,
tenemos que tener claros los circuitos de derivacion. De ahi la coordinacién entre todos los ambitos de la
gestion, no solo a nivel autondmico sino también a nivel local de los centros sanitarios. En funcion de los
dias de derivacion, asi derivamos a otras especialidades...

La sefiora PRESIDENTA: Sefiora Velasco, ha consumido su tiempo.

La sefiora VELASCO MORILLO: Por supuesto, les agradecemos el trabajo. Tienen a este grupo
parlamentario para ayudarles en lo que consideren y, desde luego, necesitamos una verdadera
planificacion de los recursos humanos con arreglo a dar mas rapidez al tratamiento y diagnéstico de los
pacientes, que son elevados.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacioén, por el Grupo Parlamentario Socialista, tiene la palabra el sefior Zamarron.

El sefior ZAMARRON MORENO: Muchas gracias, sefior presidente, presidenta. jVaya por dios!, no
volvera a suceder. Muchas gracias por su presencia, sefioras y comparieras.

No tengo nada mas que agradecerles la franqueza de lo que ustedes plantean y decirles que asumo
todo lo que dicen. No voy a preguntar nada porque podriamos preguntar tantas cosas tan importantes...
Yo asumo lo que han dicho. Miren, el déficit de médicos en distintas especialidades esta relacionado con
la oferta de mir. Esto ha evolucionado. En el Gobierno del presidente Zapatero hasta un 20 % se
incrementaron respecto al inicio de su mandato. Durante el presidente Rajoy —no me meto en analisis de
nada, simplemente narro— se produjo un persistente y progresivo descenso del nimero de plazas, mas
llamativo cuando se establece comparacion entre el nimero de titulados egresados en las facultades y el
numero de plazas ofertadas. Tras ese periodo, de 2011 a 2018, en el Gobierno del presidente Sanchez se
ha producido una notable creaciéon de nuevas plazas, progresiva a lo largo de los afios, siempre en
numero notablemente superior al de médicos egresados en las facultades. Si en la convocatoria 20182019
fueron 6797, en la ultima han sido 8550. El numero de plazas de la subespecialidad: 82, ya lo han dicho.
También hay que tener en cuenta la distribucion que se da, verdaderamente llamativa, en las diversas
regiones. Todo eso esta, ademas —lo han dicho—, en el trabajo que mi compafiera de Unidas Podemos
ha expresado, de alta utilidad, de estas investigadoras canarias. Por lo tanto, realmente, teniendo en
cuenta, ademas, que hace falta que haya mas médicos, el Gobierno también ha instado y esta estudiando,
en los ministerios de Sanidad y Universidades, incrementar el nimero de plazas de primero de medicina;
cuestion por la que ya los presupuestos generales del Estado contemplan para esto 50 millones de euros.
Podra y debera criticarse la accion del Gobierno y el plan de Gobierno, lo que no podra decirse ahora es
que no existe plan y provision del Gobierno. En este sentido, yo quisiera hacer dos consideraciones para
posicionarme. Una ideologia. No la voy a hacer con mis palabras. La voy a hacer con las palabras de
Remedios Zafra, publicadas en la prensa, investigadora y fildsofa del Centro Superior de Investigaciones
Cientificas y enferma. Bien es verdad que esta sefiora habla impresionada por el cambio de su zona y
asistencia en Andalucia a Madrid, donde tiene que estar por trabajar en este lugar. Y dice al final: «La
demografia y los datos lo indican, en breve seremos tanto los enfermos y los ancianos que necesitaremos
una sanidad publica fuerte. No se trata de una medida concreta, se trata de construir una politica que
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cuide los cuidados y de una sanidad que nos permita vivir y ser, se trata de dejar de normalizar lo
intolerable, la salud como negocio».

Quiero hacer una consideracion de mi historia personal en relacién con lo que ustedes son y
representan. Mucho tiempo ha pasado desde mi lectura del tratado de reumatologia del profesor Querol,
que puede considerarse un padre de la especialidad entre nosotros —curiosamente fue una sobrina suya,
residente mia y companera de ustedes, Isabel Rotés—, pero les diré que es necesario que, habiendo
habido una modificacion categorial, puesto que ahora ya es especialidad y en aquellos tiempos no existia,
obliga a preocuparse por una siempre mejorable administracién de la cosa publica y prudente humildad,
escuchando a aquellos que atienden a las personas enfermas. La sanidad esta transferida; corresponde
a las comunidades auténomas y al Gobierno en conjunto y a los érganos de participacion para ello
creados, elaborar esto, atendiéndoles a ustedes y a todos los que haya que atender, representantes de la
sociedad civil y de la sanidad publica.

Muchisimas gracias. Perdén, porque me he extendido.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.
Concluido el turno de los portavoces, ahora tienen un tiempo para poder responder, que se tienen que
repartir. Le doy la palabra, en primer lugar, a la doctora Romero.

La sefiora ROMERO YUSTE (vicepresidenta de la Sociedad Espariola de Reumatologia): Siguiendo
el orden de las preguntas, las cuales agradezco a todos los grupos parlamentarios, y a propodsito del
nombre de la reumatologia y la propuesta de si tendriamos que cambiar el nombre, yo creo que no
tendriamos que cambiar el nombre de la especialidad, lo que tendriamos que hacer es dar a conocer el
contenido de ese nombre. Creo que hay una labor importante por hacer en la poblacién, con campafias de
divulgacién en los gestores, en el mundo politico, para dar a conocer realmente una especialidad que, por
joven, es una gran desconocida. Yo no le cambiaria el nombre. Me encanta el nombre de mi especialidad.

Con respecto a la siguiente pregunta, la de los criterios de acreditacién para la formacién de médicos
especialistas residentes en reumatologia, son ya muy antiguos. He puesto antes el ejemplo de la
hospitalizacion. La hospitalizacion indebida aumenta el consumo de recursos, aumenta la incomodidad de
los pacientes. Pero también es cierto que nuestra especialidad ha sufrido un avance en los ultimos afios
de tal manera que utilizamos cada vez mas técnicas diagndsticas de ecografia, capilaroscopia, biopsias
sinoviales, y debe recogerse en toda su amplitud todo lo que es la cartera de servicios que ofrece la
especialidad, para formar realmente de manera correcta a los médicos internos. Hay que decir que
nosotros solicitamos mas centros de acreditacidn, pero teniendo muy en cuenta que esos centros de
acreditacion la han de ofrecer con calidad. No se trata de aumentar el nimero de servicios que pueden
formar residentes, sino de garantizar que esos residentes van a recibir una adecuada formacién. Claro, si
las unidades de reumatologia —y digo unidades, porque a veces hay solo un reumatologo para trescientos
mil habitantes, y en algunas areas no hay reumatologos para una poblacién importante— son pequefas,
nunca van a poder ofrecer un aprendizaje de calidad ni tampoco una asistencia de calidad al tremendo
numero de pacientes reumaticos que tenemos en el pais. La Sociedad Espafiola de Reumatologia y la
Comisiéon Nacional de Especialidad han presentado, lo tienen en el ministerio —me consta que disponen
de él—, el borrador y solo es cuestion de echarlo a andar y tal vez revisarlo conforme a los ultimos
avances.

Con respecto a lo que se comentaba también del trabajo con otras especialidades, hay que decir que
la reumatologia tiene una alta tradicion en el trabajo multidisciplinar con otras especialidades. Por todo el
pais hay unidades de reumaoftalmologia, de reumaneumologia, de reumadigestivo, de reumapediatrica,
y casi todos los servicios tienen consulta de enfermeria especializada en reumatologia, que es otra cosa
en la que nos gustaria también que hubiese una acreditacion especifica, para las enfermeras de
reumatologia, porque la enfermeria de reumatologia no se aprende de un dia para otro, requiere un
entrenamiento y a veces vemos que hay un recambio demasiado rapido de enfermeras que no tienen el
tiempo suficiente para formarse y ejercer su labor.

La sefiora PRESIDENTA: Tiene la palabra la sefiora Bustabad.

La sefiora BUSTABAD REYES (presidenta de la Sociedad Espafiola de Reumatologia): Yo me voy a
centrar en atencién primaria, que era una de las preguntas que le han surgido a varios de ustedes. Como
ya ha dicho la doctora Susana Romero, somos una especialidad que se podria decir que es relativamente
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joven si la comparamos, por ejemplo, con la traumatologia. Entonces, ¢ qué sucede? Nosotros, cuando se
empez6, éramos una especialidad hospitalaria fundamentalmente y no salia a los centros de atencion
especializada. Eso provocaba que todos los pacientes que tenian cualquier patologia del aparato
locomotor, no solamente fracturas o dolores, fueran enviados al traumatoélogo. Esto en los ultimos afios ha
cambiado muchisimo. Tenemos una relacion muy estrecha con atencion primaria, hacemos protocolos
conjuntos, tenemos consultas virtuales, tenemos incluso, dentro de la Sociedad Espafiola de
Reumatologia, cursos para atencion primaria en los que participan reumatélogos y médicos de atencién
primaria, y eso hace que se produzca lo que nosotros deseamos, que es la deteccidn precoz de las
enfermedades reumaticas. Si el paciente va al médico de atencién primaria, ellos saben exactamente el
trabajo que nosotros hacemos, tienen comunicaciéon con nosotros y conocen las enfermedades que
tratamos y, por tanto, nos van a derivar a esos pacientes lo mas precozmente posible. Todo esto ha
facilitado —y les digo que ha sido algo que en los ultimos afios ha cambiado mucho en nuestra
especialidad— esa relacion que tenemos con atencion primaria, porque ahora el reumatélogo no esta
dentro del hospital en si, sino que también sale fuera. Pero, claro, tenemos ese déficit de reumatologos.
Sobre lo que comentaba de que si este déficit es algo puntual por la pandemia, no, viene de atras.
Pensemos que, segun los calculos que hemos hecho, en quince afios tendremos un déficit de un 40 % de
reumatologos. Es una cifra bastante importante. Tenemos que tener una prevision, ya no es algo en lo que
podamos decir que vamos a ir estudiandolo, sino que tenemos que hacer una prevision, porque nos
podemos encontrar con mucha falta de reumatélogos. Antes comentaba el déficit de reumatdlogos que
hay segun la tasa media nacional, que es de 2,17, pero también decia que hay sitios en los que es de 1,2.
Hay hospitales que a lo mejor no tienen servicio de reumatologia, que son los menos, pero a lo mejor ese
servicio es una unidad, como decia mi companera, solamente hay una persona. Un médico, un
reumatoélogo, con una patologia tan prevalente, no puede dar avio a todas esas enfermedades. Ahi es
donde nosotros queremos luchar, para que verdaderamente nos ayuden a conseguir que se creen mas
plazas de reumatélogos.

Otra pregunta va referida a los nifios. La idea siempre es que las enfermedades reumaticas solamente
se dan en personas mayores, que esto es producto del envejecimiento, y no. Se dan las mismas
enfermedades reumaticas en el adulto que en el nifio, salvo indudablemente las del envejecimiento.
El resto, el lupus eritematoso sistémico, la artritis idiopatica juvenil, el Sjogren, el sindrome de anticuerpos
antifosfolipidicos, se dan exactamente igual en el nifio. ; Qué problema hay cuando se da en la infancia?
Pues que el nifio esta en pleno desarrollo. Si no cogemos a ese nifio y lo tratamos a tiempo y de forma
precoz —por eso también nosotros trabajamos con pediatria—, ese nifio va a tener problemas en su
desarrollo, osteoporosis, menor crecimiento. Tratarlo cuanto antes hace que ese nifio pueda llegar a tener
un desarrollo normal. Yo recuerdo que cuando empecé, ya hace bastantes afios, los nifios venian con
prétesis. Habia nifios de seis o siete afios con prétesis de rodilla y llegaban ya a la vida adulta, a lo mejor,
con dos protesis de rodilla y dos prétesis de cadera. Eso ya no lo vemos. Es una satisfaccion enorme para
mi ver cdmo ha cambiado la medicina, cémo ha cambiado la reumatologia, asi como todas las cosas que
tenemos ahora mismo que facilitan que esos nifios tengan una vida absolutamente normal.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Tiene la palabra la sefiora Romero Yuste.

La sefiora ROMERO YUSTE (vicepresidenta de la Sociedad Espafiola de Reumatologia): Gracias.

Respecto a la pregunta que nos hacian antes, sobre el analisis de la posible prevision de un superavit
en la formacion de médicos, en las facultades de Medicina, es cierto que en la Conferencia Nacional de
Decanos de Facultades de Medicina también han expuesto que el problema no esta tanto en las facultades
de Medicina, que parece que también, como en la redistribucién de las especialidades. Es decir, en la
planificaciéon hay especialidades que tienen superavit y hay especialidades en las que nos quedamos
cortos a la hora de formar a compafieros en nuestra disciplina. Teniendo en cuenta que la proxima
jubilacién de la generacién baby boom no solo va a afectar a médicos reumatoélogos, sino a médicos de
todas las especialidades, es probable que la formacién de médicos en las facultades de Medicina sea
necesaria, pero también sera necesario un analisis de las necesidades en cada una de las especialidades
de medicina, de las cuales hay que decir que la nuestra es la mas deficitaria, comparandola con otras
especialidades.

Es muy triste ver que en determinadas areas geograficas no hay un reumatélogo para poder atender
a los pacientes reumaticos. Una vez mas diria que estos pacientes con enfermedades reumaticas
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merecen, al igual que en el resto de las especialidades, la mejor atenciéon para conseguir evitar la
discapacidad y conseguir llevar a cabo su proyecto de vida, asi como evitar todas las comorbilidades y
todas las consecuencias que tiene la enfermedad, entre ellas y muy importante, la salud mental, porque
los pacientes con enfermedades reumaticas ven alterada su salud mental no solo de forma reactiva,
porque tienen una enfermedad y eso les deprime, es que las mismas citoquinas, las mismas moléculas
que inflaman las articulaciones también inflaman érganos. No olvidemos que nuestra especialidad es una
especialidad sistémica, no solamente afecta a las articulaciones, afecta al pulmén, al corazén, a los
rinones, a los ojos, potencialmente, pero si la abordamos correctamente, todos estos riesgos se minimizan.
Tampoco hay que olvidar que las enfermedades reumaticas inflamatorias cuando estan activas suponen
un factor de riesgo cardiovascular independiente de los tradicionales; solo por tener la inflamacion. Por
tanto, es un problema de patologia reumatica, pero también lo es del ambito de la salud publica, en tanto
en cuanto afecta a factores que estan relacionados con ella.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisima gracias a la Asociacion Espafiola de Reumatologia por la
comparecencia de ambas doctoras, Bustabad y Romero, por haber querido compartir su experiencia y
conocimiento de las necesidades que existen en este momento, que seguro son de enorme utilidad para
esta Comision y para todos los diputados y diputadas. Muchas gracias y muy buenos dias.

Hacemos un breve receso para cambiar de compareciente. (Pausa).

— CONJUNTA DE LAS SENORAS FONSECA URTASUN (PRESIDENTA DE «HIRU HAMABI»,
ASOCIACION DE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO INFANTIL), Y LOPEZ AGUAYO
(VICEPRESIDENTA Y DELEGADA DE LA ZONA NORTE Y DE ESA ASOCIACION), PARA HABLAR
DE LA SITUACION DEL DANO CEREBRAL ADQUIRIDO INFANTIL Y APLICAR LA PROPOSICION
NO DE LEY APROBADA EL 15 DE NOVIEMBRE DE 2018. (Numero de expediente 219/001010).

La sefiora PRESIDENTA: Continuamos la sesion, dando la bienvenida, en primer lugar, a las sefioras
Yolanda Fonseca Urtasun, presidenta de Hiru Hamabi, Asociacién de Dafio Cerebral Adquirido Infantil, y
Mercedes Lopez Aguayo, vicepresidenta y delegada de la zona norte de esa asociacion, para hablar de la
situacion de dafo cerebral adquirido infantil y aplicar la proposiciéon no de ley aprobada el 15 de noviembre
de 2018. Las comparecientes van a compartir el tiempo, asi que, en primer lugar, tiene la palabra la
presidenta, la senora Yolanda Fonseca.

La sefiora FONSECA URTASUN (presidenta de «Hiru Hamabi», Asociacién de Dafio Cerebral
Adquirido Infantil): Buenos dias a todos y a todas. Me gustaria empezar esta exposicion haciéndoles una
peticion. Pdnganse durante quince minutos en nuestra piel: familiares de nifios y nifias con dafio cerebral
adquirido cuyas vidas cambiaron de la noche a la mafana y se encuentran deambulando sin los
tratamientos que necesitan. Con esto podria terminar la exposicién, unido a una gran tristeza, porque
todos los esfuerzos por intentar paliar esta situacion estan siendo de gran dificultad. Asi pues, intentaré
ser breve y me centraré en lo que nos trae hoy aqui.

En junio de 2017 estuvimos por primera vez en la Comision de Sanidad gracias al sefior Jesus Maria
Fernandez, que nos abri6 las puertas para poder hablar sobre dafio cerebral adquirido, patologia hoy
bastante desconocida en la infancia. Mi nombre es Yolanda Fonseca, soy presidenta de la asociacion y
madre de un nifio con dafo cerebral adquirido y ella es Mertxe Lépez, madre también de una joven
con DCA'y vicepresidenta de la asociacion, y venimos a representar a todas las familias con nifios y nifias
con dafo cerebral adquirido en Espafia. Como no todos los miembros de esta Comision estaban en aquel
entonces, comenzaré haciendo un breve resumen de quiénes somos, qué es el dafio cerebral adquirido y
por qué estamos aqui.

Hiru Hamabi es una fecha. Antes me han preguntado qué significaba y significa 3 de diciembre: hiru
es tres y hamabi doce. Es un nombre diferente para una asociacion. Es el Dia Internacional de las
Personas con Discapacidad y el dia que sefialamos para iniciar nuestra iniciativa en 2013. Esta iniciativa
surgi6é del vacio de ver que no hay nada especifico para los nifios y nifias afectados de dafio cerebral
adquirido y de ver que existen centros de atencioén especializados y asociaciones en las que, en la mayoria
de los casos, los menores no son admitidos en los programas. No entendemos la frontera de los dieciséis
afos para poder participar en los tratamientos neurorrehabilitadores, y es lo que nos ha impulsado a abrir
otros horizontes. Actualmente, la conformamos setenta familias afectadas de diferentes comunidades,
pero el grueso esta en Aragon, Baleares, Euskadi, Madrid y Navarra, y somos la primera asociacion de
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dafo cerebral adquirido enfocada exclusivamente a la poblacion infantil en Espafa. Nuestros objetivos
como asociacion siempre han sido informar, asesorar, dar espacios de apoyo a las familias y la informacion
y realizacién de acciones de sensibilizacion. Asimismo, les puedo comentar un poco la trayectoria que
hemos tenido en la asociacion, pero no me voy a meter punto por punto, sino que si quieren preguntar
luego algo, lo tienen aqui.

En nuestros diez afios de funcionamiento, creo que ha sido una asociacién bastante atipica, pero con
bastante incidencia politica y social. Aqui pueden ver un poco nuestra trayectoria anterior (apoyando su
intervencion en una presentacion digital) y quiero explicarles primero qué es el dafio cerebral adquirido,
que es la causa mas comun de discapacidad adquirida en la infancia. Se refiere a un dafio producido en
el cerebro después del momento de nacer y puede ser producido por diferentes causas: traumatismos,
ictus, epilepsias, tumores cerebrales, encefalitis y otras enfermedades de base neuroldgica, siendo los
traumatismos una de las causas mas comunes de muerte y discapacidad adquirida en la infancia. Cada
dafo cerebral adquirido es diferente y afecta de forma diferente a cada nifio y a cada nifia, y destaca por
su capacidad de provocar una discapacidad invisible, mas dificil de identificar que las secuelas fisicas.
Las secuelas son tan variadas como sus patologias y muchas veces son ignoradas: secuelas cognitivas,
de comportamiento, del lenguaje. Cabe recordar que nadie esta libre de padecer un dafio cerebral
adquirido; lo que no es tan conocido es que también incluye a los nifios. Por ejemplo, los ictus en edad
pediatrica son menos, pero son también frecuentes y existen.

Reivindicar es algo que llevamos haciendo desde hace diez afios, luchando por un sistema equitativo
en el que todas las personas puedan tener el mismo derecho a ser atendidas por igual —nacimos bajo esa
premisa, pero hoy en dia siguen existiendo barreras y una de ellas es la edad, los dieciséis afios—, para
que los nifos y nifias con dafo cerebral adquirido puedan acceder a los tratamientos neurorrehabilitadores
especificos que necesitan. La existencia de las uci pediatricas —gran éxito sanitario— hace que nuestros
hijos e hijas sean atendidos por equipos especializados en fase aguda; con ellos se les salva la vida y
tratan de reducir al maximo las lesiones en el cerebro y las secuelas. Ademas, en la fase posaguda
también se necesita un abordaje intensivo, multidisciplinar, coordinado y especializado para poder
recuperar las maximas funciones del 6rgano afectado, que en este caso es el cerebro. Esta atencion sigue
siendo insuficiente y desigual dependiendo de la comunidad auténoma en la que estés o de los recursos
que existan. Es necesaria, pues, una coordinacion sanitaria, educativa y sociofamiliar, inexistente en la
mayoria de las ocasiones. Resumiendo, porque me podria explayar horas en este tema, se imaginan
salir del hospital e ir a su casa y que les digan: ahora ya se ira recuperando, busquese la vida con
especialistas? Pues asi estamos los nifios y nifias con dafio cerebral adquirido, buscandonos la vida para
paliar las secuelas que tenemos y luchando para hacernos un poco mas visibles.

El cédigo diagndstico es una de las reivindicaciones histéricas que llevamos en el movimiento
asociativo, y es uno de los puntos que se solicitaban en la PNL. Como hemos mencionado antes, las
patologias que la provocan son variadas, pero las consecuencias y secuelas son comunes. En Navarra se
creo el programa de atencion al dafo cerebral adquirido infantil y gracias a la labor de los neutropediatras
se pudo cuantificar la incidencia y prevalencia del dafio cerebral adquirido infantil. Para poder crear
recursos es necesario saber de cuantos nifios y nifias estariamos hablando, y para ello la realizacion de
un cadigo diagndstico es fundamental. Hasta ahora, como les digo, la Unica comunidad que lo ha realizado
y lo ha puesto en marcha es Navarra, y desde aqui quiero agradecer la disposiciéon que han tenido desde
Neuropediatria el doctor Aguilera y la doctora Yoldi y la Administracion para poder crear el primer recurso
de atencion al dafio cerebral adquirido infantil en el Hospital Universitario de Navarra. Asi podemos darles
los Unicos datos reales de nifios y nifias con afectacion por dafio cerebral adquirido. Con este recurso,
este afo se atendieron en Navarra a 181 nifios y nifias en etapa posaguda, siendo casi veinte los casos
al afio por cada cien mil nifios. Con estos datos, y gracias a Guzman Santafé, que también es de la
asociacion, profesor de Estadistica de la UPNA y padre de una nifia con DCA, se pudo realizar una
extrapolacion de datos a otras comunidades y al resto de Espafia, como pueden ver muy significativos.
Si hablamos de Espafia, podriamos estar hablando de unos 1357-1506 casos anuales; cuando menos
creo que son relevantes. Asi que con estos datos les pasé a Mercedes Lépez, para que les hable un poco
de la situacién actual de las familias que componen Hiru Hamabi.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Tiene la palabra la sefiora Lopez.
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La sefiora LOPEZ AGUAYO (vicepresidenta y delgada de la zona norte de «Hiru Hamabi», Asociacién
de Dafio Cerebral Adquirido Infantil): Gracias.

Aqui tienen una llamada (apoyando su intervencién en una presentacion digital) a algunas de las
experiencias de las familias de Hiru Hamabi con nifios afectados por dafio cerebral adquirido infantil. Si se
dan cuenta, la mayoria de los casos que ven ahi cursan de igual manera. Como ha dicho mi compariera,
hay un periodo de crisis en el que los nifios luchan por la supervivencia y luego, afortunadamente para
nosotros, nuestros nifios han mejorado y empezamos a aprender cémo vivir una nueva realidad. En mi
caso, mi hija tuvo un tumor cerebral con seis afios, porque también pasa. Pasamos por lo que es una
enfermedad, un tratamiento de cancer que me imagino que muchos de ustedes lo han vivido de una
manera mas 0 menos cercana, y hubo una cirugia cerebral. Naturalmente, eso implicaba unas secuelas;
sin embargo, cuando salimos del hospital no habia una rehabilitacién cognitiva para ella. Mi hija volvié al
colegio y le daban a la semana dos medias horas de logopedia en el recreo. Sin embargo, al cabo de unos
meses, Yo ya me puse un poco las pilas y busqué un centro privado. Tuvimos que preguntar, tuvimos que
buscar, tuvimos que contratar un centro privado que en nuestro caso, como en muchos otros, es Aita
Menni, un centro, como digo, privado, en el que un grupo de profesionales, terapeutas ocupacionales,
fisios, psicélogos, neurdlogos y demas apoyan al nifio con dafio cerebral adquirido para que mejore.
Yo creo que llegué un poco tarde a eso, porque el colegio no es el lugar donde un nifio se tiene que
rehabilitar, es el lugar donde un nifio tiene que estar, pero no son sanitarios y no estan preparados para
ello. Ahora a mi me preocupan —bueno, en general— no las familias que estan en la asociacion, sino
aquellas que no estan y que por falta de informacion o por falta de energia muchas veces e incluso por
falta de medios econdémicos, porque la rehabilitacion es cara, no acceden a esa rehabilitacion. A mi esas
familias me preocupan, porque la rehabilitacion cognitiva no es un servicio que dé el sistema sanitario de
salud de una manera general, todavia no lo es.

Nosotros, como Hiru Hamabi, como asociacion, para paliar esta gran brecha en el sistema sanitario,
tenemos un programa muy bonito, nuestros 20 pavos, y por eso el dibujo. (Apoya su intervencion en
una presentacion digital). Cada sesion de rehabilitacion que contratamos en clinicas privadas de
reconocido prestigio, las familias, en vez de los 75, los 60, los 80 euros o lo que sea, pagamos
solamente 20 euros y el resto lo financia la asociacién. Si ven los datos, en el Pais Vasco, de donde yo
vengo, desde 2017 que tenemos este programa se han financiado 1700 y pico sesiones. Y en Navarra,
Pais Vasco y Madrid hablamos de mas de 5700 y pico sesiones contratadas por los padres para
la rehabilitacién de sus hijos, todo esto de manera privada. En total, mas de 112000 euros dedicados
a la rehabilitacion de nuestros chavales. Estas son las cifras que a nosotros nos obligan a venir aqui, al
Congreso, a pedirles a ustedes ayuda.

Aqui les traigo una imagen del monografico del Defensor del Pueblo (apoyando su intervencion en
una presentacion digital), un estudio que hizo a nivel nacional el Defensor del Pueblo. Creo que ustedes
han tenido un link para verlo. No sé si han tenido oportunidad, pero lean sus conclusiones y las
recomendaciones que hizo el Defensor del Pueblo. Ahi se ven las carencias y las soluciones que el
Defensor del Pueblo vislumbra para esta situacion. En definitiva, todo esto se basa en una simple verdad,
y cito al Defensor del Pueblo y con esto ya acabo. Dice el defensor: El coste asociado al incremento de
recursos especializados que requiere la atencion al dafio cerebral adquirido infantil debe ponderarse, con
las oportunidades de ahorro que pueden generarse en el medio y largo plazo, a lograr una mayor
recuperacion en las primeras fases de atencion de las capacidades afectadas del nifio. Con la atenuacion
de las secuelas, la inversiébn en mecanismos de apoyo y en cuidados cronicos se deberia ver reducida,
mejorando el pronostico referido a un desarrollo inclusivo y normalizado, tanto en la etapa educativa como
en la futura insercion laboral. En definitiva, cada euro gastado hoy es un ahorro para el futuro. Ayudemos
a nuestros chavales a ser adultos auténomos.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Para concluir, tiene una ultima intervencién, sefora Fonseca Urtasun.

La sefiora FONSECA URTASUN (presidenta de «Hiru Hamabi», Asociacién de Dafio Cerebral
Adquirido Infantil): Queria comentarles directamente la proposicion no de ley que se firmé en 2018. Se
firmo en la Comision del 15 de noviembre de 2018 y creemos que estos puntos son necesarios de principio
a fin. Pensamos que hay algun punto que se podria haber realizado bastante rapido, como la elaboracion
de la guia de actuacioén del dafio cerebral adquirido infantil y el protocolo de derivacion a los centros de
referencia. Esta guia la hemos solicitado en varias ocasiones en reuniones en el Ministerio de Sanidad y
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seria sencillo para ellos poderla realizar, pero se ha quedado siempre en el tintero. La creacion de planes
de actuacion ante el dafio cerebral adquirido infantil, que sepamos, solo se ha realizado en Navarra y en
el Pais Vasco, aunque esta ultima comunidad no se cifie realmente a la realidad. El cddigo ictus se va
implantando poco a poco en las comunidades y recientemente, el afio pasado, se implanté en Navarra.
Actualmente, al no haber centros de referencia, no se puede derivar a los pacientes a ninguno de ellos.
Recordamos que a partir de los dieciséis afios si que existen. De forma privada existen centros como
Guttmann o Red Menni, y de forma publica el Hospital de Manises o el Hospital Nifio Jesus, este ultimo
con verdaderas carencias para la ocupacion de camas. Podriamos hablar también de CEADAC,
perteneciente al Imserso, que de nuevo discrimina por edad a los menores de dieciséis afos y no tienen
acceso a este centro. Asi pues, siguiendo por los puntos y centrdndonos en la imperiosa necesidad de dar
solucion a estos temas lo antes posible, para nosotros no es facil llegar hasta aqui, hasta este Congreso.
Recuerdo que somos familias, padres y madres con nifios y nifias con dafio cerebral adquirido, que poco
a poco van cumpliendo afios y la situacién sigue igual. Como pueden ver, ninguno de estos puntos se ha
cumplido.

En la anterior comparecencia —voy terminando—, cuando se aprobd la PNL por unanimidad, un
compafiero suyo, el diputado ifiigo Alli, se lamentaba de la poca utilidad que tenian estas PNL. Yo no me
lo podia creer cuando le escuché, que la representacion del pueblo espafiol pidiera al Gobierno algo y este
no actuara. Pues asi ha sido. En la PNL hay puntos complejos —lo entiendo—, pero sobre todo hay uno
muy sencillo, que era crear un monografico, un informe parecido al del Defensor, pero en el Ministerio de
Sanidad. Ni siquiera ese punto se ha cumplido en estos afos y seguimos esperando a que nos citen para
realizar este trabajo. Nos gustaria conocer su opinién y qué soluciones proponen para resolverlo en un
plazo razonablemente corto. Y ahora, ¢nos ven con diferentes ojos? Yo creo que es hora de actuar.
No podemos dejar que ningun nifio o nifia se encuentre en esta situacion. Son nuestro futuro, son sus
derechos. Ayudadnos, ayudadles; son nifios.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.

A continuacion, pasamos al turno de portavoces, de menor a mayor, los portavoces de los grupos
parlamentarios que deseen intervenir.

En primer lugar, por el Grupo Vasco (EAJ-PNV) tiene la palabra la sefiora Gorospe.

La sefiora GOROSPE ELEZCANO: Gracias, presidenta.

Gracias y bienvenidas. Eskerrik asko. (Continta su intervencion en euskera).

Sefiora Fonseca y sefiora Lopez, ciertamente, podemos compartir la situacion de desesperanza que
nos estan trasladando porque se haya aprobado una proposicién no de ley a fecha de hoy, pues algunos
aspectos que en la misma se incluyen no se han ejecutado. Ojala tengamos posibilidades de cambiar y
reorientar ese aspecto.

Me gustaria formularles un par de preguntas. Insisten en el limite de los dieciséis afios como barrera
para poder acceder a esa rehabilitacidn cognitiva y a los recursos sanitarios. jCuales son las razones?
Porque es algo comun en los distintos lugares, no hay una en la que no haya esa barrera. Parece que hay
alguna razén de naturaleza cientifica que lleva a todo el mundo a actuar asi. ¢ Cuales son las razones que
les exponen para, ante sus peticiones y reivindicaciones, que desde luego escuchandoles parecen
absolutamente razonables, no se atiendan esas demandas y no se pongan mas recursos?

Antes se referia usted, sefiora Lépez, a que los centros educativos no son centros de rehabilitacion,
sino centros donde deben estar. Me gustaria saber si existe alguna red de relacion entre el ambito
sanitario, el sociosanitario, vinculado tal vez a la atencién temprana, y el socioeducativo, donde puedan
también trabajar de forma comun y colaborativa para aportarles soluciones. No sé si tendran posibilidad
de darnos informacion sobre algin modelo de atencién que a ustedes les parezca que se esté dando en
otros lugares. Tal vez les suene de algun otro Estado alguna referencia que pueda servir para poner la
mirada en el mismo. (Termina su intervencion en euskera).

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacioén, por el Grupo Parlamentario Plural, tiene la palabra la sefiora Cafiadell.
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La sefiora CANADELL SALVIA: Gracias, presidenta.

Bienvenidas, sefiora Fonseca y sefiora Lépez. En primer lugar, les agradezco su exposicion y la
informacion que nos han hecho llegar a través del correo electronico. Tengo solo dos preguntas. Una es
qué les ha dicho el ministerio. Si habéis hablado con ellos, qué os dice al respecto y por qué no se esta
aplicando o no se estd llevando a cabo la proposicion no de ley que se aprobd. La otra pregunta —también
lo decia la compafiera Josune— es en qué se basan para el limite de los dieciséis anos.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Confederal de Unidas Podemos-En Comu Podem-Galicia en Coman, tiene
la palabra la sefiora Medel.

La sefiora MEDEL PEREZ: Bienvenidas. Buenos dias.

Realmente, yo no voy a preguntarles nada. Creo que su exposicion es clara. Estan pidiendo aqui que
la rehabilitacion cognitiva sea asumida por el Sistema Nacional de Salud, y estoy totalmente de acuerdo,
creo que debe ser asi. Los problemas de asumir este tipo de problematica no solamente se dan en
personas que tienen déficit cognitivo adquirido, en nifios, sino en otro tipo de patologias. Si comparamos
la cantidad de logopedas, por ejemplo, que hay en hospitales —por hablar del Sistema Nacional de
Salud— y cémo se da de alta a pacientes que luego tienen que continuar de manera privada, no se
aumentan, sin embargo, las plazas de logopedia en los hospitales, que no tiene por qué ser asumido por
un hospital, sino que toda esa asistencia se podria hacer en un centro de atencion primaria, por ejemplo.
Los pacientes se van a la privada y creo que hay una cobertura econdmica durante un tiempo, pero
después ya no existe.

Simplemente quiero decirles que estamos totalmente de acuerdo con su exigencia y si hablamos en
términos econdmicos, esto es un ahorro a largo plazo. Es mas que evidente. Una persona que pueda ser
autosuficiente y no dependiente no es ya una cuestion de ahorro en términos econdmicos, sino en
términos sociales: la alegria de poder valerse uno por si mismo. Nuestro grupo parlamentario se planteara
qué tipo de medidas realizar para apoyar esto, porque creemos que debe ser asi.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario VOX, tiene la palabra el sefior Salva.

El sefior SALVA VERD: Ante todo, muchisimas gracias por su comparecencia. Quiero expresar desde
aqui publicamente nuestro respeto hacia ustedes y nuestra admiracién, admiracion por la lucha sin cuartel,
me hago cargo de esto.

Nosotros, después de lo que han expuesto y de lo que nuestros compafieros han pedido, no podemos
hacer mas que adherirnos a sus peticiones. Les comprendo perfectamente. Nuestra postura antes era
apoyar hasta los doce afos, pero ahora su peticidn, hasta los dieciséis, me parece muy razonable, incluso
mas alla de los dieciséis afos, por qué no. No veo yo por qué no. Por supuesto, les apoyaremos en todo
lo que sea necesario.

Les queria hacer una pregunta. jHan hecho ustedes un recuento de cuantos DCA hay en Espafia?
¢,Como estan en el resto de Espafia? Porque, claro, aqui se ha hablado de varias comunidades. s Qué es
lo que pasa en el resto de Espana?

Nada mas. Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra el sefior Callejas.

El sefior CALLEJAS CANO: Muchas gracias, sefiora presidenta.

Buenas tardes, seforias. Y muchas gracias a Yolanda Fonseca y a Mercedes Lépez por su impecable
intervencion, que ha sido clara, concisa y concreta y marca muy bien cual es la linea del tema que
estamos hablando.

Yo, como diputado por Ciudad Real, he de mostrarles la experiencia que he tenido precisamente
atendiendo a una de las ciudadanas de mi provincia, del municipio de Alamillo. Tuve la oportunidad de
reunirme con una madre en varias ocasiones, porque me va dando informacion de como es la evolucion
del problema de su hija, que a los dieciocho meses de nacer fue diagnosticada de leocumalacia
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periventricular y con paraparesia espastica, lo que le esta generando bastantes problemas. Les voy a leer
el ultimo informe que le realizé el Hospital General de Ciudad Real, con fecha 7 de febrero de 2023. Dice:
la paciente tiene necesidades especiales y, especialmente por sus dificultades de movilidad, esta muy
limitada para hacer educacion fisica y esto debe ser tenido en cuenta. Se ruega al centro escolar que haga
valoracién neuropsicologica con Cl y describiendo si tiene alguna dificultad a nivel escolar, asi como si
necesita algun apoyo a nivel motor. Y como tratamiento, aparte de las medicaciones, dicen que por su
patologia de base tiene muchas dificultades para estar sentada largo rato. Esto dificulta que pueda estar
en clase de forma presencial. En el caso de que mejorara, podria volver a incorporarse, pero probablemente
necesitaria apoyo para permanecer toda la mafana en clase. Lo Unico que me solicitaba la madre era que
hiciera las gestiones para lograr, cuando la nifia pueda volver al colegio, tener un ATE, un auxiliar técnico
educativo. Y me comentaba las enormes dificultades que, en este caso en Castilla-La Mancha, estaba
teniendo para conseguir que una paciente con necesidades especiales tuviera ayuda en el colegio para
poder tener una atencién y un desarrollo educativo normal o lo mas parecido posible al resto.

Por eso, después de haber leido en el Diario de Sesiones la comparecencia que realizaron ustedes
en 2017, el debate de la PNL en 2018 y haber estudiado el informe del Defensor del Pueblo, me surgen
varias preguntas. En primer lugar, si han notado ustedes mejoria en los ultimos cuatro afios, dado que el
Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, que antes era uno y podia tener una politica comun,
actualmente se ha desgajado en tres ministerios. jHan notado algun tipo de mejoria en ese tipo de
actuaciones por parte de estos tres ministerios que antes era uno? ;Saben o nos pueden decir si se ha
promovido un acuerdo en el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud para la creacion de un
grupo de trabajo para el dafio cerebral adquirido infantil o para la creaciéon de una estrategia nacional
sociosanitaria en este ambito o si se ha promovido un acuerdo en el Consejo Territorial de Servicios
Sociales y del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia para estos pacientes? Eso es lo
que me gustaria saber. Y también quisiera saber si de las veintiuna conclusiones que ponia negro sobre
blanco el Defensor del Pueblo se ha implementado alguna o si las recomendaciones que hacia —las siete
a las administraciones sanitarias autondmicas o las tres a las administraciones de politica social
autonémica o a las administraciones educativas— se han puesto en marcha. Veo que no existen datos
epidemioldgicos solidos sobre este asunto y si no se sabe cuantos pacientes exactamente hay, poco se
puede hacer para tomar decisiones. Hay que valorar la equidad en la atencién a todos estos pacientes.
También faltan equipos multidisciplinares y transdisciplinares para estos asuntos. Y creo que seria muy
importante que hubiera campafias de prevencion y sensibilizacion en estos ambitos.

En fin, creo que queda mucho por trabajar. Les agradezco nuevamente su intervencion y creo que
debemos tomar buena nota para que esta demanda que ustedes hacen se lleve a cabo.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacion, por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra el sefior José Vélez.

El sefior JOSE VELEZ: Socialista.

La sefiora PRESIDENTA: Socialista, perdon.

El sefior JOSE VELEZ: Esto de hablar de gobiernos de coalicién me preocupa. (Risas).
La sefiora PRESIDENTA: Perddn, perddn. Grupo Parlamentario Socialista.

El sefior JOSE VELEZ: Me he pasado sin saberlo, que es lo peor.

La sefiora PRESIDENTA: Ha sido un /apsus.

El sefior JOSE VELEZ: Gracias, sefiora presidenta.

Muchas gracias a las comparecientes, sobre todo por la claridad y por el tono, porque podrian haber
venido reivindicando lo no hecho, pero lo que han puesto en valor es lo que hay que seguir haciendo, y lo
han planteado con tanta claridad que, en sus quince minutos de reflexién, nos han llevado a eso que es
tan facil tener ahora, que es empatia. Pero no basta solo con la empatia, hay que tomar medidas y hay
que abordar el problema con medidas precisas y necesarias para solucionarlo y, sobre todo, hacerlo en
dos vertientes, la clinica y la social, porque, como bien decia un portavoz que me ha precedido, antes
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estaban todas agrupadas en un ministerio y ahora hay dos ministerios con doble funcién para abordar este
tema. Por la parte clinica, lo estd haciendo el Ministerio de Sanidad y Consumo, que tiene en cuenta,
cdmo no, las indicaciones —que mas que recomendaciones son indicaciones— del estudio del Defensor
del Pueblo de 2019. Y luego, por otra parte, esta el Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, en lo
relativo a la vertiente social, con el Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre, que hace la valoracién y la
puesta en marcha de su inclusioén en el sistema de dependencia. Es cierto que eso esta transferido a las
comunidades auténomas, y es donde podriamos encontrar, tanto de un signo como de otro, gobierne
quien gobierne, cierto embudo que no facilita mucho la valoracion rapida y la puesta en marcha de su
inclusion en el sistema de dependencia.

De lo que no cabe duda es de que en el Grupo Socialista estamos comprometidos a seguir avanzando
en solucionar el problema. Tanto es asi que, como ha dicho la compafiera de Unidas Podemos, podriamos
valorar cualquier otra propuesta, no en modo PNL, sino en algo mas efectivo, porque, como bien ha
sefalado antes, una proposicién no de ley es una declaracién de intenciones, pero hay que llegar a
plasmarla en una realidad que ademas sea tangible, sobre todo porque entendemos que no es un
problema, sino que es de justicia social solucionar un problema.

Por todo ello, y vuelvo a los quince minutos de reflexién, si son duros quince minutos, me imagino lo
que es toda una vida. Voy a hacer uso de una frase que aprendi el sabado en un homenaje a la mujer
cuidadora que hizo una asociacién de inclusion de nifios y jovenes con discapacidad, donde decian:
Plantéense por un minuto lo facil que es ir a un restaurante y que, cuando alguien le ponga un plato o le
retire un plato, le diga: Gracias. A alguien que cuida y que esta haciendo eso a diario nadie le da las
gracias.

Muchas gracias, presidenta.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacion, tienen un tiempo, que también se van a repartir, para poder contestar a las cuestiones
que les han planteado. En primer lugar, tiene la palabra la presidenta.

La sefiora FONSECA URTASUN (presidenta de «Hiru Hamabi» Asociaciéon de Dafio Cerebral
Adquirido Infantil): Gracias.

Voy a ir contestando pregunta por pregunta, aunque hay muchas preguntas a las que no sabremos
qué contestar.

Se ha repetido en varias ocasiones el limite de los dieciséis afos. Las razones a nosotros también nos
gustaria saberlas, porque no entendemos esa frontera de los dieciséis afos. No entendemos por qué
ocurre eso a nivel de centros especificos de neurorrehabilitacion, en los que nos ponen esa barrera de los
dieciséis anos; no entendemos por qué un centro de referencia como es el Ceadac, dependiente del
Imserso, tampoco coge a los niflos menores de dieciséis o dieciocho afios, dependiendo de la comunidad
auténoma, porque en Galicia el limite es de dieciocho afios; no entendemos como puede haber todavia
colectivos o asociaciones donde no cojan o no tengan tratamientos especificos para los menores de
dieciséis afios. Por eso es por lo que nacié también esta asociacion. La frontera de los dieciséis afios es
la gran pregunta de la que nadie sabe la respuesta. ¢ Es porque pasaban antes de edad pediatrica a edad
adulta con dieciséis afios? No lo sabemos, pero también les tengo que decir una cosa, por lo que nos va
tocando en la asociacion, y es que el transito a los dieciséis afios de pediatria a edad adulta en nifios con
discapacidad deja mucho que desear. Ese limite de dieciséis afios no lo entendemos ninguno, no sabemos
por qué. Nos parece sin sentido. Como madre de un nifio con DCA, un joven ya, cuando estuve buscando
centros de neurorrehabilitacion al salir de la fase aguda, no habia ninguno y me cerraban todas las puertas
porque no tenia dieciséis afos, sino que tenia tres anos, y desde los tres hasta siete anos después,
cuando encontré un centro privado en Barcelona, Guttmann, que le hizo una valoracién neuropsicolégica,
ha sido todo un camino que lo van haciendo todas las familias. No lo entendemos. Yo creo que a Merche
le pasa exactamente igual. No existen los centros de referencia y, por tanto, no tenemos ese recorrido.

En lo relativo a si tenemos modelos de atencién, podemos tener el que existe también con los adultos
cuando pasan a centros. Sabemos que la atencién esta como esta. Creo que han dicho que cuando se
terminan unos tratamientos tienes que seguir dandote tu tus tratamientos, y sabemos todo lo que se
necesita. La sanidad publica llega hasta donde llega, somos conscientes de ello, pero es que venimos
de —no me gusta decir esta palabra, pero bueno— la nada, de que no haya unos centros de referencia
especificos para que los nifios puedan ir, aunque existen esos centros especificos y estan atendiendo a
adultos, y se podrian optimizar los recursos. Existen esos centros donde estan atendiendo de forma
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privada a nuestros nifios. Existen los de Red Menni, los de Guttmann en Barcelona, los del Nifio Jesus,
con muy pocas camas —aunque este es publico—, y existen de gestion privada, como Manises. Existen.
Hay centros de referencia. jPor qué no se ponen centros de referencia? Nosotros no sabemos la forma
en la que se tienen que hacer las cosas, porque somos padres y madres, pero sabemos que existen.
Yo creo que esta en sus manos poder decir que esto hay que hacerlo asi, asi y asi, para optimizar los
recursos, dirigirlos y redirigirlos.

Respecto a los centros educativos, como ha dicho antes también Merche, normalmente salen del
hospital y van a dar la rehabilitacion a los centros educativos. Efectivamente, ahi ha habido un avance,
porque antes los nifios tenian que ir a rehabilitacion a los hospitales, pero ahora, con los contactos que
hay con los departamentos de educacion, que en Pais Vasco son berritzegune, tienen esa informacion o
atencion temprana y dan horas de fisioterapia en los colegios. Esas horas de fisioterapia en los colegios
estan muy bien para los nifios, porque no tienen que ir al mundo hospitalario, pero son muy escasas Vv,
conforme van avanzando, les van quitando horas, porque no hay recursos y se llega hasta donde hay.
Y eso si hablamos solamente de fisioterapia.

La sefiora LOPEZ AGUAYO (vicepresidenta y delegada de la zona norte de «Hiru Hamabi», Asociacién
de Dafo Cerebral Adquirido Infantil): Y luego tenemos el problema de lo que pasa cuando centras la
rehabilitacion de los nifios solamente en los colegios, que es el sitio donde queremos que estén. ;Qué
paso durante la pandemia con los nifios que recibian la rehabilitacién en Navarra, que esta acordado asi
y es el modelo que tienen, o en Madrid, durante la pandemia, cuando no iban al colegio? Que no recibian
su rehabilitacion. ¢ Qué pasa en verano? Que no reciben su rehabilitacion. Quiero decir que hay modelos,
pero hay que mejorarlos. Creo que aqui, en esta casa y, en general, en el sistema sanitario hay técnicos
y personas con preparacion y bastante cabeza para crear un sistema que sea adecuado y que dé una
respuesta a nuestros chavales.

La sefiora FONSECA URTASUN (presidenta de «Hiru Hamabi», Asociacién de Dafio Cerebral
Adquirido Infantil): ; Qué nos ha dicho el ministerio? EI ministerio no nos ha dicho nada en absoluto, no ha
dado sefales de vida. Estuvimos reunidos con ellos, pero no nos dicen nada. Creo que uno de los puntos
es crear una guia de atencion al dafio cerebral adquirido infantil y un protocolo de derivacion a los centros
de referencia, inexistentes, de tal forma que estos nifios y nifias reciban las terapias de neurorrehabilitacion
adecuadas de caracter multidisciplinar, que abarcarian la rehabilitacién del nivel cognitivo, conductual y
emocional, que lo tienen los nifios mayores de dieciséis afios cuando sufren un ictus o un traumatismo
y van a unos centros y reciben estos tratamientos neurorrehabilitadores por todo ese equipo multidisciplinar.
Los nifios no lo tienen, porque son menores de esa edad. El ministerio no ha dicho nada, pero creo que
empezar por ahi seria muy facil.

Y me salto a otro, porque va unido: para eso tenemos que saber de cuantos nifios y nifias estamos
hablando, es cierto. Voy a ir para atras para que vean la imagen. Siempre nos decian que no habia datos,
y uno de los puntos de la PNL era que, por favor, hicieran un registro de los datos que habia, cuantos
nifios y nifias afectados habia. En Navarra conseguimos que se pusieran las pilas los neuropediatras.
Ha sido un trabajo de conteo al dedillo, o sea, han ido caso por caso, porque, en realidad, no existia el
cédigo diagnostico como DCA. Entonces, en Navarra se ha puesto el codigo diagnéstico DCA y han ido
caso por caso, patologia por patologia. Ha sido un arduo trabajo que yo les agradezco de verdad a los
neuropediatras. En un principio nos decian que habria uno o dos casos al afio. Después de hacer el
barrido, se ha descubierto que han ido en aumento: este ano han sido veinte casos, y en el recurso de
atencion al DCA, donde tienen contratadas de momento a una neuropsicéloga, que les hace las
valoraciones neuropsicoldgicas, y a una terapeuta ocupacional —es decir, esta incipiente todo—, hay 181
nifos y nifas. Lo que hemos podido hacer con estos datos reales —insisto, son los Unicos datos reales
que existen— ha sido extrapolar los datos con un profesor de Estadistica de la universidad que nos lo ha
hecho. Con estos datos del Pais Vasco, Madrid y extrapolados a Espafia podriamos estar hablando
de 1357 o 1500 casos al afio. Es verdad que no vamos a hablar nunca de millones de casos, pero yo
siempre he dicho que mientras haya un caso, ¢ por qué no va a tener el derecho a la atencién? Pero ya no
estamos hablando de uno o dos casos al afio, no, estamos hablando de mas casos.

Ha preguntado también usted, sefiora Callejas, si ha habido mejoria con los ministerios. Desconocemos
cémo estan funcionando ahora, porque no se han puesto en contacto con nosotros. El interterritorial, yo
creo que seria una de las soluciones, porque lo que no es de recibo es que nosotros, como padres y
madres, nos dediquemos a ir comunidad por comunidad diciendo, como esa familia: es que estoy fatal, es
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que no me atienden, es que en el colegio... No, porque no llegamos, no llegamos. Acciones de
sensibilizacion, hacemos cien mil al afio, mogollén, dentro de la Semana Europea de la Movilidad.
Tenemos un documental que les aconsejo que lo vean, que se titula Esfoy aqui, me ves, que fue Premio
Onda Cero. La unica forma es esa: interterritorial; que se acuerde en el consejo interterritorial —no lo sé,
no sé como funcionan aqui—, para que no seamos las familias las que tengamos que ir comunidad tras
comunidad, alcaldia tras alcaldia o parlamento tras parlamento. jEs que esto es agotador! Esto es
agotador, y las familias no hacen mas que venir, venir y venir, y las familias que no vienen, como dice
Merche, es porque no se enteran, por su condicion social o por cualquier cosa.

Yo creo que es de recibo que haya un camino, una via, un plan de actuacion, centros de referencia
dentro del Sistema Nacional de Salud, un censo de personas con dafo cerebral adquirido, y una guia de
protocolo, de derivacion y buenas practicas, que yo creo que son necesarias ¢no?

La sefiora LOPEZ AGUAYO (vicepresidenta y delegada de la zona norte de «Hiru Hamabi», Asociacién
de Dafo Cerebral Adquirido Infantil): Si, una estrategia nacional sociosanitaria que se una con la estrategia
en el Consejo Interterritorial de Servicios Sociales y en el educativo. Vamos a trabajar todos en conjunto
para eso. Vamos a hacer protocolos de derivacion, para que los profesionales conozcan y sepan, cuando
un nifio esta en esta situacion, hacia dénde va y donde lo derivan. Cuando hay una familia que no tiene el
suficiente tiempo, porque estan ocupados en mil cosas con un nifio con estos problemas, que haya un
profesional que te guie y que te derive y que no haya ningun nifio que tarde en recibir la rehabilitacién que
necesita. No es mas que eso, apoyar a las familias y que todo vaya sobre ruedas.

La sefiora FONSECA URTASUN (presidenta de «Hiru Hamabi», Asociacién de Dafio Cerebral
Adquirido Infantil): Queria hacer un ultimo apunte. Hablaba de otras patologias, y yo creo que es cierto
que si se hace este tipo de recorrido o se hacen este tipo de centros se beneficiarian otras patologias.
De hecho, en el recurso de atencién al DCA en Navarra insistimos por activa y por pasiva en que lo
abrieran a otro tipo de patologias neuroldgicas. ¢ Por qué? Porque sabiamos a ciencia cierta que se iban
a beneficiar otro tipo de patologias. Una vez que se abre la caja de Pandora... Y digo yo: ¢ Por qué no la
vamos a abrir?

Es una necesidad. La necesidad es real. Las familias existen, los nifios existen, estan acudiendo a
centros privados —Ilos que tienen la suerte de acudir— donde les estan dando la rehabilitacion. Entonces,
vamos a crear un sistema equitativo, vamos a crear unos centros de referencia, unas guias, optimizacion
de recursos, camas. Esta es nuestra vision de madres en este momento. No somos técnicos, no somos
meédicos, pero estamos luchando a diario con los médicos y con los sistemas de atencion.

La sefiora LOPEZ AGUAYO (vicepresidenta y delegada de la zona norte de «Hiru Hamabi», Asociacién
de Dano Cerebral Adquirido Infantil): Hemos venido a exponer y hemos venido a preguntar, para que
desde esta casa, desde la posicion de poder y de gobernar que ustedes tienen, nos ayuden y nos den una
solucion No pudo ser con la proposicién no de ley, pero algun otro tramite habra. De alguna manera,
ustedes son los responsables y ustedes son los que saben. Dennos esa solucion.

La sefiora PRESIDENTA: Damos las gracias por su presencia a la Asociacion de Dafo Cerebral
Adquirido Infantil, a ambas responsables, a Yolanda Fonseca y a Mercedes Lopez, que desde el papel
de madres y la posicién de pacientes nos han contado otra de las necesidades importantes que tiene
por delante nuestro Sistema Nacional de Salud. Muchisimas gracias por haber compartido todo esto con
nosotros.

Hacemos un breve receso para el cambio de compareciente. (Pausa).

— DE LA SENORA RUIZ ANIORTE (PRESIDENTA DE LA ASOCIACION ZERO SAF), CON EL
OBJETIVO DE CONCIENCIAR A LA SOCIEDAD DE QUE DURANTE EL EMBARAZO NO SE DEBE
CONSUMIR NI UNA SOLA GOTA DE ALCOHOL. (Nimero de expediente 219/001011).

La sefiora PRESIDENTA: Sefiorias, continuamos la sesion dando la bienvenida a la sefiora Natividad
Ruiz Aniorte, presidenta de la Asociacion ZERO SAF, con el objetivo de concienciar a la sociedad de que
durante el embarazo no se debe consumir ni una sola gota de alcohol.

Es un importante asunto también el que nos trae esta compareciente, asi que, como ya sabe la
dinamica, sin mas, para no agotar por mi parte tiempo, tiene la palabra. Bienvenida. Estamos encantados
de que esté aqui y, ya sabe, tiene la palabra por tiempo de quince minutos.
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La sefiora RUIZ ANIORTE (presidenta de la Asociacion ZERO SAF): Buenos dias, a todos.

Soy Natividad Ruiz Aniorte, de la Asociacion ZERO SAF. Vengo de Murcia, pero tengo representacion
de la mayor parte de las asociaciones de afectados de toda Espafia que podéis ver aqui en la imagen.
(Apoya su intervencion en una presentacion digital). Aqui veis la foto de mi hija, con gafitas, y a su
lado las nifias que estan afectadas. Como podéis ver, es un trastorno invisible. No se nota practicamente
nada, con lo cual, es un problema para nosotros.

Bien, vengo a hablar del consumo de alcohol durante el embarazo. El consumo de alcohol durante el
embarazo produce una afectacion neuroldgica de por vida en el feto. Nosotros teniamos un nifio biolégico
de seis afios cuando adoptamos a Natalia, con un afito y medio, porque queriamos darle mucho amor y
posibilidades de un futuro a un nifio o a una nifia que lo necesitara. Todo empezd bien. La nifia se
desarroll6 bien. A los dos o tres meses ya era como una nifia normal, aunque vino muy afectada. A los
siete u ocho afios empezaron los problemas. Problemas en el colegio. En primaria, como no llegaba, no
conseguia tener la nota en la mayoria de las asignaturas, sobre todo lengua y matematicas, el primer
diagnéstico fue TDH. Pensamos que con la pastillita milagrosa del TDH todo iba a ir bien, pero no. Tuvimos
que cambiarla de colegio, al no tener adaptacion curricular, y termind la primaria regulin, pero, bueno, la
termin6. Cuando empezo6 la ESO continuaron los problemas. Mi hija no conseguia llegar por muchas
horas de estudio que le dieramos —yo estudiaba con ella, después un profesor, un dia a la semana, dos
dias, tres dias y, al final, todos los dias—, no memorizaba. No sabiamos qué pasaba, y empezaron los
trastornos de conducta y de comportamiento. Estos nifios suelen ser cleptbmanos. Ahora veréis el porqué.
Tienen una lesién cerebral. La nifia parecia no obedecer, no entendia las normas sociales. La nifia no
tenia amigos. En el colegio la consideraban la rara, la loca. Entonces empez6 a utilizar el dinero como
pago para tener amistades y algun amor eterno de algun chico que le prometieron. La nifia era muy
desgraciada; nosotros también. Estabamos a punto de tirar la toalla. Se fueron acumulando varios
diagndsticos: dislexia discalculia, discapacidad intelectual leve, trastornos de la personalidad, personalidad
limite, personalidad desafiante. Todos esos trastornos, todos esos diagnoésticos nos los dieron, porque
recorriamos todos los psicologos. Le hicimos todo tipo de test, electroencefalogramas incluso, para saber
qué pasaba. Sabiamos que no era normal. Todo esto en una nifia. Gracias a Dios, por Internet,
conseguimos saber lo que tenia nuestra hija, cuando vimos una lista de sintomas que se parecian, pero
totalmente calcados, a los problemas que tenia nuestra hija. Nuestra hija tenia sindrome de alcoholismo
fetal, que se da mucho en los nifios adoptados. A partir de ahi, nos dijeron que la unidad de diagnéstico
era la Unidad de Salud Medioambiental del doctor Juan Antonio Ortega del Hospital Virgen de la Arrixaca.
Pero, claro, Unidad de Salud Medioambiental. Nadie nos habia dicho nada. Incluso nuestra propia pediatra
no sabia nada sobre el tema. Al final, la diagnosticaron, gracias a Dios, porque estdbamos a punto de tirar
la toalla y esto hubiera roto nuestra familia, os lo aseguro, porque era insoportable.

Todos conocemos el peligro del alcohol. El alcohol es una droga, todos lo sabemos, pero esta muy
metido en nuestra sociedad, en nuestra vida diaria. Lo que no sabemos es el peligro del alcohol durante
el embarazo, y no sabemos que eso puede producir una discapacidad de por vida y que cualquier
consumo de alcohol, por minimo que sea, afecta al feto y al futuro nifio y al futuro adulto. Es un riesgo de
por vida, y no nos lo podemos permitir.

En cuanto a los datos, ¢cual es el consumo de alcohol en las embarazadas? Solo el 6% de las
mujeres embarazadas reconocen haber consumido alcohol durante el embarazo, pero realmente, segun
los estudios, de un 40 a un 60% o mas de las mujeres embarazadas han consumido alcohol en algun
momento del embarazo. Esto es muy grave. La prevalencia del SAF o TEAF, del trastorno del espectro
alcohdlico fetal, seria de entre un 4 y un 7% de los nifios, de nuestros hijos, nietos, sobrinos estarian
afectados, 1 0 2 por clase. Y no lo sabemos, estan sin diagnosticar. Normalmente se le diagnostica de
otras cosas: TDAH, dislexia, discalculia, etcétera. Este trastorno es multisintoma, engloba muchisimo
sintomas. Es el trastorno que mas sintomas engloba de todos. En los adoptados, mas de un 51 % de los
nifios tienen este trastorno.

En comparacion con los demas trastornos, como podemos ver —el SAF y TEAF estan en naranja y
rojo—, hay trece veces mas de afectados que un sindrome de Down o, bien, tres veces mas afectados
que uno de autismo, del que tanto se habla. De hecho, el alcohol también puede producir autismo.
Evidentemente, todos los numeros que damos no son de Espaia, porque en Espafa no se ha hecho
ningun estudio. Pero son de paises que tienen un consumo de alcohol similar, normalmente Estados
Unidos o Canada, aunque en Canada el consumo de alcohol mucho menor, pero se lleva trabajando en
ellos desde hace mas de veinte afios.
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¢ Cudles son las caracteristicas del TEAF? Segun la Organizacion Mundial de la Salud, el alcohol
durante el embarazo es la primera causa de discapacidad intelectual en el mundo occidental y en Espania,
y es el factor mas determinante a la hora de la aparicion de alteraciones mentales y del comportamiento.
El trastorno incluye el numero mas grande de sintomas y de problemas neuroldgicos, cognitivos,
conductuales, sociales y mentales que se conocen hoy dia. Hay unos rasgos morfolégicos, que solo
tienen un 20 % de los nifios —de hecho, mi hija si que los tiene, es la que llevaba gafitas—, pero vosotros
no los podéis ver, porque solamente un profesional los puede ver si los conoce. La afectacion mas grave
es la afectacion cognitiva, conductual y social, independientemente del Cl. Mas de la mitad tiene Cl limite,
pero pasa desapercibido, porque estos nifios intentan que no se sepa, que no se vea. Ellos intentan
sobrevivir y quieren ser normales.

Tienen problema de memoria. La memoria esta gravemente afectada. En el colegio son nifios que no
pueden retener, con lo cual, fracaso escolar seguro si no hay adaptaciones curriculares para ellos.
Aprenden mucho mas lentamente, déficit de atencion. Tienen un juicio pobre. No saben tomar decisiones.
No entienden la relacién de causaefecto de las acciones, con lo cual, son nifios que no se dan cuenta del
bien, del mal y de como puede repercutir. Confunden fantasia con realidad. Y, ademas, no entienden los
conceptos abstractos de tiempo ni de dinero. Por eso hemos dicho que suelen ser cleptdmanos, pero no
con la intencion moral de querer quitar dinero, sino simplemente porque ellos no tienen esa concepciéon
pues donde esta esa cosita en su cerebro esta afectado. Ellos no pueden manejar dinero; de hecho, se
pueden gastar un salario en tres dias perfectamente. Tiene muchos problemas a la hora de relacionarse
con sus iguales. Muchas veces utilizan dinero para conseguir amistades, porque los demas los rechazan.
Tienen falta de madurez. No entienden la propiedad privada. Su edad cronoldgica es muy superior a su
edad mental en todos los niveles.

Aqui tenéis —ahora volveré sobre el tema— todos una tabla —en rojo esta el TEAF, en azul el TDAH
y en malva, por ejemplo, el autismo— con todos los sintomas que tiene cada trastorno. Como podéis ver
en el TEAF, se dan practicamente todos, comparados con un TDAH, un autismo, tienen muchos mas
problemas que cualquiera de los otros nifios. Aqui esté la edad cronolégica y la edad madurativa, que es
muy inferior a la cronoldgica, es decir, puede tener dieciocho afios y comportarse a nivel social como
un niflo de siete afios, y a nivel de utilizacién del tiempo y dinero como un nifio de ocho, con lo cual, es un
problemén porque algunos no llegaran a madurar, incluso en la edad adulta; no es un retraso, sino que
simplemente que no van a llegar a madurar nunca.

Os he trasladado unas fichas sobre cuales son los sintomas segun la edad de estos nifios, que
podreéis ver en las carpetas, por no perder ahora el tiempo. Esto es en la edad adolescente y esto en la
edad adulta. ; Qué pasa ahora? Estos nifios no estan diagnosticados porque no hay profesionales que les
puedan ayudar al no estar preparados en este trastorno y, por tanto, no los entienden. ; Qué pasa hoy en
dia? Que si el 60 % de estos nifios no estan diagnosticados antes de los seis afos, y si no se les ayuda,
tendran problemas con la justicia, y terminaran en la carcel. Un 94 % desarrollara enfermedades mentales
con ansiedad y depresion, ya que estos nifios sufren muchisimo porque no encajan en ningln sitio y
terminan no solo con depresion, sino en suicidio. La tasa de suicidio en estos chicos es de un 13 %,
cuando en la poblacién normal es del 2%, o sea, tienen una tasa siete veces superior; en nuestra
asociacién tenemos nifos que han intentado suicidarse ya varias veces. En sexo inapropiado, la tasa es
de un 50 % de los casos, con el problema de enfermedades de transmision sexual, y en chicas, embarazos
no deseados como embarazos infantiles o adolescentes. Un 35 % acaba con adicciones, como el consumo
de alcohol. Un 83 % de estos chicos acabaran siendo dependientes de por vida, sin autonomia personal,
dependiendo de los padres o, después, cuando ya no estén los padres —que es nuestra preocupacién—,
de los organismos, que tendran que ayudarles. Sin empleo hay un 80 %, porque siendo adultos tienen
mucha dificultad para mantener un empleo, por lo que necesitamos empleos adaptados a ellos para que
no terminen en riesgo de exclusion social.

Tenemos la primera causa no genética de discapacidad intelectual, en Espafia y en el mundo, y de
mas alteraciones mentales y de comportamiento. Tenemos el trastorno neuroldgico con mas prevalencia,
entre un 4 y un 7 %, el mas comun, el menos conocido y totalmente infradiagnosticado, pero es reversible,
cien por cien evitable; y no hablemos del coste psicologico y de afectados a nivel familiar, con familias
totalmente destruidas por violencia filioparental y suicidios. En Canada, donde se han hecho muchos
estudios sobre el tema, el coste econdmico que causa este trastorno y el consumo de alcohol durante el
embarazo, se estima entre los 1800 y los 2300 millones de euros al afio.
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Actualmente, tenemos una tasa de trastornos mentales en la poblacién juvenil muy superior a la
normal, y cada vez estan creciendo mas los suicidios, los trastornos mentales, la depresion, la ansiedad,
el fracaso escolar, y el alcohol esta detras de muchos de ellos, algo que ahora ya sabemos, por lo que no
tenemos excusa. El alcohol estaria detras de mas del 50 % de los TDAH y de muchos otros trastornos.

Conclusiones. ;Qué pedimos? La inclusion del SAF-TEAF como enfermedad mental cronica, con
reconocimiento automatico de la discapacidad y dependencia, porque a muchos de nuestros nifios no les
dan la discapacidad cuando van a ser discapacitados de por vida; asimismo, queremos un mejor acceso
al diagndstico porque practicamente no hay profesionales preparados para diagnosticar preferiblemente
antes de los seis afios. Pedimos, igualmente, una alerta sanitaria, con campafias de concienciacion en la
sociedad, centros de salud, unidades pediatricas, atencion primaria y formacion de los profesionales en
atencién primaria. Pedimos unidades diagndsticas de salud medioambiental en todos los hospitales
publicos de Espafia y en todas las autonomias, porque en Murcia si que tenemos, la del doctor Juan
Antonio Ortega, de la Arrixaca, pero hay muy poquitas unidades que diagnostiquen este trastorno; si las
cuento con los dedos de una mano, creo que me sobran tres dedos. Pedimos formacién sociosanitaria:
debemos formar a los ginecodlogos, matronas, pediatras, médicos, psicélogos y educadores sociales sobre
este trastorno, porque no se le esta dando apoyo ni ayuda a estos nifos. El reconocimiento de necesidades
educativas especiales: los profesores no estan formados para ello, solo les dan las adaptaciones
curriculares del TDAH, que son totalmente insuficientes; hay que tratar en su globalidad la problematica
de este nifio. Conformacion de docentes y guias curriculares para afectados. Necesitamos férmulas de
insercion laboral, de viviendas tuteladas para cuando sean mayores para asi evitar la exclusion social, el
suicidio, enfermedades mentales, etcétera. Necesitamos una comision de trabajo multidisciplinar que
afronte estas necesidades y una guia practica clinica sobre el SAF/TEAF.

Muchisimas gracias. Ahora esta en vuestras manos.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.

A continuacién, vamos a dar la palabra a los portavoces de los grupos parlamentarios para que
puedan plantear preguntas o las reflexiones que quieran plasmar hoy en esta Comision.

En primer lugar, por el Grupo Parlamentario Vasco, PNV, tiene la palabra la sefiora Gorospe.

La sefiora GOROSPE ELEZCANO: Gracias, presidenta.

Gracias, sefiora Ruiz, por venir aqui a darnos amplia informacién en relaciéon con el sindrome de
alcoholismo fetal. En la informacién que ya nos habian enviado ustedes decia que, practicamente —y nos
ha subrayado ese dato—, el 50 % de las personas adoptadas en el entorno de los paises del Este padecen
esta patologia. Usted ha referido que en un primer momento tenian diagnésticos erréneos y que usted
tuvo que recurrir a Internet para ver que aquello que decian se parecia mucho a lo que usted estaba
viendo y viviendo. Desde entonces hasta ahora —por la foto de su hija preciosa— veo que igual han
pasado casi veinte afos de aquello. (La sefiora presidenta de la Asociacion ZERO SAF, Ruiz Aniorte,
hace gestos afirmativos). ;Se ha mejorado en el ambito de los protocolos para hacer diagndsticos mas
acertados o estamos pendientes de ello? Y siendo esto algo que afecta mucho a personas adoptadas, en
otros lugares del ambito europeo probablemente tengan también la misma problematica —ademas de que
lo padezcan los hijos propios, biolégicos— en el sentido de madres que en Europa consumen mucho
alcohol y esto, al final, esté teniendo consecuencias. No sé si se ha mejorado algo en ese sentido.

Decia usted, y es uno de los grandes problemas, en concreto, el primer punto que plantea dentro de
las necesidades que nos demandan, que es importante que se incluyera el SAF/TEAF como enfermedad
mental cronica para tener un reconocimiento automatico de discapacidad. En este sentido, no sé si nos
puede decir si han tenido algun contacto con el ministerio, si han realizado alguna propuesta, si existe
algun protocolo o un procedimiento para que realmente se les dé esta discapacidad, porque, efectivamente,
eso mejoraria probablemente sus condiciones para poder acceder al empleo en algunos puestos de
trabajo adecuados para ellos 0 —se me ocurre— en los ambitos de empleo publico, donde podrian tener
mas posibilidades.

Creo que hay mucho por hacer. Esto es algo que, efectivamente, antes no se conocia mucho, ahora
ya se empieza a conocer, pero hay que dominar y profundizar en el conocimiento y adoptar medidas para
facilitar la vida y la calidad de vida de todos y cada uno de estos jovenes y de sus familias, y para eso,
desde luego, nuestro grupo ofrece todo su esfuerzo, trabajo y compromiso para poder ayudarles.

Gracias.
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La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacion, por el Grupo Parlamentario Plural, tiene la palabra la sefiora Cafadell.

La sefiora CANADELL SALVIA: Gracias, presidenta.

Gracias, sefora Ruiz, por su exposicion. Tengo que manifestar que desconocia la gravedad de lo que
usted nos ha explicado hoy de forma muy detallada. Le agradezco sus palabras y quiero hacerle una
pregunta. En la documentacién que nos ha hecho llegar, aparte de lo que ha manifestado la compafiera
que me ha precedido de que el 50 % de adoptados de paises del Este lo padece, ¢,por qué en Espafia no
existe ningun estudio al respecto? Si no nos puede decir el porqué, al menos manifestarnos —creo que
lo ha hecho durante su intervencion— por qué deberia existir este estudio.

En nuestro grupo nos ponemos a su disposicidon para todo aquello en lo que les podamos ser Utiles.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacion, por el Grupo Parlamentario Confederal de Unidas Podemos, tiene la palabra la sefiora
Medel.

La sefiora MEDEL PEREZ: Buenos dias, sefiora Ruiz.

Simplemente, queria preguntarle, en cuanto al problema que hay de que se reconozca como
enfermedad mental crénica, si ustedes han estado en contacto con alguna sociedad espafiola de
psiquiatria o con psiquiatras y si hay una reticencia a reconocer como enfermedad mental crénica el
sindrome alcohdlico fetal. Quisiera saber si tienen ustedes ese tipo de informacién o si se han puesto en
contacto con ellos, porque ese reconocimiento facilitaria en gran medida todo el proceso. Si reconocemos
que existe como tal, pongamosle una solucion.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario VOX, tiene la palabra la sefiora Jara.

La sefiora JARA MORENO: Buenas tardes.

En primer lugar, sefora Ruiz, quiero agradecerle su visita el dia de hoy a la Comisién de Sanidad, que
realmente ha sido muy esclarecedora de un problema del que quiza no tengamos conciencia de hasta
donde puede abarcar. De lo que usted nos ha expuesto, quizas algunos detalles que precisan algo mas
de reflexion son el tiempo que desde el punto de vista sanitario se le dedica a informacién a la embarazada
de lo que puede conllevar el habito alcohdlico en cualquier cuantia, incluso incidir en que la pequefia
cantidad de alcohol que consideramos como habito social también incide en el desarrollo de su bebé, de
su hijo, independientemente del estadio en el que esté en ese momento el embarazo.

Es muy importante no solamente hacer detecciones precoces de las enfermedades que ya conocemos,
como el Sindrome de Down u otras malformaciones genéticas de las que ya hemos hablado, y quiza no
esta visibilizado que tenemos que hacer incidencia —y le hablo también como médico— en el habito de
las embarazadas respecto del consumo de alcohol en mayor o menor grado. Y lo mismo que durante el
embarazo creo que ocurre en el momento del nacimiento, cuando empezamos a ver en el periodo
neonatal, en las primeras veinticuatro horas cosas extrafias que no somos capaces de explicar por los
conceptos normales que tenemos de las alteraciones en los neonatos. Quiza es importante la
concienciacion de los neonatélogos en los hospitales respecto de que este problema puede existir y que
lo tengan presente cuando ven situaciones extrafas en los nifios.

El siguiente punto es la pediatria en atencién primaria. Cuando una madre avisa de que su hijo tiene
un comportamiento extrafio empezamos ya a pensar en cosas, como usted ha dicho, como el autismo u
otros problemas, como inadaptacién al colegio o bullying, pero rara vez se nos pasa por la cabeza que su
mama ha podido tener ingestion alcohdlica durante el embarazo. Entonces, este punto de vista que usted
nos ha aportado a los grupos parlamentarios en el dia de hoy creo que nos tiene que abrir los ojos sobre
un campo de trabajo en el que queda mucho por hacer.

Estas son las reflexiones que he sacado sobre su visita de hoy, la cual le agradezco enormemente.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra la sefiora Angulo.
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La sefiora ANGULO ROMERO: En primer lugar, quiero sumarme al agradecimiento por su
comparecencia y el trabajo que desde su asociacion hacen para visibilizar y concienciar sobre un problema
de salud; quizas no éramos conscientes de la gravedad de este problema y, sin embargo, es cien por cien
evitable —ojala todos los problemas de salud tuvieran ese porcentaje de poder ser evitados—, porque el
origen y su aparicién dependen del consumo de alcohol durante el embarazo de la madre.

Tanto por su exposicion como por la documentacién que nos ha remitido vemos que es muy
importante —y ustedes hacen mucho hincapié— el tema de la educacioén y de la informacién. Porque no
se trata de culpabilizar ni de sefalar a nadie, se trata de informar, de concienciar, de apoyar y de ayudar
para evitar ese consumo y los efectos adversos que puede tener en la vida del nifio. Es verdad que quiza
hemos asociado este problema en mayor medida a nifilos adoptados procedentes de paises con altas
tasas de consumo de alcohol y donde, ademas, existe una escasa cobertura durante el embarazo de la
mujer. Nos habla usted de que este es un asunto sobre el que no se tienen datos muy rigurosos, pero que
ya hay cierta prevalencia en niflos que han nacido en Espafa, quizas por todo esto que aqui se esta
comentando: tener conciencia de que puede existir un consumo inocuo de alcohol o haber consumido
alcohol cuando no se era consciente de estar embarazada. Quiza es un ambito en el que hay que trabajar
para, si una mujer estad con ese deseo de quedarse embarazada, que sepa que tiene que llevar ciertos
habitos de vida. Como decia, se trata de intentar que haya esa maxima informacién y formacién para
evitar estos casos; afortunadamente se puede hacer y yo creo que es algo en lo que es verdad que las
administraciones sanitarias pueden profundizar. Y en cuanto al diagnédstico y al tratamiento nos ha
planteado usted la necesidad de mejorar en el conocimiento de este trastorno, que muchas veces parece
estar encubierto y diagnosticado erroneamente y, por lo tanto, quizd también serian necesarias mayores
lineas de investigacion sobre esta patologia. Y me gustaria que profundizara un poco mas sobre este
programa del que nos ha hablado, Hoja Verde, puesto en marcha por el Gobierno de la Comunidad de
Murcia precisamente para trabajar en estos ambitos de la concienciacion, la deteccion y la informacion y
el diagndstico precoz y asi tener la posibilidad de adoptar en el menor tiempo posible esas medidas
preventivas, rehabilitadoras y de intervencion precoz en los nifios. Nos gustaria que profundizara un poco
mas en ese programa.

Por ultimo, me gustaria referirme a las consecuencias, al impacto en la vida de los nifios de esa
discapacidad de la que usted nos habla, muchas veces desconocida, y que repercute en sus capacidades,
en su forma de relacionarse y que puede causar discapacidades fisicas y cognitivas. Por lo tanto, hay que
trabajar en la tarea que usted nos pone; nosotros recogemos el guante en lo relativo a mejorar el
reconocimiento de esa discapacidad y en los mecanismos necesarios para mejorar la vida de estos nifios
y también de sus familias. Y me gustaria que nos comentara cuales son las dificultades que ustedes
encuentran en ese proceso de reconocimiento de esa discapacidad y, por lo tanto, en el acceso a los
tratamientos que ese nifio o ese joven necesita.

Termino, porque se me acaba el tiempo. Le agradezco su trabajo y que nos haya ilustrado con un
testimonio, ademas, personal, acerca de un problema de salud del que quizas no se habla demasiado
porque afortunadamente su prevalencia no es como la de otras enfermedades, pero existe y, sobre todo,
es evitable. Por lo tanto, con unas medidas adecuadas podemos evitar que ningun nifio mas sufra esta
patologia. Como digo, nosotros, el Grupo Popular, tomamos nota, le agradecemos que nos haya ilustrado
sobre este tema y trabajaremos en esos tres pilares con los que en principio yo me he quedado: la
prevencion a través de la informacion y la concienciacion, el diagnéstico precoz y el seguimiento, y el
reconocimiento de la discapacidad.

Muchisimas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Socialista, tiene la palabra la sefiora Sanchez Jodar.

La sefiora SANCHEZ JODAR: Gracias, sefiora presidenta.

Bienvenida, sefiora Ruiz, paisana de la tierra murciana. En primer lugar, quiero daros las gracias por
vuestra asistencia, por informarnos y, sobre todo, por hacerlo en primera persona; esa manera de
expresarlo siempre te resulta mas empatica, te hace ponerte en el lugar de la otra persona. Queremos
reconocer el gran mérito de la labor que estais haciendo en vuestra asociacion dando visibilidad al
problema. Me ha llamado muchisimo la atencion como algunos de los comparieros y compafieras aqui,
en esta sala, esta mafiana han hablado principalmente de desconocimiento. Ese es uno de los aspectos
mas llamativos y por lo que desde el Grupo Parlamentario Socialista nos interesamos desde el primer
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momento en que tuvimos ese primer contacto con vosotros, esa primera reunién: como algo tan alcance
de todos, algo tan facilmente evitable pero que tanto dafio y tantas secuelas puede llevar consigo en un
futuro y para siempre es tan desconocido muchas veces. Como existen todavia falsos mitos o estereotipos
arraigados en la psique del comun de los mortales y muchas veces no somos conscientes de que esa
copita de vino, que te dicen que no pasa nada si la tomas cuando estas embarazada, puede repercutir de
una manera tan dafina y tan definitoria en la salud de nuestro hijo. Por eso quiero reconocer la gran labor
divulgativa que estais haciendo. El hecho de que exista ese desconocimiento es una sefial inequivoca
de que estamos en los comienzos, de que tenemos mucho trabajo por hacer a nivel legislativo, a nivel de
Gobierno, a nivel de administraciones, a nivel de sociedad. Porque el consumo de alcohol en el embarazo
no debe ser una preocupacion y algo achacable uUnica y exclusivamente a la embarazada, sino que es una
corresponsabilidad también de toda la sociedad, de una sociedad que previene y que quiere tener
individuos sanos, personas sanas en el futuro. Es una corresponsabilidad porque estamos hablando
de problemas sociales que vamos a evitar en un futuro; de problemas mentales que vamos a evitar en un
futuro; de costes sanitarios que vamos a evitar en un futuro, y sobre todo de costes humanos, de
problemas humanos en nuestras familias, en nuestra sociedad.

Decia usted que es un problema desconocido y, efectivamente, lo hemos podido comprobar aqui esta
mafiana, pero tenemos por otro lado la suerte de que es un problema totalmente prevenible, cien por cien
prevenible. Por eso es tan importante la labor de prevencion, y en eso ustedes hacen una gran labor.
Yo conozco muy de cerca, a través de mi compariero José Antonio Pefalver, de vosotros mismos y de los
comparieros, la enorme labor que esta llevando a cabo Juan Antonio Ortega, pero obviamente él solo no
puede. Precisamente a raiz de vuestra intervencion en la Asamblea Regional, al dia siguiente, los diarios
amanecian con la noticia de que en la Regién de Murcia hay 700 nifios —700— en espera de poder ser
diagnosticados y que solamente hay una persona dedicada a hacer esos diagnésticos. Es obviamente
inasumible; se necesitan mas medios, mas formacion. También decian que esa Hoja Verde de la que
hablabamos, que es una herramienta util en la deteccion precoz de este cumulo de sintomas asociados
al espectro del sindrome alcohdlico fetal, estaba implementada solamente en dos de las nueve areas de
salud en las que se divide el Servicio Murciano de Salud. Obviamente es insuficiente; hay que hacer
mucho mas.

Leia ayer mismo el ultimo informe elaborado por el Ministerio de Sanidad sobre la prevalencia de esta
enfermedad en Espafia y en relacion con el resto de paises europeos. Es un informe del afio 2021 y la
ultima campana de actualizacion se hizo al 2 de febrero, creo recordar, de este mismo afio, y efectivamente
se necesitan mas métodos de deteccion para poder ser mas certeros, porque no esté diagnosticado todo
lo que realmente existe. Por lo tanto, no sabemos el volumen al que nos enfrentamos porque muchas
veces, como bien se decia, a estos nifios se les dan otra multitud de diagndsticos por la sintomatologia
que presentan, sin tener en cuenta que realmente todos esos sintomas obedecen a un mismo parametro.
Por lo tanto, tiene y va a tener de nuestro grupo parlamentario toda la empatia del mundo para, una vez
que todos conocemos esta realidad, avanzar en las cuestiones que se necesitan en beneficio, obviamente,
del conjunto de la sociedad, como no puede ser de otra manera, porque, al final, en esto tenemos que
corresponsabilizarnos todos. Y me gustaria hacerle solamente una preguntita: como poder priorizar.
Estamos en los inicios, como le decia, y hay mucho por hacer, pero en ese mucho por hacer hay que
empezar por algun sitio. En ese orden de prioridades si que querria volver a escucharla. (Aplausos).

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.

Concluido el turno de los portavoces, tiene de nuevo la palabra la sefiora Ruiz para contestar a las
cuestiones en un breve turno, ya de cierre.

Tiene la palabra, dofia Natividad.

La sefiora RUIZ ANIORTE (presidenta de la Asociacion ZERO SAF): Gracias. A ver si no se me olvida
ninguna pregunta.

En cuanto a los diagndsticos, la mayoria adoptados. Bueno, el 51 % de los adoptados, y también de
acogimiento. Sabemos que los adoptados normalmente son nifios que les quitan a su familia, con lo cual
normalmente hay consumo de alcohol, drogas, etcétera. No es un nifio huérfano en general. Decimos el
estudio del Este porque solo se ha hecho el estudio en nifios del Este, no se ha hecho estudio en los
demas adoptados.

En cuanto al consumo de alcohol, no hay consumo seguro, no hay cantidad minima segura, no es una
cuestion de mujeres alcohdlicas solamente. Eso se pensaba al principio, hace diez, quince o veinte afios,
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pero ahora no; una copa de alcohol a la semana ya afecta, cualquier cantidad afecta. El alcohol es una
droga, es un teratégeno que va directamente al cerebro del feto —el feto es todo cerebro— y va matando
neuronas. El alcohol no es beneficioso para el feto para nada; para nosotros tampoco, pero para el feto
menos todavia. Y afecta también a otros 6rganos, hay nifios que nacen ciegos, otros nifios tienen
problemas cardiacos, pero el 6rgano mas afectado es el cerebro directamente.

En cuanto a la enfermedad cronica, yo puedo responder del IMAS de Murcia, que es el que valora la
discapacidad, pero yo sé que en otras comunidades tenemos el mismo problema, depende del valorador
que te toque, depende de tal... A mi me dijeron, cuando fui a valorar a mi hija por primera vez, que yo
necesitaba una supernanny, con lo cual encima culpabilizan a los padres, nos culpabilizan de no saber
educar a nuestros hijos. Es que tiene delito el tema, ;eh? Encima de lo que pasamos. Y, claro, como
somos padres adoptivos —que yo tengo un hijo biolégico—, como hemos querido tenerlos mucho, les
dejamos pasar mucho a los nifios. Sin mas comentarios, que me emociono. Y como yo muchos padres, y
en otras comunidades igual. Aunque tengan el diagndstico, no se considera que tenga derecho a
discapacidad, para nada. Tienes que ir cada dos afos a demostrar que tu hijo sigue teniendo el trastorno
del espectro alcohdlico fetal, que es de por vida, porque es una lesién cerebral. Cada dos afios. Nosotros,
por ejemplo, con nuestra hija, en diciembre hicimos los papeles para la renovacion y todavia no tenemos
respuesta, y ahora estamos en el limbo, porque tiene que empezar un trabajo que solo le dan porque tiene
una discapacidad intelectual y no sabemos si se lo van a dar porque no nos han dado todavia la renovacion
de la discapacidad. Llevamos cuatro meses de retraso. Yo pongo mi ejemplo, pero seguro que hay padres
que estan todavia peor. No hay ningun protocolo que facilite, falta una formacion total de los valoradores
de la discapacidad.

En Espafia no hay ninguin estudio porque no se ha tomado en serio este tema, porque en Canada y
Estados Unidos llevan ya veinte o veinticinco afios trabajando. En Canada son numero uno sobre este
tema. ¢ Que deberia haber un estudio? Por supuesto, deberia haber un estudio y se vera que la prevalencia
que estamos diciendo del 4 al 7 —que hace tres afos se decia del 3 al 5 y que hace diez afios se decia
del 1%o— es bastante superior. Estamos hablando para no asustar y no provocar a nadie, pero es muy
superior. En Inglaterra estaban hablando, en la Camara de los Lores creo, de un 10 a un 15% de afectados
en la sociedad.

El SAF si que esta metida, pero como una enfermedad casi tropical, como que la estudiamos, pero
que si, pero que no, pero que eso aqui no existe o hay muy poco, en fin... La prevalencia es muy
importante, de un 4 a un 7 % —que es superior— a mi me parece muy importante. Hemos visto antes que
es trece veces mas que un sindrome de Down y tres veces mas que un autismo, con lo cual a nivel de
enfermedad neuroldgica y de discapacidad intelectual tiene mas prevalencia, y si podemos evitarla al cien
por cien vamos a evitar muchisimos problemas. No hay que olvidar que hay afectados y que hay que
tratarlos, estos nifios y estos futuros adultos no tienen culpa de nada. Nosotros ya tenemos adultos en
nuestra asociacién que no tienen trabajo. No encuentran trabajo, se pasan la mayoria del tiempo
tomandose pastillas y su madre teniendo que ir al hospital porque el chico esta desesperado y le han
diagnosticado también esquizofrenia, que son trastornos secundarios de la enfermedad que terminan
derivando asi si no se atajan a tiempo y si no se les apoya, se les ayuda y se les integra en la sociedad.

¢ Cantidad de alcohol? Ya le he dicho que no hay ninguna cantidad segura; ninguna. ¢ Deteccion
precoz? La Hoja Verde. El doctor Juan Antonio Ortega, en Murcia, cred la Hoja Verde hace nueve afios.
En Murcia solamente esta en dos areas y hace nueve afios que la cred, y en el resto de Espafia yo creo
que no hay Hoja Verde y seria un buen instrumento para la deteccién precoz, porque es muy importante
poder ayudar a esa madre que estd embarazada a no consumir alcohol y apoyarla en todo lo que se
pueda. Pero no solo es cuestion de consumo de alcohol de la mujer, sino de la pareja. Si el hombre bebe,
se sabe que la mujer bebe mas. El marido, el esposo, la pareja —como queramos llamarlo— es
fundamental. La solidaridad en general es fundamental. El otro dia me decia una clienta mia que su nuera
estaba embarazada y en Navidad le decian: Venga, témate una copita de champan, que no pasa nada por
una copita. Y cuando le hablé de este tema se quedd a cuadros. Se quedo blanca y decia: Madre mia, y
nosotros insistiendo para que mi nuera consumiera una copita de champan. Cémo no vas a tomar tu
champan, si tomamos todos? Eso es lo que hay hoy dia.

La mayoria de los pediatras no estan formados. Eso es lo que quiere el doctor Juan Antonio Ortega en
Murcia, formar a los pediatras. No es muy complicado, lo que pasa es que en la Unidad de Salud
Medioambiental en Murcia se ha quedado solo. Antes tenia una ayuda, tenia otra pediatra que le ayudaba,
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tenia una neuropsicdloga, y ahora se ha quedado él solo para hacerlo todo. Un solo pediatra que sepa del
tema en toda la Regién de Murcia. Y no hablamos de las otras comunidades, que estan igual o peor.

Mitos. Hay muchos mitos sobre el alcohol: que la cerveza ayuda a que haya mas leche, que una copita
de vino ayuda a que la mujer duerma bien por la noche... Incluso hay mitos apoyados por algunos sectores
sanitarios, dicho entre comillas. Todo esto hay que arrancarlo de cuajo con una alerta sanitaria, eso seria
lo suyo.

La prevalencia. Es muy superior a lo que decimos, pero de momento esto ya es bastante importante,
habria de uno a dos nifios afectados por clase.

Priorizar. ¢Por qué empezamos? Pues esta casi todo sin hacer. Yo creo que una formacion en la
atencion primaria de todos los profesionales sanitarios seria muy importante, incluyendo psicélogos,
psiquiatras, etcétera, y prevencion, formacion de los profesionales y protocolos. Tenemos ya a personas
adultas que estan en la calle. En Australia han hecho un estudio: un 20 % de los adolescentes encarcelados
tendrian el trastorno del espectro alcohdlico fetal. En Estados Unidos, en esas zonas en que existe la pena
de muerte, van a hacer un estudio sobre todos los que estadn en el corredor de la muerte y si tienen
trastorno del espectro alcohdlico fetal no van a la silla eléctrica. Quiero decir que se esta trabajando
mucho y nosotros no. En los demas paises de Europa —Francia esta un poquito mas adelantada— estan
como nosotros mas o menos. ;,Qué se ha hecho? Ha habido ya mociones en la Asamblea Regional, una
mocion de apoyo de la diputada Violante sobre el trastorno del espectro alcohdlico fetal en el Senado.
¢ Hemos avanzado? Se ha avanzado en el conocimiento un poquito, creo yo, a nivel general, pero por el
trabajo que estamos haciendo las asociaciones. Perdonen ¢4eh?, pero yo creo que por el trabajo que
hemos hecho. Hubo una comparecencia aqui, en el Congreso, hace unos diez afios y no se ha avanzado
nada. Espero que ahora si que se avance. Yo creo que la sociedad esta preparada. Esta en vuestras
manos. Solo podemos decir que nuestros hijos, el futuro de nuestra juventud, de nuestra sociedad, tener
una sociedad sana, preparada, con un coeficiente intelectual alto, con menos sufrimiento, menos
discapacidad mental, menos depresiones, menos suicidios, todo eso esta en vuestras manos, es cien por
cien prevenible. Eso es lo que os puedo decir.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefiora Ruiz Aniorte por la comparecencia, por haber
dedicado parte de su tiempo a exponernos una problematica de la que hay mucho desconocimiento, como
decian la mayoria de los diputados, y por tanto creo que este es un buen lugar para darle visibilidad y
poder tomar conciencia de esta problematica. Asi que, muchas gracias. Aqui tiene su casa para todo lo
que pueda considerar.

Hacemos un breve receso para que entre el ultimo compareciente. (Pausa).

— DEL SENOR CARRION TUDELA (PRESIDENTE DE LA FEDERACION ESPANOLA DE
ENFERMEDADES RARAS Y SU FUNDACION), PARA CONCIENCIAR A LA SOCIEDAD SOBRE
LAS ENFERMEDADES RARAS Y CONTINUAR TRABAJANDO EN PRO DE LAS NECESIDADES
DEL COLECTIVO AL QUE REPRESENTAN. (Nimero de expediente 219/001012).

La sefiora PRESIDENTA: Sefiorias, continuamos con la sesién.

En primer lugar, quiero dar la bienvenida al presidente de la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras y su Fundacion, el sefor Juan Carridon Tudela. Estamos encantados de que venga aqui a
comparecer para concienciar a la sociedad sobre las enfermedades raras y continuar trabajando en pro
de las necesidades del colectivo al que representa. Por tanto, gracias por estar aqui. Ya sabe como es
la dinamica, en el primer turno tiene en torno a quince minutos de tiempo. Asi que, sin mas, tiene usted la
palabra.

El sefior CARRION TUDELA (presidente de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y su
Fundacién): Muchas gracias, presidenta.

Buenas tardes, sefiorias. Espero ser breve y reducir algunos minutos para que tengan ustedes tiempo
también de poder hacer ese descanso tan merecido.

Quiero agradecer de manera especial que FEDER pueda estar hoy delante de todos y cada uno de
ustedes para compartir la linea de trabajo que venimos desarrollando en nuestro pais, analizar la situacion
de las enfermedades raras y, sobre todo, poner de manifiesto los retos y desafios que tenemos que
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afrontar todos juntos para dar respuesta a tres millones de espafioles que conviven con esas mas de 6172
enfermedades raras que tenemos identificadas.

Quiero transmitir que hace apenas unos dias, el pasado 28 de febrero, y en este este mismo escenario,
el Congreso de los Diputados, tuvimos también la oportunidad de compartir, coincidiendo con el dia
mundial, uno de los proyectos de trabajo que se estédn impulsando a nivel de todo el pais, como es la red
Unica, que permite afrontar y dar respuesta a esa atencion integral que precisan los pacientes con
enfermedades raras. Este dia mundial hemos tenido la oportunidad de visibilizarlo realizando un trabajo
conjunto desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, FEDER, y también junto a la alianza
europea, EURORDIS, y a la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras, ALIBER. Esto ha supuesto
tener impacto en 106 paises en todo el mundo y haber realizado mas de 600 actividades de concienciacién
y sensibilizacion.

El lema que nosotros hemos reflejado en esta campafia ha sido precisamente «Haz que el tiempo
vaya a nuestro favory; precisamente lo que no tenemos los pacientes y las familias que convivimos con
estas enfermedades raras es tiempo. Aqui hemos identificado todas y cada una de las propuestas de
mejora. La principal es lograr un diagnostico precoz en enfermedades raras y hacer que los pacientes
puedan obtener ese diagndstico en menos de un ano, y esto es algo que va alineado totalmente con el
Consorcio Internacional de Investigacion de Enfermedades Raras, el IRDIRC. Para que esto sea una
realidad tenemos que afrontar diferentes retos, porque el tiempo medio para conseguir el diagndstico en
enfermedades raras es de cuatro afios, hay un 20 % de la poblacién que supera ese tiempo con mas de
una década, y hay personas que llegan incluso a fallecer sin conocer el nombre de la enfermedad. Por lo
tanto, el principal reto que tenemos en este sentido es lograr una homogeneizacion en el numero de
enfermedades raras que se incluyen en las pruebas de cribado neonatal.

A dia de hoy, en nuestro pais se incluyen hasta once enfermedades raras. Tenemos siete incorporadas
dentro de la cartera de nuestro Sistema Nacional de Salud y cuatro pendientes de publicar en el
reglamento; por lo tanto, van a ascender a once. Pero la realidad que nos muestra el contexto autonémico
es de una desigualdad y de una falta de equidad en este diagndstico, porque vemos comunidades
auténomas que incluyen hasta cuarenta enfermedades raras, como por ejemplo la Comunidad Autbnoma
de Murcia; hay otras comunidades autbnomas, como Andalucia, que incluyen hasta treinta y cinco; y hay
comunidades auténomas que incluyen tan solo ocho patologias, como por ejemplo Valencia, Islas
Canarias, Baleares y Asturias. Esto lo primero que pone de manifiesto es precisamente esa falta de
equidad en el diagnostico. Si eso lo contextualizamos en el contexto internacional, Espafia es el pais que
se encuentra, dentro de treinta paises europeos, en el décimo lugar por detras. Tenemos que imitar y
revisar como estan trabajando en otros paises como Italia, que llega incluso a incorporar en todo el pais
cuarenta y ocho enfermedades raras, y lograr esa equidad en todo el territorio para que no haya estas
diferencias en el contexto autonémico y no supeditemos el acceso al diagnédstico y a estas pruebas al
cbdigo postal de residencia del paciente.

De igual forma, para mejorar este diagndéstico es necesario hacer una apuesta clara y decidida por la
medicina gendmica personalizada y de precision. Aqui tenemos todas las esperanzas depositadas en el
programa IMPaCT que se ha impulsado por parte del Ministerio de Sanidad, que queremos que pueda dar
respuesta a todas y cada una de estas necesidades. Pero otro de los desafios que afrontamos en
el diagnéstico es precisamente que Espafa deje de ser el unico pais en Europa que no dispone de la
especialidad de genética sanitaria. En este sentido, nosotros también tenemos las esperanzas depositadas
en ese real decreto que regula la formacion transversal de las especialidades en Ciencias de la Salud y
que en los préximos meses esto pueda ser una realidad para que Espafia deje de ser ese Unico pais en
Europa que no dispone de esa especialidad de genética sanitaria.

Otra de las cuestiones que hemos identificado como desafio en el diagnoéstico es precisamente esa
odisea de personas que todavia no han puesto nombre a su enfermedad. El pasado afio 2022, Orphanet
cred un nuevo cadigo a nivel internacional para identificar a las personas sin diagnostico que estan en ese
peregrinaje de busqueda, y ese cddigo, que es el 616874 —que es una descripcion numérica que he
intervenido ya en diferentes ocasiones y por eso lo recuerdo—, viene a identificar precisamente a aquellas
personas con un trastorno raro, completamente investigado y sin un diagndstico determinado. Entonces,
tenemos que implementar este codigo en el Sistema Nacional de Salud para que nos permita identificar
cuantas personas a dia de hoy se encuentran en esa busqueda de diagndstico.

Por supuesto, otro de los desafios clave, una vez que hemos avanzado ya en el diagnéstico, es el
registro de enfermedades raras. Espafia es uno de los pocos paises a nivel mundial que dispone de un
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registro estatal de enfermedades raras, que a dia de hoy, con la publicacidn mas reciente que se ha
realizado, ha podido identificar a 28 397 personas referidas a veintidés enfermedades raras en todo el
pais. La reflexion que yo quiero compartir con ustedes es que es importante tener este registro estatal,
pero lo mas importante es que la informacion se comparta. No es posible que dispongamos de una
herramienta como es el registro estatal y que haya comunidades auténomas que no compartan el
conocimiento con dicho registro estatal de enfermedades raras. A dia de hoy, comunidades auténomas
como Extremadura, Asturias, Cantabria y Castilla-La Mancha no han compartido la informacion. Esta es
una reflexion que hago en esta Camara, la he hecho en todo el territorio, y que tenemos que impulsar
precisamente para que ese conocimiento se comparta, porque si no somos capaces de vehiculizar todo
el conocimiento en un registro estatal que se coordina desde el Ministerio de Sanidad, dificilmente vamos
a poder ayudar en la prevencion y, sobre todo, dificilmente vamos a poder compartir también esos datos
para poder ayudar en la investigacion. Este es uno de los retos y desafios que tenemos por delante.

Lo es también que Espana dispone de una estrategia nacional, estrategia nacional que esta en
proceso de actualizacion, llevaba sin actualizar desde el afio 2014. Desde FEDER formamos parte del
comité técnico y los pacientes estan representados. Pero esta estrategia nacional, en la que ahora
tenemos que abordar el reto por delante de finalizar la evaluacion e implementar una nueva estrategia,
tiene también una situacion de desigualdad en el contexto autonédmico, porque igual que existi6 la
estrategia europea que trasladaba a los paises miembros que desarrollaran estrategias en el &mbito
nacional, también instaba a cada pais en ese ambito nacional a desarrollar estrategias en el ambito
autonémico. En nuestro pais, ¢cémo se ha concretado esto? Se ha concretado en que a dia de hoy
tenemos siete comunidades autdbnomas que disponen de un plan de atencion integral de enfermedades
raras, como son Canarias, Extremadura, Galicia, Andalucia, Madrid, Murcia y Castilla y Ledbn —que es la
Ultima en incorporarse, que lo presenta el proximo viernes—, pero también tenemos diez comunidades a
dia de hoy que no disponen de un plan autondmico que dé respuesta a todas y cada una de estas
necesidades. Dentro de esas diez comunidades que no disponen de un plan autonémico, tenemos a
cuatro comunidades que tienen algun érgano de participacion de enfermedades raras, como es Pais
Vasco, que dispone de un comité asesor; Catalufia, que dispone de un modelo de atencion; Navarra, que
dispone de un plan que no esta publicado; al igual que Valencia, que dispone también de un decalogo y
de un plan sanitario no publicado. Hay otras comunidades, concretamente Aragon, Asturias, Baleares,
Cantabria, Castilla-La Mancha y La Rioja, que no disponen de ningun plan de atencion integral. En este
sentido, tenemos que lograr ese equilibrio en todo el territorio, y ahi tenemos también una asignatura
importante para compartir con todos vosotros y, sobre todo, el reto que tenemos por delante de situar a
Espafia con la Presidencia europea, que se va a asumir en el segundo semestre del afo, para poder
proyectar precisamente en el contexto internacional la elaboracién de un plan de accion europeo de
enfermedades raras y lograr ese equilibrio en el contexto autonémico.

Por supuesto, cuando hablamos de enfermedades raras tenemos que responder a una atencion
integral que englobe todos los ambitos, no solo las necesidades sanitarias, sino sociales, educativas y
laborales. En este sentido, cabe subrayar que Espafia es un pais modélico en cuanto a que ha
implementado y desarrollado 296 centros y unidades de referencia en todo el pais, de los cuales 110 se
han integrado en las 24 redes europeas de referencia. He tenido la oportunidad de compartir esto en el
Foro de Alto Nivel en Costa Rica hace apenas un mes, la importancia que Espafia aporta con la estructura
de centros y unidades de referencia. Precisamente, donde tenemos una asignatura pendiente es en que
los profesionales de nuestro Sistema Nacional de Salud dispongan de esa informacion. Si los profesionales
del Sistema Nacional de Salud no conocen todos y cada uno de estos CSUR, estas lineas de conocimiento
donde puede realizarse una atencién especializada al paciente que lo requiera en las diferentes
comunidades auténomas donde se encuentran ubicados los CSUR, y tampoco tenemos publicado un
protocolo de derivacion que permita garantizar que el profesional médico especializado derive al paciente
a ese CSUR, dificilmente podremos mejorar esa atencion. Por lo tanto, ahi tenemos un gran trabajo para
realizar esa accion coordinada.

Precisamente, uno de los proyectos que integra esa red de atencion integral es el que presentdbamos
de red unica, que ha permitido unir a veinticinco hospitales pediatricos de toda Espana, compartir
conocimientos y desarrollar un proyecto de trabajo conjunto y coordinado que mejore esa atencion. Ese
modelo de atencion integral implica también la necesidad de implementar planes de cuidados paliativos
pediatricos, tanto en edad pediatrica como en edad adulta, garantizando esa sostenibilidad del apoyo
psicosocial. Por supuesto, hay que garantizar una educacion plenamente inclusiva, introduciendo también,
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dentro de esos equipos docentes, la figura del DUE, diplomado en Enfermeria, para que se dé respuesta
a esas necesidades sanitarias que tiene el nifio en edad escolar para garantizar esa educacién plenamente
inclusiva. También tenemos la esperanza de que, en esa implementacién del baremo de discapacidad a
nivel internacional, se pueda garantizar una valoracién mas objetiva de esta situacion.

Sin investigacion no hay futuro ni esperanza para tres millones de espafioles. Tenemos que
implementar todo aquello que suponga una mayor inversion de nuestro producto interior bruto en
investigacion para hablar de futuro y de esperanza. Nuestra esperanza esta también depositada
en el PERTE de vanguardia de la salud, con una dotacién presupuestaria de 1469 millones de euros.
También es necesario establecer formulas colaborativas en las que se realice inversion publica, pero
también inversioén privada. Tenemos el ejemplo del afio: Ramén y Cajal, con una exencién fiscal del 100 %
para apoyar proyectos de investigacion. Tenemos que hacer que estas buenas practicas se puedan
implementar.

Para finalizar, el acceso al tratamiento. Solo el 5% de estas enfermedades raras disponen de un
tratamiento. La realidad y el escenario que tenemos en nuestro pais es que en Europa tenemos 139
medicamentos huérfanos autorizados, de los cuales solo 63 se incluyen en nuestro Sistema Nacional de
Salud como medicamentos financiados. Nos quedan 83 medicamentos huérfanos que si estan autorizados
en Europa y que todavia no estan incluidos dentro de nuestro ministerio de salud como medicamento
financiado. Esto genera también una reflexion, porque solo cuatro de cada diez medicamentos que se
aprueban en Europa llegan a Espafia. Y hay tiempos excesivamente extensos que transcurren dentro del
proceso, desde que se establece la fijacion del codigo nacional para el medicamento y la obtencion de la
financiacion, periodos que superan incluso los tres afios, cuando, segun la reglamentacion, el periodo para
que todo esto transcurra es de seis meses. Tenemos que reducir y establecer férmulas que generen,
precisamente, mas flexibilidad, mas transparencia y garantizar que estos procesos sean mucho mas agiles.

Quiero incidir también en el escenario de inequidad que refleja la situacion del acceso a medicamentos
en situacion especial y extranjera, cuando estamos hablando de un medicamento que no se encuentra
incluido dentro del Sistema Nacional de Salud como medicamento financiado. Aqui encontramos que, en
funcién de cada comunidad auténoma, personas con un mismo diagnéstico y con un mismo tratamiento
que pueda mejorar su calidad de vida y, en algunos casos curar la enfermedad, en una comunidad se
tiene acceso y en la comunidad vecina no. Hay ejemplos de que, en una misma comunidad auténoma,
en un hospital si se autoriza y en el hospital de al lado no se autoriza. Este es el ejemplo de situaciones
de desigualdad que desde FEDER ponemos de manifiesto. Tenemos que ser capaces de armonizar
criterios que nos permitan garantizar una sostenibilidad que posibilite que cualquier paciente que requiera
del acceso a un medicamento huérfano se le pueda garantizar en condiciones de equidad y de igualdad.
Por supuesto, hay que trabajar también en la importancia del cribado neonatal, de esa homogeneizacion.
Tenemos ejemplos de como se promueven en otros paises similares a Espafia como puede ser ltalia leyes
de cribado neonatal que permiten esa homogeneizacién en todo el territorio.

Teniendo en cuenta toda esta contextualizacién, yo creo que todos y cada uno de nosotros y nosotras
podemos aportar nuestro grano de arena para hacer que el tiempo vaya a favor de tres millones de
espafoles que conviven con estas enfermedades raras o estan en busqueda de diagnéstico.

Muchisimas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias.
A continuacion, pasamos al turno de los portavoces.
En primer lugar, tiene la palabra, por el Grupo Parlamentario Vasco PNV, la sefiora Gorospe.

La sefiora GOROSPE ELEZCANO: Gracias, presidenta.

Simplemente, queria agradecer al sefior Carrion su comparecencia en esta Comisién, y también
felicitarles por el enorme trabajo que desde la Federaciéon Espafiola de Enfermedades Raras estan
haciendo a lo largo de los afios y que, muchas veces, sirve para marcar el camino del trabajo que desde
otros ambitos tenemos que hacer.

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Plural, tiene la palabra la sefiora Canadell.
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La sefiora CANADELL SALVIA: Gracias, presidenta.

Gracias, sefior Carrion, por su exposicion y por el trabajo que estan haciendo desde la federacion.
Pese a los avances en investigacion de nuevos medicamentos huérfanos —usted hablaba de ellos en la
parte final de su intervencion—, el 95% de las enfermedades raras aun no tiene tratamiento, ¢qué opina
al respecto? También, mas alla de los avances que la proxima ley de garantias y uso racional de los
medicamentos pueda aportar, ¢ cuales son las medidas politicas o publicas que, en su opinién, debe
emprender el Gobierno para facilitar el acceso a estos medicamentos y el tratamiento a los pacientes con
enfermedades raras? ;Y qué medidas son esenciales para apoyar a las personas cuidadoras de estos
pacientes? Y en qué aspecto cree que se sienten mas solas las familias de estos pacientes? Le queria
preguntar por un pais de referencia, creo que durante su intervencion ha hablado de Italia.

Muchas gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario de Unidas Podemos, tiene la palabra la sefiora Medel.

La sefiora MEDEL PEREZ: Gracias.

Sefior Carrion, desde luego, todos los problemas de desigualdad entre las comunidades autbnomas
es una cosa que debe ser corregida, porque si hay comunidades autbnomas en las que se reconocen
siete enfermedades raras y en otras se reconocen cuarenta, algo pasa. El Ministerio de Sanidad deberia
vigilar por esa homogeneidad en el acceso a lo que es una cartera de servicios para que no hubiera ese
tipo de diferencia.

Ha hablado usted también no solamente del acceso a un cribado que permita un diagndstico precoz,
sino del problema del acceso a los tratamientos de esos medicamentos huérfanos, todos sabemos aqui
que el verdadero problema es el precio del medicamento. ;Le parece a usted que se deberia abordar
claramente esta cuestion y no dejarla? Porque usted ha venido aqui y ha dicho que hay un problema de
acceso, pero no ha nombrado el precio del medicamento, y yo sé que usted sabe perfectamente que ese
es uno de los problemas fundamentales. ¢ Seria necesario quitar esa especie de tabu para hablar de un
tema que es crucial? Porque sabemos que hay precios de medicamentos que pueden poner en jaque un
sistema sanitario, a lo mejor no a un pais como Espafia, pero en otros sitios si. Usted sabe perfectamente
que los medicamentos huérfanos son medicamentos que, desde la propia investigacion basica, estan de
alguna manera financiados con el dinero publico. Antes ha pedido transparencia a la hora de ver de qué
medicamentos disponemos y cdmo se puede acceder a ellos. ¢No cree usted que deberia haber
transparencia y que una asociacion como FEDER deberia exigir que hubiera transparencia en el precio
real, el coste real de los medicamentos? Sobre todo si hay inversién publica por distintas vias, porque hay
muchas vias de inversion publica, y que eso fuera claro y que realmente fueran manifiestos los precios
abusivos que hacen que un medicamento equis cuya produccién puede costar 100 euros valga 40000
euros. ¢ Entiende lo que le digo? ¢ Cree que una asociacion como la que usted representa deberia abordar
esta cuestion?

Gracias.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario VOX, tiene la palabra la sefiora Jara.

La sefiora JARA MORENO: Muchas gracias, presidenta.

Buenas tardes, sefior Carrién. Yo voy a dar alguna pincelada mas acerca del tema de los medicamentos
huérfanos, sobre lo que mi grupo parlamentario ha registrado una proposicion de ley hace quince dias.

Le diré que la inclusién de las presentaciones de medicamentos huérfanos en los conjuntos de
referencia supone una desincentivacion de la investigacion, debido a las especificidades de este tipo de
farmacos, que, por una parte, son destinados a un niumero reducido de pacientes y, por otra, precisan
de una elevada inversiéon econdmica con un alto riesgo de fracaso. El nimero de resoluciones negativas
de medicamentos candidatos a la financiacion en el Sistema Nacional de Salud tiene un efecto
desincentivador a la hora de priorizar en el mercado espafol la fase de lanzamiento de los nuevos
productos. El marco regulatorio europeo basado en incentivos ha fomentado la inversién privada y ha
supuesto que en las ultimas décadas los proyectos de |1+D en este ambito hayan crecido un 88 %. El texto
refundido de la ley de garantias acuerda declarar a los medicamentos huérfanos exonerados de la
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incorporacioén al sistema de precios de referencia cuando en la prestacion farmacéutica del Sistema
Nacional de Salud no existe alternativa terapéutica en consonancia con el reglamento europeo.

Los pacientes con enfermedades raras se enfrentan a barreras para el acceso a los pocos tratamientos
disponibles debido a las trabas burocraticas con las que se encuentran durante el procedimiento de
autorizacion, financiacion y fijacion de precios, a lo que se suman las evaluaciones regionales. Esto
provoca que exista un agravio comparativo entre el tratamiento que reciben estos pacientes dependiendo
de la regiéon de Espafia donde residan. Una vez mas, el codigo postal influye. Los informes anuales de
acceso a terapias innovadoras de la Unién Europea concluyen que el acceso a medicamentos huérfanos
en nuestro pais se separa de las tendencias registradas en paises de nuestro entorno socioeconémico.
El tiempo medio desde la autorizacién por parte de la Agencia Espafnola de Medicamentos y Productos
Sanitarios hasta su inclusién en el nomenclator de la prestacion farmacéutica se elevaba ya en 2021 a 572
dias, y en 2022, era solo un 43 % el porcentaje de financiacion de medicamentos huérfanos en nuestro
pais. Esto supone un incumplimiento del plazo legalmente previsto de seis meses, como usted bien ha
dicho, desde que las comparfias comunican su intencidn de comercializar en Espafa. De ahi que sea
necesario establecer un procedimiento diferenciado que garantice el acceso temprano a los medicamentos
huérfanos y ultrahuérfanos.

Por todas estas razones, muy resumidas debido al tiempo, mi grupo parlamentario, VOX, ha
presentado una proposicion de ley para modificacion del texto refundido de la Ley de garantias y uso
racional de los medicamentos y productos sanitarios, aprobado por la ley de garantias vigente y el real
decreto de cartera comun, que afecta a la sustitucion por el farmacéutico, fijacion de precios, sistema de
precios de referencia, aportaciones por los usuarios y demas detalles que afectan a la situacion intolerable
que viven los pacientes y sus familiares en cuanto a la dificultad y el retraso en el acceso al tratamiento, y
a la discriminacién en cuanto a disponibilidad de pruebas de diagndstico perinatal segun las distintas
regiones de nuestro pais. Es nuestra intenciéon ayudar a erradicar estos agravios comparativos y en el
acceso, lo mas rapidamente posible, a medicamentos innovadores y a la incentivacion de la investigacion
en nuestro pais.

En este sentido siempre nos encontraran.

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
A continuacién, por el Grupo Parlamentario Popular, tiene la palabra la sefiora Velasco.

La sefiora VELASCO MORILLO: Muchas gracias, presidenta.

Quiero agradecer a don Juan Carrion, presidente de la Federacion Espafola de Enfermedades Raras,
tanto que esté hoy aqui como el trabajo que vienen haciendo. Comparto los desafios que hoy nos ha
trasladado y, especialmente, me gustaria incidir en alguna de las cuestiones que para el ambito de las
enfermedades raras es fundamental.

Usted lo ha dicho: el acceso al diagnostico precoz, mas de un 70 % tiene origen genético y dos de
cada tres aparecen en la infancia; son datos que en cuanto a enfermedades raras hay que destacar.
Desde luego, la importancia del cribado neonatal en el diagndstico es de vital importancia en la prevencion
secundaria, y en el tratamiento precoz es trascendental. Las cifras o los datos que conocemos de que se
tarda mas de cuatro afios en identificar un diagnostico o que en torno a un 20 % de pacientes tardan mas
de diez afios en identificar el diagndéstico nos deberia llevar a incrementar los recursos para disminuir los
tiempos. Desde luego, una de las cuestiones que hay que potenciar es el tema de la falta de equidad, es
algo sobre lo que debemos trabajar. En cuanto al acceso a los cribados, la variabilidad que tenemos en
funcion —usted lo ha indicado— de dénde vivamos, desde luego, hace que trabajemos en dar una
respuesta mas uniforme como pais independiente. Igual que tendremos que identificar el tema de los
cribados en los centros de referencia para ser mas eficaces y mas rapidos en la identificacion de una
enfermedad. O también quisiera hablar de la investigacion coordinada, que es necesaria, asi como
también contar con los especialistas, con los profesionales con aquella especializacién de la medicina
gendmica, de la genética, tanto en el ambito de la medicina como en el de la enfermeria. Hoy no
entenderiamos —si vamos en linea con una medicina mas personalizada— que no incorporaramos las
especialidades que son necesarias. Ya hay muchos profesionales que estan trabajando en ello, pero sin
la especialidad identificada. El decreto de especialidades salié en julio o agosto del afio pasado y hasta
ahora poco hemos avanzado para que sea una realidad. Desde luego, en relacidn con el Registro Estatal
de Enfermedades Raras, si no creamos registros unificados compartiendo todos los datos, dificilimente
podemos avanzar en él. Entonces espero y deseo que estos obstaculos se salven mas pronto que tarde.
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Y, como estamos en el ambito legislativo, una de las cuestiones que debemos pedir es revisar el real
decreto por el que se establece la cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud para ir
incorporando todas aquellas nuevas patologias a través de los programas de cribado neonatal, porque
desde luego se deberia de establecer una revision periddica fija, con arreglo a las incorporaciones de la
investigacion, de la innovacién terapéutica.

Otra de las cuestiones que le preocupa mucho a mi grupo parlamentario es el acceso a los
tratamientos, ligado un poco también con mas investigacion, mejor acceso a los tratamientos, menos
tiempo. O sea, desde 2018 se ha incrementado en 184 dias, con lo cual estamos en 698 dias para el
acceso a tratamientos de enfermedades raras, y esto desde luego es una muestra de que no estamos
dando respuesta y no estamos cumpliendo con la necesidad que tiene el ambito de las enfermedades
raras.

Muchas gracias (Aplausos).

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Por el Grupo Parlamentario Socialista, tiene la palabra la sefiora Andrés AAdN.

La sefiora ANDRES ANON: Gracias, presidenta.

Muchas gracias, sefior Carrién, por su exposicién, también por el trabajo diario persistente que
hace FEDER a favor de las personas que padecen enfermedades raras, estos 3 millones de
conciudadanos. La semana pasada, con ocasién de la presentacion del proyecto Red Unicas —al que
usted ha hecho referencia—, que impulsa el Hospital de Sant Joan de Déu, de Barcelona, la ministra de
Sanidad reafirmé el compromiso del Gobierno de Espafia en favor del abordaje de las enfermedades raras
como un reto y un objetivo a conseguir. El abordaje de las enfermedades raras esta presente en la agenda
de la préxima Presidencia espafiola del Consejo de la Unién Europea, dando continuidad al contenido de
la conferencia de ministras y ministros de Sanidad de la Unién, que tuvo lugar el 28 febrero del afio
pasado, que usted conoce, y que tenia por lema «Por una politica europea sobre enfermedades raras».
Estamos en un buen camino, esta en la agenda politica no solamente de nuestro pais sino también de
Europa, tal como usted muy bien decia. EI compromiso del Gobierno de Espafia se refleja en la propia
accion de Gobierno, orientada a recuperar unos afos, una década de tiempo perdido para las personas
con enfermedades raras en nuestro pais. Usted lo ha expresado muy bien, lo que no tenemos es
tiempo —decia usted—, pues nuestro Gobierno ha puesto las maquinas a toda marcha estos tres anos
para conseguir acciones de Gobierno encaminadas a recuperar esa falta de tiempo, que tan necesario es
para estas personas. Y el compromiso se refleja en los presupuestos generales del Estado. Usted ha
hecho referencia a algunas cuestiones. En materia de diagndstico y diagnéstico precoz, estos 100
millones, para impulsar la medicina de precisidon en el Sistema Nacional de Salud, con la implantacion
homogénea en Espafia —homogénea queremos que sea— de una cartera comun de pruebas genéticas
y la mejora del almacenamiento y analisis de datos para generar mayor conocimiento y mejor asistencia,
porque, como usted decia, es fundamental compartir el conocimiento para la mejor asistencia. Hay 1500
millones para el PERTE para la salud de vanguardia, que sin duda redundara —usted también nos lo
decia— en beneficio de los pacientes con enfermedades raras y sus familias, en tanto que tiene como
objeto la investigacion en terapias avanzadas. Y también esta la contribucion a esa deteccion precoz de
las enfermedades con la incorporacion de estos cuatro nuevos programas de cribado neonatal, que es
cierto que hay que trabajar en la homogeneizacién para garantizar esa equidad en el acceso a este
cribado.

En cuanto a la materia de asistencia, hay 70 millones en los presupuestos de este afio para impulsar e
integrar los Centros, Servicios y Unidades de Referencia, los CSUR, que somos pioneros. A usted también
le agradecemos que los divulgue de esta manera en sus encuentros internacionales. Hay 296 CSUR, que
ahora se veran mas reforzados con esta integracion en el sistema a través de esta gran partida
presupuestaria. Y esta el importante paso adelante que supone la Estrategia de Salud Digital en la atencion
de los pacientes con enfermedades y sus familias, concretamente con la puesta en marcha del Plan de
Atencién Digital Personalizada, esos 130 millones de euros precisamente para compartir y gestionar esa
informacién de las historias clinicas. En lo que se refiere al acceso a tratamientos, 2021 fue el afio con mas
medicamentos resueltos por Sanidad y mas medicamentos huérfanos financiados en nuestro sistema
desde 2016. Son 148 los medicamentos huérfanos que estan incluidos en la prestacion farmacéutica en
este momento. Seguramente no son suficientes, pero son un 62,6 % mas que en 2019. Estamos avanzando,
pero el Gobierno comparte la preocupacion en este caso expresada por FEDER en el acceso a estos
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medicamentos huérfanos en nuestro Sistema Nacional de Salud y trabaja para mejorarlo, estudiando
nuevas posibilidades, tal y como la ministra ha expresado estos ultimos dias.

Estamos esperanzados. A mi siempre me gusta acabar las intervenciones que hacen referencia a las
enfermedades minoritarias con unas palabras de Pasqual Maragall cuando fue diagnosticado de alzhéimer,
que dijo que en ningun sitio esta escrito que esta enfermedad no se pueda curar. Estamos trabajando para
ello, estamos trabajando de la mano de FEDER y esperemos que asi sea.

Muchas gracias. (Aplausos)

La sefiora PRESIDENTA: Muchas gracias.
Ha terminado el tiempo de los portavoces, asi que, sefior Carrion, tiene ahora su turno de respuesta
a las reflexiones y preguntas que se han planteado.

El sefior CARRION TUDELA (presidente de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y su
Fundacién): Muchas gracias.

Comparto todas y cada una de las reflexiones que por parte de sus sefiorias se nos han trasladado.
Evidentemente, yo creo que ese 95% de personas que conviven con una enfermedad rara y que no
disponen de un tratamiento hoy en dia requiere toda nuestra atencion; eso esta claro. Y una de las
cuestiones que abordamos y en la que todos coincidimos es, fundamentalmente, que el desafio que
tenemos por delante como pais es garantizar ese acceso precoz a cualquier familia que lo precise, en este
caso un diagnostico precoz en enfermedades raras en menos de un afio, y también lograr un acceso en
equidad y en igualdad a los medicamentos huérfanos. Coincido plenamente en que, si hablamos de
medicamentos huérfanos, podemos hablar y reflexionar todos juntos. Yo creo que desde FEDER lo hemos
transmitido publicamente, y lo hacemos también aqui, es decir, igual que exigimos a la Administracién esa
transparencia en todos los procesos y, sobre todo, en la agilizacidén de los procesos para que, como
decian también ustedes, estos medicamentos se garanticen en el menor tiempo posible a cualquier
persona que lo precise, también tenemos que generar e incentivar féormulas que permitan reducir todos los
costes de la inversion en esta investigacion. Siempre he dicho publicamente que en la inversion, cuando
hablamos de investigacion, por supuesto que tiene que haber un compromiso de pais, porque hablar de
inversion es hablar de un pais con futuro, y asi lo he transmitido publicamente. Pero evidentemente
también hay que generar formulas complementarias en las que el sector privado pueda, con incentivacion,
participar en esta accion colaborativa de la investigacion, porque lo que ustedes ven, igual que yo —y aqui
hay que ponerlo en valor—, es la fuerza del movimiento asociativo, y FEDER representa a 412
asociaciones de pacientes en todo el pais. Pero ademas de FEDER me consta que existen mas
asociaciones que realizan un trabajo extraordinario, pero un gran numero de estas asociaciones realizan
también pequefas acciones precisamente para recaudar fondos y ponerlos a disposicion de la
investigacion. Lo que todos tenemos que tener presente es que un papa o una mama, 0 una persona en
edad adulta que convive con una de estas 6172 enfermedades raras lo que tienen presente en su dia a
dia es el no saber, el no tener respuesta a lo que les ocurre y tampoco tener respuesta a que exista un
tratamiento que pueda mejorar su calidad de vida y, en algun caso, curar. El paciente, ese nifio o0 ese
adulto que convive con una enfermedad rara, tampoco va a entender de los costes econdmicos que
supone un medicamento huérfano. Por supuesto que un medicamento huérfano con un alto coste puede
suponer un gran impacto como pais, evidentemente es asi, pero tenemos que reflexionar y poner férmulas
que permitan garantizar esa sostenibilidad. ; Cémo se hace eso? Se hace en esta Camara y también en
otras, asi como en el contexto autonémico, impulsando entre todos medidas, es decir, con cohesion. Ese
fondo de cohesién que garantice la sostenibilidad de nuestro Sistema Nacional de Salud es clave; es
decir, no podemos trasladar este escenario al contexto autonémico porque lo que nos pone de manifiesto
el contexto autondmico son las inequidades y desigualdades que existen, algo que hemos analizado tanto
en el diagndstico como en los tratamientos. Lo que si que les puedo garantizar es que en todas las
comunidades auténomas con cualquier escenario politico existen inequidades y desigualdades. Lo hemos
detectado en todas, es decir, no hay un modelo, no hay una comunidad que sea un referente; si hablamos
de cribado neonatal en nimero de enfermedades raras, yo le ponia ejemplos. Pero ¢ por qué un ciudadano
que viva en Murcia tiene acceso a cuarenta enfermedades raras y si vivo en la Comunidad Valenciana,
que me separan apenas unos kilémetros, solo tengo acceso a ocho? Es decir, yo, como ciudadano
espafiol, tengo los mismos derechos y quiero tenerlos viva donde viva, asi como igual forma de acceso.
Nuestra reflexion tiene que ir en ese sentido, es decir, evaluar por supuesto, como reducir el impacto
econdémico que supone el acceso a estos medicamentos huérfanos, pero garantizarlo en equidad y en
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igualdad. Si existe una aprobacion europea de un medicamento huérfano y se implementa en toda la
Unién Europea, nosotros somos ciudadanos espanoles, pero también somos ciudadanos europeos, por
lo que queremos los mismos derechos que cualquier ciudadano europeo, Y, si se implementa en esos
paises, yo quiero que se implemente también en Espafa. Quiero decir que, si a dia de hoy Espafia tiene
sesenta y tres medicamentos huérfanos incluidos en nuestro Sistema Nacional de Salud, y en Europa hay
ciento treinta y nueve, yo, como paciente, como ciudadano espafiol y como ciudadano europeo, lo que
exijo es tener también acceso a esos medicamentos huérfanos. Porque imaginense que ustedes son el
papa o la mama de un nifio, o son una persona en edad adulta que convive con una enfermedad rara de
las que si dispone de uno de esos ciento treinta y nueve medicamentos huérfanos que pueden mejorar la
calidad de vida o curar la enfermedad, yo les digo que moveriamos cielo y tierra. ;Por qué? Porque esa
es la realidad y ese es el escenario. Por tanto, tenemos que garantizar férmulas que generen esa cohesion
y no vertebrar esto a la sostenibilidad en el contexto autonémico, porque eso lo que nos ha dibujado en
nuestro pais es un escenario de inequidad y de desigualdad, y aqui no hay ciudadanos ni de primera ni
de segunda en funcion de residir en una comunidad auténoma u ofra.

En cuanto a paises, y lo digo aqui y lo digo publicamente, en Espafia, si echamos la vista atras —y lo
he compartido con el movimiento asociativo—, hace veinte afios, estas enfermedades raras no estaban
presentes en nuestro Sistema Nacional de Salud, o estaban muy poco presentes, pero, gracias al trabajo
realizado por todos —y cuando digo todos aludo a los responsables de todas las administraciones en ese
periodo, en esas dos ultimas décadas, mas lo que ha aportado el movimiento asociativo—, hemos sido
capaces de establecer que las enfermedades raras formen parte de la agenda publica, se incorporen
también como prioridad social y sanitaria y que Espafia sea un pais impulsor. Es decir, Espafia, junto con
Catar y Brasil, hemos impulsado en 2021 la primera y Unica resolucion en Naciones Unidas en el ambito
de las enfermedades raras. Pero es que Espafia, a dia de hoy, junto con Francia y especificamente Italia,
en el apartado de cribado neonatal tenemos que poner en valor muchas cuestiones en lo que hemos sido
capaces de trabajar. Por supuesto, quedan muchas cosas por hacer para que ese tiempo se reduzca y
podamos mejorar la calidad de vida de esos tres millones de espafioles. Y sobre todo el gran reto y el gran
desafio es lograr que esas inequidades y desigualdades se reduzcan. Ese es el trabajo que tenemos que
abordar juntos, entre todos.

La sefiora PRESIDENTA: Muchisimas gracias, sefior Juan Carrién. También queremos felicitar a la
organizacién que representa por el trabajo que hace y por haber querido estar compartiéndolo con
nosotros, con la Comision de Sanidad.

Sin mas asuntos que tratar, se levanta la sesion.

Eran las dos y cuarenta minutos de la tarde.
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