La Consejera de Salud del Gobierno de Navarra, en relación con la pregunta para su contestación por escrito formulada por la Parlamentaria Foral Ilma. Sra. D.ª Bakartxo Ruiz Jaso, adscrita al Grupo Parlamentario Bildu Nafarroa en el Parlamento de Navarra  “1.-¿El Departamento de Salud ha realizado alguna gestión para que las personas afectadas por Espina Bífida sean reconocidas como enfermas crónicas? 2.- ¿Hay algún protocolo de atención integral para las personas afectadas por esta enfermedad? ¿Cómo se gestiona?”  (8-12/PES-00155), tiene el honor de remitirle la siguiente contestación: 
1. ¿El Departamento de Salud ha realizado alguna gestión para que las personas afectadas por Espina Bífida sean reconocidas como enfermas crónicas?

El Departamento de Salud del Gobierno de Navarra, ya a través de Dª María Kutz Peironcely, Consejera de Salud en la anterior legislatura, trasladó al Ministerio de Sanidad la solicitud que recibió del Parlamento de Navarra, en el sentido de que los enfermos afectados de  Espina Bífida sean reconocidos  como “enfermos crónicos” ya que es una competencia de dicho Ministerio y no de las CCAA
2. ¿Hay algún protocolo de atención integral para las personas afectadas por esta enfermedad? ¿Cómo se gestiona?
La Espina Bífida es una patología infrecuente y en descenso. En nuestra base de datos de la sección de neonatología del Hospital Materno Infantil Virgen del Camino constan 14 recién nacidos con el diagnóstico de espina bífida, no constando casos de recién nacidos con este diagnóstico en la base de datos de Hospital García Orcoyen ni en la de Hospital Reina Sofía.
Por años se distribuyen así: 
	año
	Nº CASOS
	año
	Nº CASOS

	1988
	3
	2001
	1

	1989
	1
	2002
	0

	1990
	0
	2003
	0

	1991
	2
	2004
	0

	1992
	1
	2005
	0

	1993
	0
	2006
	0

	1994
	1
	2007
	0

	1995
	2
	2008
	0

	1996
	0
	2009
	0

	1997
	0
	2010
	1

	1998
	1
	2011
	0

	1999
	0
	2012
	0

	2000
	1
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Esta relación, no incluye los nacimientos en los hospitales privados de Navarra, ni tampoco incluye las espinas bífidas diagnosticadas posteriormente al periodo neonatal.
En el periodo 2000-2007, el Jefe de Servicio de Cirugía Infantil (Dr. Leoncio Bento) y el FEA del citado Servicio (Dr. Alberto Pérez) se dedicaron a asesorar y dar charlas a los integrantes de la asociación de padres de hijos con espina bífida de Navarra. Posteriormente la tarea pasó al Jefe de Servicio de Pediatría (Dr. Bernaola) hasta la fecha. 
La actuación médica sobre estos pacientes es larga y multidisciplinar incluyéndose al menos: cirujanos infantiles, neurocirujanos, traumatólogos, pediatras, urólogos, rehabilitadores y psicólogos.
La infrecuencia de la patología y el descenso en el número de casos (1 único caso nuevo en los últimos 11 años) como consecuencia del diagnóstico precoz prenatal, no ha hecho necesaria, hasta el momento, una protocolización del abordaje sanitario. Ello no significa una descoordinación en el seguimiento de la patología, si no más bien que la protocolización es una herramienta de estandarización de las actuaciones en patologías frecuentes y en las que existe variabilidad en la práctica.

Una patología con tan baja incidencia permite un abordaje individualizado caso a caso.
El citado protocolo de actuación (para cuya realización se ha dispuesto el nuevo Jefe de Servicio de Cirugía Infantil) requerirá de la anuencia de todo el colectivo multidisciplinar sanitario.
Es cuanto tengo el honor de informar en cumplimiento de lo dispuesto en el artículo 194 del Reglamento del Parlamento de Navarra.
Pamplona, 30 de noviembre de 2012
La Consejera de Salud: 
Marta Vera Janín







