ot i il il e i, o "

0000000

-, -
el = ' ""l'-a-
.- !
. '] -
r -

]

b

DIARIO DE SESIONES
DE LAS

ORTES DE ARAGON

COMISION DE PETICIONES Y DERECHOS HUMANOS

Comisiones. Serie B: General
Nimero 80 — Aifio 1994 — Legislatura III

PRESIDENCIA DEL ILMO. SR. D. SEBASTIAN CONTIN PELLICER
Sesion num. 11

Celebrada el lunes 28 de febrero de 1994

ORDEN DEL DIA

1) Lectura y aprobacion, si procede, del acta de la sesion anterior.

2) Comparecencia de los representantes de la Asociacion Aragonesa de Retinosis Pigmentaria, al objeto de explicar su pro-
blemdtica.

3) Ruegos y preguntas.

Preside la sesion, celebrada en el palacio de la Aljaferia, el Ilmo. Sr. D. Sebastidn Contin Pellicer, acompariado del Vicepre-

sidente de la Comision, Ilmo. Sr. D. Adolfo Burriel Borque, y del Secretario de la misma, llmo. Sr. D. Miguel Angel Uson
Ezquerra. Asiste a la Mesa la letrada Sra. Estella Izquierdo.

Comparecen ante la Comision la presidenta de la Asociacion Aragonesa de Retinosis Pigmentaria, D.” Concepcion Miguel
Marzo, acompariada por D. Alfredo Carrera Modrego y D.® Maria Teresa Melero Miranda.
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El sefior Presidente (CONTIN PELLICER): Comienza la
sesion de la Comision de Peticiones y Derechos Humanos [a
las doce horas y treinta minutos], con la comparecencia de
la Asociacidon Aragonesa de Retinosis Pigmentaria, al objeto
de explicar su problematica.

Tiene la palabra su presidenta, dofia Concha Miguel.

Comparecencia de los representantes de la
Asociacion Aragonesa de Retinosis Pigmen-
taria, al objeto de explicar su problematica.

La sefiora MIGUEL MARZO: Gracias por estar aqui, en
mi nombre y en el de todos los afectados de Aragdn de retinosis
pigmentaria.

Estamos aqui, le pedimos a nuestro anterior Consejero de
Bienestar Social, don Fernando L.abena, y también al sefior Con-
tin que, por favor, se nos atendiese en esta camara porque te-
niamos grandes dificultades para que se nos llevase a cabo un
control y seguimiento de nuestra enfermedad, ya no digo del
tratamiento porque, hoy por hoy, no lo tenemos, no lo tenemos
ni en Espafia ni en ¢l resto del mundo, pero creemos que, como
enfermos que somos, tenemos derecho a que se nos controle y
se nos diga qué evolucidn esta llevando nuestra enfermedad. Y
como a través del Insalud esta Asociacidn ha trabajado mucho
y duro para conseguir que se crease una unidad de control y se-
guimiento en Aragon, y creada esta la umidad de control y se-
guimiento en el Clinico de Zaragoza, en el Hospital Clinico, pero
no dotan de los medios suficientes para que esto se lleve a cabo.
Entonces, creo que mal harédn el trabajo cuando no tienen esos
medios que ellos necesitan.

Los doctores que estan en ese equipo estan dispuestos a tra-
bajar, la buena voluntad todos nosotros la sabemos porque lle-
vamos varios afios con ellos y, desde luego, de eso no pecan,

pero si que a la hora de que nosotros les pedimos... Hoy en dia
existen medios muy eficaces para saber, incluso, hasta dénde

llega la luz al cerebro y si que hay un aparato en el Clinico, pero
un aparato para todo el Clinico y yo, por ejemplo, he 1do a pe-
dir que se me hiciese un electrorretinograma y me han dado ocho
meses. A mi no me vale para nada, 0 no le vale para nada al
doctor que me esta viendo ocho meses antes, al ser una enfer-
medad que es progresiva; dentro de ocho meses mi1 0jo puede
estar totalmente diferente al dia que se me hizo la exploracidn.

No sé si me hago entender, si1 alguien no lo entiende, yo
se lo puedo explicar un poquito mejor; ;esta claro?

Quiero decir que en muchisimos servicios oftdlmicos existe
un aparato, ademas que el que hay en el Clinico es a ntvel
neurofisiolégico, pero mds para la cabeza que para el 0jo.
Entonces, éste que pedimos €s un aparato especial para mirar
los 0jos. Y seria tan importante, ya no sélo para la retinosis
pigmentaria sino para todo ¢l servicio, porque lo iban a usar
para muchas mas cosas, pero esencialmente para nosotros, para
que se nos hiciese un estudio en serio, puesto que estamos
intentando que se haga —se esta haciendo en algunos casos—
una investigacién profunda porque es una enfermedad congé-
nito-hereditaria, se estd haciendo una investigacién genética,
pero de nada les sirve a los genéticos s1 no tienen un buen
estudio oftalmico. Y ésa es una de las preocupaciones mas
grandes que ahora tenemos en la Asociacion.

Yo diria que somos muchos; ahora mismo en la Asociacién
tenemos mas de doscientas familias, que tal vez parezca poco,
pero en estas familias, a veces, hay ocho y diez afectados, por-
que no es solamente una persona sino que, normalmente, son
dos o tres hijos, el padre, la madre, la abuela... Quiero decir que
es una problematica famihiar. A nivel de trabajo, cuando uno va
perdiendo la vision pierde el trabajo, por 16gica; es muy dificil

trabajar cuando vas perdiendo la visién, en trabajos que estas
acostumbrado. Quiero decir que ya no solamente es el tema
sanitario, sino también el tema social, como se quedan esas fa-
milias cuando van perdiendo el trabajo, cuando, ademas, se va
viendo que no tienen soluciones por ninguna parte.

Porque yo también creo, y quiero decirlo aqui, porque tam-
bién se me puede decir que por qué no van a la ONCE. Pues,
muy bien, la ONCE tiene unos baremos y muchas personas
de nosotros todavia no entran en el baremo que la ONCE marca,
entonces se quedan descolgados y yo creo que esta transicion
es la peor época que estas personas pasan, porque las pensio-
nes de minusvalia suelen ser muy pequefias ya que, como no
dan una minusvalia total, son unas minusvalias muy peque-
nas; a los padres de familia apenas les llega para comer.

Creo que es importante que se investigue, que se trabaje
en nuestro problema para que, en el futuro, yo no digo erradicar
la enfermedad, porque creo que seria utdpico, pero si que la
gente que la padezca no llegue a la ceguera total, que haya
un tratamiento, sea quirirgico o sea de medicamentos, no sé
cOmo llegaremos al final, pero si que hay algo para que eso
se frene y no llegue una persona a quedarse ciega.

Y no sé qué mas cosas les podria explicar. Si alguno tie-
ne alguna pregunta, me gustaria que la dijese.

El sefior Presidente (CONTIN PELLICER): Muchas gra-
cias. Pasamos, entonces, al turno de los distintos portavoces.
; Grupo Mixto? |

El sefior Diputado GOMARIZ GARCIA: Gracias, sefior
Presidente.

Yo he oido la exposicidn de la sefiora compareciente y la
verdad es que no tengo nada que decir. Como no soy espe-
cialista en la materia, tan sélo recojo las inquietudes que us-
ted ha mostrado aqui y me interesar€¢ mds por €l tema, cono-
ciéndolo un poco mas, con profundidad. Pero, de momento,
no tengo nada que decir.

Gracias.

El sefior DIPUTADO (CONTIN PELLICER): Gracias, se-

flor Gomariz. ;Izquierda Unida?

El sefior Diputado BURRIEL BORQUE: Gracias, senor
Presidente, y gracias a ustedes, gracias a usted que ha inter-
venido como portavoz en esta Comisidn de Peticiones y De-
rechos Humanos.

Yo creo que todos debemos aceptar, todos debemos reco-
nocer que hay un débil conocimiento de una patologia como

la que ustedes ahora nos expresan y, por lo que usted sefala,
yo creo también que no €s malo tomar conciencia, no sélo del

problema colectivo que una patologia como ésta puede signi-
ficar, sino del problema famihar que de sus palabras se des-
prende y expresa.

Yo le haria alguna pregunta, se las voy a hacer y, ademas,
propondria al resto de Grupos Parlamentarios, s1 no hay incon-
veniente en ellos, el que tuviésemos la oportunidad de contrastar
entre nosotros una circunstancia como la que ustedes padecen,
y del contraste de esa circunstancia y de la relacidn que pode-
mos mantener, si necesitamos alguna ampliacion de datos con
ustedes, examinar qué tipo de intervencion —desde una instan-
cia como las Cortes de Aragén— se puede hacer, tanto desde-
la parcela sanitaria que desde la Diputacién General se atiende,
como desde las instancias no aragonesas, sino del Insalud, donde
también creo que se deben plantear bastantes cosas.

En todo caso, las preguntas que yo le voy a hacer, com-
pletando la informacién que usted me da, serian las siguien-
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tes: ;Qué nimero de afectados, en sus distintos grados y ni-
veles, hay en la Comunidad Auténoma de Aragon?

La seiiora MIGUEL MARZQO: Se calcula de cuatro a cin-
co mil.

El sefior Diputado BURRIEL BORQUE: De cuatro a cin-
co mil.

La sefiora MIGUEL MARZQO: Yo le voy a explicar por qué,
siendo una Comunidad tan pequeiia, estamos tantos: porque
esta enfermedad congénito-hereditaria, muchas veces, viene de
haberse unido familiares, matrimonios, primos hermanos, porque
la consanguinidad hace a veces que se tengan enfermedades
y una de ellas es la retinosis pigmentaria. Entonces, en los
pueblecitos pequeiios, muchas veces —sobre todo antiguamen-
te— se unian parientes para unir haciendas. Se da mucho en
los pueblos pequeiios, en las regiones como Teruel, como
Huesca, en esos pueblos de las montanas donde, a veces, te-
nemos en un pueblo muy pequeiio cuatro o cinco afectados,
o cuatro o cinco familias afectadas.

Son datos, ademas, médicos, quiero decir que ahi tenemos
un estudio que se ha hecho sobre la retinosis pigmentaria en
Aragén y los datos son €sos.

El serior Presidente (CONTIN PELLICER): Muchas gra-
cias, dofia Concha.

El sefior Diputado BURRIEL BORQUE: Sefior Presiden-
te, completo preguntas y luego, en el tramite de preguntas, no
haria uso de la palabra.

El serior Presidente (CONTIN PELLICER): Haremos una
respuesta comun.

El serior Diputado BURRIEL BORQUE: De estas perso-
nas que ustedes calculan que padecen esta enfermedad, la

Asociacion a la que ustedes pertenecen, ;a cuantos agruparia
0 cudntos se encontrarian agrupados en la Asociacion?

La sefiora MIGUEL MARZO: Lo que he dicho antes que
los tenemos agrupados por familias, porque como en las aso-
claciones siempre se paga una cuota, se ha hecho el pagar una
cuota solo la familia para que no sea costoso; es como una
obligacién que tiene un socio de pertenecer a una asociacion.

Entonces, si yo le digo que somos doscientos, si lo multi-
plica por ocho —v a veces mas— personas que tiene una fami-
lia... También hay otras que estamos dos, en mi caso somos dos
afectados en la familia. Y luego, ya no solamente los que esta-
mos afectados, sino los portadores. Yo le explico: por ejemplo,
mis hijos no tienen retinosis pigmentaria, pero son portadores
y sus hijos pueden tenerla porque salta generaciones.

;Le he contestado?

El sefior Diputado BURRIEL BORQUE: Perfectamente.

Queria, si usted me lo permite, hacerle una nueva pregunta
porque no he entendido muy bien: ;ustedes tienen un segui-
miento del proceso y desarrollo de la enfermedad regular o
no hay un seguimiento de ese proceso?

La seriora MIGUEL MARZQ: Estamos 1ntentando que s¢
haga, o sea, se ha ido haciendo a algunos pacientes y no a todos
porgue, realmente, no tienen montado..., y no se esta hacien-
do bien porque los especialistas no tienen los medios suficientes.
Entonces, es lo que intentamos hacer llegar a esta sala, la

necesidad de que se les dote de los suficientes medios, por-
que yo estoy segura que, a partir de ahi, ellos van a hacer un
seguimiento a todos los enfermos de Aragén.

Por eso fue la idea de plantear el tema de que se declara-
se la retinosis pigmentaria de interés sanitario, para ver si de
esta manera podiamos arrancar un poquito mas que lo que
hemos hecho con el Insalud. Porque el Insalud, Madrid, si que
ha creado la umdad de seguimiento, pero la ha creado, o sea,
le ha dicho a esa unidad que es unidad de seguimiento y con-
trol de retinosis, pero no la ha dotado de los medios necesa-
1108, que €50 es 1o que yo no puedo entender.

El sefior Diputado BURRIEL BORQUE: Medios que se-
rian medios técnicos, no medios humanos.

La seriora MIGUEL MARZO: Si, técnicos. También serian
medios humanos, pero ellos estdn dispuestos a, s1 se les dota
de los medios técnicos, seguir adelante. Humanos seria a ni-
vel de Insalud, que es muy dificil, y yo lo entiendo, pero, sobre
todo, ellos piden medios técnicos.

El serior Diputado BURRIEL BORQUE: Una ultima pre-
gunta, en concreto, algunos datos de informacion. El proceso
de evolucion de la enfermedad, he querido entender de sus
palabras que no es un uniforme en todos los afectados, pero,
en todo caso, el proceso también he quendo entender que puede
terminar en la ceguera absoluta.

La sefiora MIGUEL MARZO: Puede terminar, termina en
casi todos los casos; en la mayoria de los casos, termina en la
ceguera en edad avanzada, pero también tenemos niiios prac-
ticamente ciegos, jévenes de veinte-veintidés afios que leen
en braille ya. Quiero decir que no es que porque ya €res ma-
yor te quedes ciego, que se puede pensar que muchas perso-
nas tienen dificultades, sino que es un proceso paulatino. Pero
hay unos procesos en la vida, sobre todo en la nifiez, esos
crecimientos que se tienen; si un nifio ya... Yo le voy a expl-
car, por ejemplo, el caso de un nifio que tenemos ahora, con
nueve afitos, vino a la Asociacidn con tres afnos; este nifio tenia
un campo visual y una agudeza todavia aceptable, pero, cla-
ro, con el tema del crecimiento, ese nifio 10 que tenia més débil
eran sus ojos, v, ;qué pasa?, le ha afectado al ojo, como a otra
persona le puede afectar a otra cosa. Entonces, en los proce-

sos de crecimiento, en la pubertad, en los embarazos de las
mujeres y después, en unas determinadas edades, es cuando

mas avanza. Esta demostrado que hay unos procesos que no

son iguales para todas las personas, pero que en determina-
dos casos avanza mas en esa época de la vida.

El serior Diputado BURRIEL BORQUE: Muchas gracias
y, en todo caso, cuando sea necesario completar alguna infor-

macion de las que usted facilita, supongo que a través de la
propia Comisién dispondremos de medios para contactar con
ustedes y estudiar con mas detalle algo que hasta ahora, al menos
a mi, me resultaba desconocido.

Muchas gracias.

El sefior Presidente (CONTIN PELLICER): Gracias, sefior
Burriel. ;Partido Popular?

La sefiora Diputada FIERRO GASCA: Gracias, Presidente.
Primero, darles la bienvenida a esta Comision y a estas Cor-
tes, y decirles que lo que esté en nuestra mano se hara. También
hemos podido adquirir conocimientos que no teniamos sobre
esta grave enfermedad y sobre este grave problema. Aparte de
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que ya varias cuestiones me han sido contestadas, por las pre-
guntas del sefior Burriel, yo querria preguntarles cudndo se pue-
de detectar esa enfermedad, puesto que si nos dice que sus hi-
jos ya sabe que son transmisores, qué posibilidad hay de de-
tectarla o de pararla, s1 hay alguna posibilidad. Y, aparte de esos
medios técnicos que estdbamos hablando anteriormente que eran
necesarios, si también hay alguna partida presupuestaria, a ni-
vel nacional, para investigacion de esta enfermedad o si se po-
dria solicitar que ello se hiciera, o qué campos de investigacion
estdn abiertos en este momento para poder conocer este proble-
ma y, sobre todo, para tratar de que no sea una enfermedad 1n-
curable, como parece ser que nos han dado a entender que lo era.

La sefiora MIGUEL MARZQ: Voy por puntos, vamos a ver.

Detectar la enfermedad, creo que es la primera pregunta que
me hacia, se puede detectar a temprana edad o en cualquier
momento de la vida porque, ahora, con los medios que tienen
los oftalmoélogos, enseguida te dicen s1 tienes retinosis pigmen-
taria. Antes también lo detectaban, pero ocurre que, como no
habia nada, muchas veces no nos lo decian. A mi, por ejemplo,
me lo detectaron hace cinco o seis afos, pero yo sé que dificul-
tades tenia ya antes, aunque a mi nadie me habia dicho que yo
tenia retinosis pigmentaria, porque no lo solian decir; como no
habia nada, pues, para dar ¢l disgusto, se lo callaban. Entonces,
detectarla, se puede detectar en cualquier momento de la vida.

Lo de portadores significa..., yo se lo puedo explicar, a ver...
Yo no soy ni médico, como comprendera, ni nada. Entonces,
por ejemplo, mi hija o mi hijo tendrian que casarse con otra
persona que también fuese o tuviese una mutacion €n €se gen
para que se desarrollase la retinosis pigmentaria. Entonces yo,
partiendo de esa base, a mis hijos les puedo dar un consejo:
ue Su esposo O Su esposa, cuando se quieran casar o formar
una pareja, van a tener esa posibilidad de elegir si quieren tener
hijos 0 no, porque si la otra persona tuviese una mutacidn en
el mismo gen, es seguro que iban a tener retinosis pigmentaria
y seria elegir el decir si quieren tenerlos o no, que para mi eso
es muchisimo. Y eso lo estamos consiguiendo a través de un
estudio multicéntrico, que se ha hecho en colaboracién con la
Comunidad Europea, se patrociné con el FISS, el Fondo de
Investigacion de la Seguridad Social, y también dio bastante
parte o se empezd a trabajar gracias a la Fundacién ONCE,
digamos que lo han financiado entre los dos. Pero no estaria
de mas seguir insistiendo en que ¢l estudio éste va a terminar
ahora, en abril, pero tendriamos que seguir adelante, tendria-
mos que conseguir medios, y lo estamos intentando, para que
el estudio no se quede ahi, en un mero estudio y que queden
unos datos, sino que avance y sigan estudiando.

Ahi si que ustedes, tal vez, podrian hacer hincapié o pu-
diesen trabajar el tema a nivel nacional. Esa es una pregunta
para mi muy interesante y muy importante porque si, tal vez,
se pide desde todas las partes de Espafia, desde todos los par-
lamentos, se va a hacer mas caso que si solamente un doctor
O una asociacion va a pedir un dinero para esto.

Ahora no recuerdo la otra pregunta, de qué iba...

La sefiora Diputada FIERRQ GASCA: Si, que si hacian

falta mas medios de investigacion, pero, mas o menos, me lo
ha contestado.

La senora MIGUEL MARZQO: Si, seguro que si. Y esta-
mos intentando en todas las asociaciones, haciendo lo que se
nos ocurre —teatros a beneficio de..., tdmbolas—, quiero de-
cir que los afectados estamos trabajando a tope, para conse-
guir medios para un fondo de investigacién que se ha creado
a nivel nacional, para financiar los proyectos de investigacion.

O sea, que toda la ayuda que nos pueda venir va a ser, bue-
no, maravillosa.

La seniora Diputada FIERRO GASCA: Luego, también
encuentro que hay un estado intermedio de la evolucién de la
enfermedad, en el cual no son personas todavia con derecho
a cobrar una pensién, pero tampoco pueden trabajar y ése es
un problema también que podria ser interesante para presen-
tar alguna iniciativa parlamentaria, para que quedasen acogi-
dos de alguna manera a algin régimen de tipo especial.

La sefiora MIGUEL MARZQ: Si, para mi es una de las peo-
res €épocas de la vida, cuando tienes que dejar tu actividad la-
boral y tampoco puedes incorporarte, por ejemplo, en este mo-
mento en Espafa seria a la ONCE, como estamos muchos, ;/no?
Entonces, en ese momento es cuando peor se encuentra la per-
sona porque se encuentra sin nada; €] sabe que no puede seguir
trabajando, a veces no se le valora bien la minusvalia, porque
las valoraciones de minusvalia también sabemos todas cOmo
van, y €se seria otro campo muy interesante.

La seriora Diputada FIERRO GASCA: Podria tratarse de

una incapacidad laboral transitoria, lo que pasa es que es tran-
sitoria para llegar a ser, luego, una incapacidad total para el
trabajo.

La sefiora MIGUEL MARZO: Exactamente.

La senora Diputada FIERRO GASCA: Pues, por nuestra
parte, nada mas, y muchas gracias.

La senora MIGUEL MARZQ: Gracias.

El serior Presidente (CONTIN PELLICER): Muchas gra-
cias. ;jPartido Aragonés?

El sefior Diputado LABENA GALLIZO: Sefior Presidente.

En primer lugar, queremos dar las gracias por su compa-
recencia a Concha, Alfredo y Maite, en su calidad de presi-
denta, vicepresidente y secretaria, y darles la bienvenida a la
Comisi6n de Sanidad de las Cortes de Aragdn, perddn, de Pe-
ticiones.

Después de oir hablar a los parlamentarios que han hecho
uso de sus intervenciones, yo creo que podriamos realizar al-
guna puntualizacidn que puede ayudarnos a los Grupos de esta
camara a materializar un poco el deseo que les trae aqui a
ustedes. Si bien el Gobierno aragonés no tiene competencias
asistenciales, como todos ustedes conocen, existen numero-
sos antecedentes en los que el Gobierno aragonés ha efectua-
do la compra de algtin equipamiento v lo ha cedido en uso a
alglin hospital aragonés. Es mas, este afio, creo que con car-
go al Capitulo VI, de Sanidad, serd necesario efectuar la compra
de un ecografo, puesto que existia’'el compromiso con el hos-
pital materno-infantil del Miguel Servet. Por ello, creo que la
cuestion planteada seria un asunto de estudiar entre todos los
Grupos para ver si1 es posible y existe la posibilidad de que
haya unanimidad o mayoria para que, entre todos, sugiramos
a la consejeria de Sanidad —creo que serd la mas adecuada—
la adquisicién del electrorretinémetro necesario, que creo que
es, en el fondo, lo que ustedes nos demandan.

Yo creo que existen antecedentes para poder dar solucién al
problema planteado, creo que, tal como ustedes han dicho, esa
declaracion de interés sanitario, ese seguimiento que existe ac-
tualmente en el Clinico es incompleto si no se posee este apa-
rato y, ademas, no debemos olvidar que, ademas de las tareas
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puramente asistenciales que se hacen en el Clinico, también se
va a desarrollar —parece ser que usted nos lo ha dicho— una
importante labor preventiva. Entonces, en el aspecto preventi-
vo si que nuestra Comunidad tiene competencias importantes y
creo que no hariamos sino complementar 1o que debe ser una
asistencia globalizada entre Gobierno aragonés e Insalud.

Asi pues, por parte del Grupo Parlamentario aragonés,
deseariamos escuchar al resto de los Grupos de la camara, puesto
que creo que su planteamiento es perfectamente asumible.

Nada més. Solamente quiero felicitar a la presidenta por-

que me consta que han hecho un nombramiento a nivel na-
cional, como presidenta de la federacion nacional de retinosis

plgmentaria.
La seriora MIGUEL MARZO: Muchas gracias.

El serior Presidente (CONTIN PELLICER): ;Partido So-
cialista?

La sefiora Diputada ABOS BALLARIN: Gracias, Presidente.
Seitorias.

En realidad, esta Comision de Peticiones y Derechos Huma-
nos se encuentra con frecuencia ante situaciones que, por diver-
sas clrcunstancias, no tienen, a lo mejor, toda su acogida en otros
foros y descubre con frecuencia como, a pesar de haber el in-
terés de las administraciones, de las distintas administraciones,
por avanzar en el tema, en este caso de la sanidad, pues quedan
siempre lagunas, situaciones diferenciadas singulares, como
parece ser el caso de esta enfermedad, que necesita de un apo-
yo que no se resuelve, a 1o mejor, solamente en la cuestion pura-
mente administrativa. A lo mejor, lo que podamos hacer aqui,
desde esta Comision de las Cortes de Aragodn, venga a comple-
mentar y a cumplir las aspiraciones de esta Asociacion.

Querria yo, a mu vez también, formular una pregunta, que
es si tienen ustedes el dato de cuantos afectados hay en Espa-
fia, aproximadamente,

La sefiora MIGUEL MARZO: Se calcula que alrededor de
unos veinticinco ml.

La sefiora Diputada ABOS BALLARIN: Veinticinco mil y
unos cinco mil en Aragén. Lo digo porque a lo mejor habria que,
desde nuestro punto de vista de Grupo, incidir en dos —como
ustedes mismos han sugerido— ambitos: ver cOmo se plantea-
ba aqui, la posibilidad que tenga el Gobierno de Aragdn de, a
lo mejor, acudir a la concrecién de este aparato especial que
ustedes plantean para esa unidad ya creada; algo es algo, se ha
dado el paso de crear la unidad, ya la tenemos, €so ya es una
garantia, en el sentido de que la enfermedad ya tiene su propia
unidad de atencién especializada. Parece, por lo que nos comen-
tan, que existe un aparato, pero mas de uso neuroldgico gene-
ral que estrictamente oftidlmico u oftalmologico.

Ustedes estan hablande de este aparato que seria especial
y nosotros, desde luego, vamos a trasladar al Consejero todos
los datos que ustedes nos puedan proporcionar, incluido, me
parece, si son tan amables de pasarnos el estudio, nos hacen
fotocopia para poder...

La seiiora MIGUEL MARZQO: Yo he traido uno pero, va-
mos, es el estudio...

La sefiora Diputada ABOS BALLARIN: ...para poder defi-
nir o argumentar las razones y la urgencia de la situacion. Y, en
ese sentido, desde luego, aplicar nuestras posibilidades a lo que

seria, como se sugeria, la consecucién de ese aparato.

Pero entendemos que, ademas de eso, hay que ir mas alla.
Es decir, cuando yo les hacia la pregunta de cuantos afecta-
dos habia en Espaila, es porque pensaba que, a lo mejor, tam-
bi1én esta Comisién puede dirigirse al propio Ministerio de
Sanidad en e] sentido de, habida cuenta de que es una afec-
ci0n importante que estd, parece que esta, definida, controla-
da, particularmente atendida, pero también es una situacién
particularmente dolorosa porque, como ustedes mismos dicen,
parece que por €l momento no tiene cura, tendriamos al mis-
mo tiempo yo creo que dirigirnos al propio Ministerio de Sa-
nidad, para que también en el &mbito nacional se hiciera al-
guna medida en el sentido de dotar a la unidad de Zaragoza,
sl, por una parte, llegaba el aparato y, por otra parte, se in-
tensificaba la posibilidad de recursos humanos, a los que us-
tedes también aludian.

En todo caso, con los datos que nosotros hemos recogido
de su intervencién, que recogemos, y con los datos que nos
proporcione el estudio, nuestro Grupo, junto con —parece—
toda la Comisidn, podriamos plantear en ambas instancias esa
posibilidad de empujar el avance del control de esta enferme-
dad para paliar en lo posible las dificultades, no solo labora-
les sino de todo tipo, que una enfermedad de estas caracteris-
ticas crea.

Igualmente nos ocurre que, como ustedes dicen que a ve-
ces sucede que no hay bastante informacién, a lo mejor, a pesar
del trabajo de su Asociacién, seguro, no hay bastante infor-
macion y, si la hay, no hay bastante concienciacién de lo que
representa la enfermedad, instar a ambas administraciones a
tomar medidas en el sentido de lo que pueda ser o una cam-
pafia, 0 un método, o unos folletos, lo que sea, de divulga-
cion sobre la enfermedad; porque parece, segin ustedes mis-
mos dicen, que no hay toda la informacién que seria necesa-
ria, incluso que, cuando existe, pues a veces se pueden dar
situaciones que los sujetos que posiblemente la pueden pade-
cer, no estan dispuestos a afrontar.

Por lo tanto, hay ahi un abanico de posibilidades, que enten-
demos que deben ser todas y cada una, y nuestro Grupo va a
redactar un escrito en ese sentido, con las tres posibilidades
éstas a las que me he refendo.

Gracias.

El sefior Presidente (CONTIN PELLICER): Gracias, sefiora
Abés. ;| Desean contestar? Dona Maite Melero parece que queria
responder.

La sefiora MELERO MIRANDA: Me parece una idea es-
tupenda lo que ha expuesto, simplemente esto queria decir,
concienciar las tres ramas: la investigacion, el trabajo médi-
co, pero también, desde luego, la informacién a nivel social,
para que la gente se conciencie de este problema.

La sefiora MIGUEL MARZOQ: Creo que €s muy 1mportan-
te lo que ha planteado de incidir a nivel de ministerios. Yo le
querria decir que lo que es la Asociacion y la Federacion ya
trabajan a esos niveles, pero que se incida desde una comuni-
dad en concreto, o desde varias comunidades, creo que toda-
via nos va a dar mas fuerza a los que estamos trabajando en
este tema, porque s¢ va a notar que no estamos solos, sino que
todos nuestros representantes —por ejemplo en Aragén— nos
apoyan y que no €$ una cosa, pues..., Un poco que vayamos

por libre. Quiero decir que ya se nos va conociendo a nivel
de Insalud y de Ministerio, pero seria muy importante que se
diese como un toque de atencién para que esto no se dejase
de lado, sino que siguiese adelante 1o que hemos empezado y

que se nos apoyase, no solo empezar y ahi se queda eso.
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La sefiora MELERO MIRANDA : Bueno, retomando un poco
esos lapsus que yo he tenido, las unidades control y seguimiento
estan creadas, porque se han tenido muchisimas reuniones con el
Insalud y el Insalud se ha comprometido. Concretamente, en el
Hospital Clinico si que se compromete a crear esta unidad de
control y seguimiento pero, claro, es muy facil decir «se crea esta
unidad», pero hay que dotarla de medios, y hay que luchar para
que la unidad de control y seguimiento tenga medios porque, $1no
tiene medios, s como si no estuviera creada. Eso quiero que que-
de muy claro porque es importantisimo, ;no?; de hecho, crearlas
si, pero crearlas dotidndolas de unos medios para que se puedan
hacer los estudios y se pueda trabajar bien. Yo creo que donde
habria que presionar también, a nivel Ministerial, es en Madnd.

El serior Presidente (CONTIN PELLICER): Muchas gra-
cias. Pasamos al capitulo de ruegos y preguntas, para insistir
en alguna otra mas ampliacién. ;Sefior Calvo Lou?

El sefior Diputado CALVO LOU: Gracias, seiior Presidente.

Al bacer referencia al niimero de enfermos que hay en Es-
pafia, nos ha dicho que a nivel del Estado habia unos veinticinco
mil y en Aragén alrededor de cinco mil; esa proporcidn pare-
ce muy grande, porque supone que el 20% de los enfermos es-
tan en Aragon, cuando la poblacidén de Aragdn solamente es el
3% de la poblacién nacional, por lo tanto parece que la inciden-
cia que se da en Aragén es muy grande. ;Qué factores son los
que implican que, en Aragon, esa proporcion supere en tan gran
medida la media nacional? ;Es por las aguas? ;Es por el clima?
(A qué se debe esa desproporcién tan grande?

La sefiora MIGUEL MARZQ: Sobre todo por 1o que an-

tes explicaba yo, 0 sea, porque en pueblecitos muy pequefios
se unian las familias.

El serior Diputado CALVO LOU: Eso se da en muchas par-
tes de Espaiia, se da en Castilla, se da en las Urdes, se da en...

La sefiora MIGUEL MARZO: Pero también, por ejemplo, en
“Euskadi es en otro de los sitios que también hay muchos afec-
tados, porque también se unian mucho las familias en tiempos
pasados. Aragén ahora es pequeiio, pero en otro tiempo ha te-
nido mas poblacion y es uno de los sitios que mas afectados
tenemos. Os diré..., o les diré, perd6n, que la primera asociacion
que surgid en Espafia fue en Aragon, retinosis pigmentaria a
mvel nacional surgié en Aragon; por algo debid ser la primera
asociacion que surgié. Ahora somos diecisiete autonomias y
diecisiete asociaciones, pero la que estuvimos trabajando, la
primera que trabajé y la que primero orgamzo todo fue Aragdn,
y €S0 Ccreo que nos tiene que llevar a pensar que es porque aqui
habia una problematica mayor que en otras partes.

La seriora MELERO MIRANDA: Y ademis, de hecho, na-
c16 como asociacion espafiola, porque no habia ninguna crea-
da. Y lo que comentaba Concha y lo que, a colacién de la pre-
gunta que usted hacia, es que hay una atrofia genética y esa
atrofia genética puede saltar hasta cinco generaciones; entonces,
en Aragdn probablemente hay niicleos muy pequefiitos y por eso
s¢ da mas; en otras comunidades también, pero, por 1o que sea,
en Aragon hay mas. Tampoco se lo podemos explicar.

La sefiora MIGUEL MARZQO: Lo que si que le diré es que
las cifras que, por ejemplo, pues da ONCE —que es la que
mas cifras tiene de estas cosas— €s que €s una de las prime-

ras causas de ceguera a nivel nacional. O sea, creo que es
bastante seno.

El serior Presidente (CONTIN PELLICER): Muchas gracias.

Senialar que dofia Concha, ademas de ser presidenta pro-
vincial, es en estos momentos, recién estrenada, presidenta
nacional de la Asociacidn.

. Alguna otra pregunta, por favor? ; Sefior Labena...? Doifia
Pilar Fierro.

La seriora Diputada FIERRO GASCA: Gracias Presiden-
te. Es el trato no discriminatorio que hace, no hacia la mujer,
SINO a su propio partido.

Yo queria comentarles que la umidad que existe aqui, en
Zaragoza, esta en el Clinico y, debido a la problematica, a la
incidencia que hay de la enfermedad en Aragon, seria intere-
sante dotar de medios también al Hospital Miguel Servet, debido
a que el hospital infantil esta alli, de cara a la prevencion ha-
cia los ninos.

La sefiora MIGUEL MARZO: Y yo le voy a contestar. E]
Insalud hizo un llamamiento, cuando las asociaciones nos di-
rigimos al Insalud de Madrid, las que no tenemos las compe-
tencias transferidas, hizo un llamamiento a los hospitales vy,
entonces, en Aragén el unico que contesté fue el Clinico, y
yo creo saber por qué: porque el Clinico ya estaba trabajando
con todos nosotros, desde el primer momento que la Asocila-
ciéon se fundd en Aragdn; en el Hospital Clinico se nos aten-
dié y se nos fue haciendo controles, como ellos han podido y
de la manera y con los medios que han tenido; entonces, en
el momento que el Insalud nos comunicd que se iban a crear
unidades de control de seguimiento en toda Espafia, el Clini-
co contestd inmediatamente que si. Por ejemplo, el Miguel
Servet se abstuvo y no dijo nada.

Entonces, lo que si que quiero decir es que, como €l tema
estd en que se haga también genética —yo no quiero callar
esto porque Creo que es importante—, la genética se esta tra-
bajando a través del hospital infantil, de la unidad de genética
del hospital infantil. Aunque aqui en Aragdn no se nos hacen
los analisis, si se nos hace la extraccién y se nos hace el ar-
bol genealdgico, y estas muestras las mandan a Barcelona, Ma-
drid, donde hay creados grupos de investigacién. O sea, quiero
decir que los dos hospitales estdn en contacto y trabajan, co-
laboran el Miguel Servet con el Clinico, aunque la unidad
—cdigamos— pertenezca al Clinico. ;Entendido?

El serior Presidente (CONTIN PELLICER): Muchas gra-
cias. ;Sefior Labena?

El sefior Diputado LABENA GALLIZO: Yo queria hacer,
ademas de un ruego, una pequefia aportacion si me permiten.
Quizas una de las razones por las cuales el porcentaje en Aragon
respecto al resto de Espafia es tan alto, es porque ustedes de-
sarrollan una auténtica labor de captacidén y de evaluacion de
enfermos, es una especie de busqueda activa lo que hacen
ustedes, como ocurre con otras enfermedades en otras auto-
nomias; creo que €s una razdn también, ademas de las que
ustedes han expuesto, por las cuales las cifras que se barajan
son esas. Es que las asociaciones, las organizaciones no gu-
bernamentales en Aragdn, a traveés de un voluntanado gene-
rosisimo —como ¢l de ustedes—, desarrollan una gran labor
y ello permite evaluar, permite detectar unas cifras de enfer-
medades que, a veces, no son proporcionales al resto de Es-
pana. Creo que puede ser una razén también importante.

Y, en segundo lugar, queria decir algo también respecto al
resto de los grupos parlamentarios, de 1o que ha sido un poco
la experiencia en situaciones similares a €sta. El Insalud de Ara-
gon, a pesar de tener un gran presupuesto, tan importante como
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el del Gobierno auténomo, a veces es mucho mas cuadricula-
do, porque tiene un presupuesto —es curioso, a pesar de tener
un presupuesto de mas de cien mil millones— que es casi en
todo finalista. Es muy dificil para Insalud-Aragdn, por la expe-
riencia que yo tengo de otros afios, decidir en estos momentos
la compra de un electrorretindgrafo; seria bastante complejo,
aunque solamente cueste cinco o seis millones. 1.o que yo su-
geriria seria que, con el presupuesto del Gobierno aragonés
todavia sin aprobar y mucho maés flexible que el del Insalud, se
haga este ano la adquisicidn con cargo a su capitulo V1 y, lue-
g0, si fuera necesario —como existen antecedentes——, buscar
una compensacion del Insalud en el presupuesto del noventa y
CINCo, puesto que no veo nada probable —si es tan urgente como
ustedes lo plantean— que, con cargo al noventa y cuatro, el
Insalud pueda adquirir el material.

Yo queria hacer esta aportacién a la Comisién, en el ambien-
te distendido y de buena voluntad que aqui existe, de que veo
mucho mas posible que lo compre el Gobierno aragonés y que,
luego, el Insalud, en el noventa y cinco, haga alguna contra-
prestacidon por ese importe. Existen numerosos antecedentes.

La sefiora MIGUEL MARZO: Yo quisiera contestarle a don
Fernando Labena que le agradezco mucho las palabras que acaba
de decir sobre nuestra labor en Aragén. Creo que es un gran
conocedor de nuestro trabajo, puesto que €l ha colaborado in-
tensamente cuando estaba de Consejero de Bienestar Social,
lo cual yo le agradezco en este momento también —vya lo he
hecho en otras ocasiones— porque siempre que nos hemos di-
rigido a ustedes nos han atendido, ademas de con toda ama-
bilidad, con todo lo que han podido econdmicamente. La gran
difusidon que se hizo en Aragdn fue gracias al Gobierno en el
que usted, en aquel momento, estaba integrado. Creo que aqui
muchos no 1o saben, pero fue la primera conferencia-coloquio
que se hizo a nivel espanol sobre retinosis pigmentana, y vi-
nieron grandes oftalmélogos y genetistas, y entre ellos nos hablé
don Miguel Duréan, que en aquel momento era presidente de
la ONCE. Y eso fue, o sea, lo pudimos llevar a cabo gracias
a Bienestar Social de la DGA, lo cual yo agradeci en su mo-
mento y agradezco ahora, por las palabras que €l ha tenido de
nuestro trabajo, que ha sido también gracias al apoyo que se
nos ha brindado desde algunos estamentos.

Yo agradeceria mucho que tuviesen en cuenta lo que ha
dicho don Fernando Labena sobre el aparato que, de verdad,
es de primera necesidad para nosotros, para que se nos haga
bien ese estudio porque, s1 no, a veces ir al oftalmoélogo a
nosotros no nos sirve de nada, porque s1 lo que queremos €s
que se nos haga un control de seguimiento es para saber en
cada momento cOmo estan nuestros 0jos; s1 noO se hace esa
prueba que es la que, digamos, nos dice qué luz nos esti lle-
gando en ese momento al cerebro, no nos sirve de nada, por-
que otros parametros pueden equivocarse, pero esa es la prueba

mas fiable que hay en este momento, para saber en cada mo-
mento en qué situacién se encuentra ese 0jo.

La sefiora MELERO MIRANDA: Hilvanando un poquito es-
to, yo queria decir que hemos tenido reuniones en el Insalud, en
Madrid, nos ha recibido la secretana del sefior Ministro, se ha
pedido insistentemente el aparato desde hace tres afios, lo mismo
que medios humanos; medios humanos consideramos que €s mas

dificil porque tienen que dotar de un personal que, probablemen-
te, pues no puedan por el presupuesto que tienen o por lo que
sea, pero es que esta sefiora se ha comprometido a pasarle al Mi-
nistro toda la informacidn para que esta unidad de seguimiento
se dotara, y son tres, cuatro afos, y aqui no ha venido absoluta-
mente nada, seguimos con las mismas carencias. Por eso me pa-
rece muy buena la idea del seiior Labena, porque, si no, va a ser
volver a esperar y volver a esperar, y la unidad de control y se-
guimiento seguird sin medios para poder trabajar.

El serior Presidente (CONTIN PELLICER): ; Alguna otra
pregunta’

Muchas gracias a los comparecientes y, quiza, no sé si se
plantea en este momento la toma de un acuerdo, aunque no
es lo habitual en esta Comisién, pero habida cuenta la unani-
midad que existe, elevar una proposicion no de Ley y tener
en cuenta ademas, para lo de los presupuestos que comenta-
ba el sefior Labena, el hacer una enmienda. De todas formas,
es positivo el hecho de estar todos de acuerdo. Pienso que la
actitud de la Comision les potenciard en otras negociaciones
que tengan que hacer, tanto a nivel del Insalud como a nivel
de Ministerio de Sanidad en conjunto.

El sefior Diputado LABENA GALLIZO: Por nuestra par-
te, basta la actitud del portavoz del Grupo Parlamentario So-
cialista, de trasladarselo a su Consejero- para transmitirle la
situacion y el sentir de la Comisidn; con esto nos parece su-
ficiente.

El sefior Presidente (CONTIN PELLICER): Muchas gracias.

La seriora Diputada ABOS BALLARIN: Nuestro Grupo,
recogiendo toda la informacidn, recogiendo el contenido de
los estudios, recogiendo también la voluntad de todos los Grupos
manifestada en la Comision, habida cuenta que en este mo-
mento es de nuestra responsabilidad, de nuestro Partido, el
Gobierno de Aragdn, naturalmente lo vamos a trasladar. Pero
1nsisto en que no sélo eso, que también al Ministerio de Sa-
nidad y al propio Insalud de Aragdn, y todas las acciones que
sean pertinentes, en ¢l sentido de que parece una enfermedad
en la que, para el tratamiento, es importantisimo el seguimiento.
Pero también la propia problematica global y social de la en-
fermedad que no se termina, a lo mejor, en el tratamiento y
seguimiento de las personas que ya la padecen, sino en la accion
con familias y todo lo demas. Asi que, vamos, que debe ser
un planteamiento, entendemos nosotros, global. Lo vamos a
trasladar asi a nuestro Consejero, desde luego, y a nuestros
responsables de Insalud, pero incluida, desde luego, la posi-
bilidad de comprar el aparato que parece 1o mas necesario.

Gracias.

Lectura y aprobacion, si procede, del acta
de la sesion anterior-.

El seiior Presidente (CONTIN PELLICER): Como unico
y tltimo punto del orden del dia esta la aprobacion, s1 proce-
de, del acta de la ses16n antenor, que supongo que habran leido
ya los senores Diputados. ;Se aprueba? Aprobada. [Se levan-
ta la sesion, a las trece horas, diez minutos. |
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