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La AEPap apoya el programa unico de
cribado neonatal para toda Espana |

31/07/2013 - EUROPA PRESS, MADRID
La Asociacion Espafiola de Pediatria de Atencion Primaria (AEPap) ha apoyado la |
decision del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (CISNS) de incluir |
en el cribado neonatal siete enfermedades metabolicas, algunas de escasa
incidencia por tratarse de enfermedades raras, pero cuyo diagnostico precoz, segin ‘
ha asegurado el organismo, supone "grandes beneficios" para los nifos en los que se
detecta.
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- "El beneficio principal de un programa de cribado neonatal es la
DL B prevencién de discapacidades asociadas a la enfermedad. Por ello, se
b Hueva York debera recomienda realizar el cribado neonatal de aquellas patologias en las que
seguir vendiendo se haya demostrado el beneficio de la deteccidn precoz para el recién

bebidas gigantes en nacido”, ha explicado.
restaurantes y

demas negocios En una primera fase se ha aprobado el cribado de siete enfermedades:

» La Asociacion hipotiroidismo, fenilcetonuria, fibrosis quistica, MCADD, LCHADD, acidemia
Umamanita pide a glutarica tipo 1 y anemia de células falciformes y se espera ampliar en una
Sanidad crear una segunda fase a otras tres enfermedades: hiperplasia suprarrenal
estrategia de salud congénita, galactosemia y déficit de biotinidasa.

reproductiva ante
procesos de muertes | | ps cribados deben evitar el sobrediagnostico y sobretratamiento.

perinatales Ademas resultan muy costosos en términos econdmicos y esto implica gue
P SARquavitae y la las enfermedades deban reunir hasta 18 criterios para ser incluidas en
Sociedad de estos programas. Por ejemplo, gque tenga un periodo de latencia

P'e"e:”é“ Alﬁepeﬁ’cl' detectable, que el tratamiento sea mas eficaz en la fase presintomatica que
::;’:J&';?;ﬂ?: en la clinica, que Ia prueba de deteccion sea simple, segura, valida fiable y
: eficiente, o que el beneficio supere los potenciales riesgos, enfre otros”, ha
los trabajadores ) : e . 2 ~.
explicado la pediatra de la Asociacion Espafiola de Pediatria de Atencion
Primaria y miembro del grupo de expertos para cribado neonatal del
Ministerio de Sanidad, Maria Jes(s Esparza.

traba AR Y es que, ljasta aho_ra, segln la Comunidaq Autdnoma, en Espafia se

promover habitos puede reallzgr un crpado neonatal que oscila entre dos y cuarenta y siete

saludables metabolopatias congenitas. "El que por fin se vayan a aplicar criterios
comunes en todo el territorio espafiol s una excelente noficia y aunque
siete enfermedades puedan parecer pocas, son las que mejor se ajustan a
los criterios antes comentados”, ha apostillado |a experta.

p SARquavitae y
SARDomus acuerdan

mejorar el estado de
S5aa e s

En este sentido. los pediatras han destacado la importancia que tiene que
los programas de cribado dispongan de un sistema de informacion y de un
sistema de gestion de la calidad, asi como de una evaluacion periodica
para que sea implementado de forma eficiente en todo el territorio
nacional.

"No solo importa el nimero de enfermedades cribadas, sino que los
procesos sean adecuados. Esto significa que la logistica tiene que ser
perfecta: muestras recogidas diariamente, enviadas a los laboratorios de
referencia diariamente, analizadas diariamente y distribucién del resultado
diariamente. El tiempo cuenta, y mucho, sobre todo en determinadas
entidades que solo tiene sentido cribar si se detectan antes de que
aparezca la enfermedad clinica, que puede ser muy precozmente, con solo
diez dias de vida", ha zanjado la doctora.
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Madrid, agosto de 2013.- El Consejo Interterritorial del Sistema Macional de
Salud (CISNS), reunido el pasado dia 23 de julio ha aceptado incluir en el
cribado neonatal siete enfermedades metabdlicas, algunas de escasa
incidencia por tratarse de enfermedades raras, pero cuyo diagndstico precoz
supone grandes beneficios para los nifios en los que se detecta. El beneficio
principal de un programa de cribado neonatal es la prevencion de
discapacidades asociadas a la enfermedad. Por ello se recomienda realizar el
cribado neonatal de aquellas patologias en las que se haya demostrado el
beneficio de |a deteccidn precoz para el recién nacido.

En una primera fase se ha aprobade el cribado de siete enfermedades:
hipotiroidismo, fenilcetonuria, fibrosis quistica, MCADD, LCHADD, acidemia
glutarica tipo 1 y anemia de células falciformes y se espera ampliar en una
sequnda fase a otras tres enfermedades: hiperplasia suprarrenal congénita,
galactosemia y déficit de biotinidasa.

Los Programas de Cribado MNeonatal (PCN) estan dirigidos a la identificacidn
presintomatica de determinados estados genéticos y/o metabdlicos, mediante
el uso de pruebas aplicadas a recién nacidos (prueba del talén). El diagndstico
precoz y el tratamiento e intervencidn médica a tiempo puede evitar el dafio
neurolégico y reducir la morbilidad, mortalidad v las posibles discapacidades
asociadas a dichas enfermedades.
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Segun la Dra. Maria Jesius Esparza, pediatra de la Asociacion Espaiiola de
Pediatria de Atencion Primaria, miembro del grupo Previnfad y del grupo de
expertos para cribado neonatal del Ministerio de Sanidad, “los cribados deben
evitar el sobrediagndstico y sobretratamiento. Ademas resultan muy costosos
en términos economicos y esto implica gue las enfermedades deban reunir
hasta 18 criterios para ser incluidas en estos programas. Por ejemplo, gue
tenga un periodo de latencia detectable. que el tratamiento sea mas eficaz en
la fase presintomatica que en la clinica, que la prueba de deteccidn sea simple,
segura, vdlida fiable vy eficiente, o que el beneficio supere los potenciales
riesgos, entre otros”™.

Segun la Comunidad Autonoma, en Espafia se puede realizar un cribado
neonatal que oscila entre dos y cuarenta y siete metabolopatias congénitas.
Para la Dra. Maria Jesds Esparza. “el que por fin se vayan a aplicar criterios
comunes en todo el territorio espafiol es una excelente noticia y aungue siete
enfermedades puedan parecer pocas, son las que mejor se ajustan a los
criterios antes comentados”™



En su seno se encuentran diferentes Grupos de Trabajo sobre diversas
materias (Grupo de Prevencidn en la Infancia y Adolescencia, Grupo de Vias
Respiratorias, Pediatria Basada en la Evidencia, Docencia MIR, Cooperacidn
Internacional, Patologia del Suefio infanto-juvenil, Grupo de Investigacion, Grupo
Profesional, Trastorno por déficit de atencion e hiperactividad y Grupo de

Educacidn para la Salud).

Los objetivos principales de esta Asociacion son: promaver el desarrollo de la
Pediatria en la Atencion Primaria, buscar el maximo estado de salud del mifio y
del adolescente, promocionar su salud, prevenir la enfermedad y faciltar su
recuperacion en caso de contraerla, fomentar y ejercer la docencia sobre
Pediatria de Atencion Primaria del pregraduado y postgraduado (Médicos
Residentes de Pediatria, Médicos Residentes de Medicina Familiar y
Comunitaria y profesionales del ambito de la Atencidn Primaria). fomentar y
ejercer la  investigacidn,
relacionados con el nifio, recoger los problemas e inguietudes relacionados con

coordinar los diferentes programas  sanitarios
el ejercicio de la Pediatria de Atencidn Primaria y representar los intereses de
sus socios en el marco de las leyes y ante los distintos organismos
(Administraciones Publicas Sanitarias v Docentes, otros drganos o entidades
MNacionales o Internacionales), y coordinar con otras asociaciones similares
(regionales, nacionales o internacionales) actividades y proyectos encaminados

a la mejora de la Pediatria en Atencidn Primaria.
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MARTES, 30 DE JULIO DE 2013

La AEPap apoya el programa unico de cribado
neonatal (prueba del talon) para todo el estado
espafiol

El Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (CISNS),
reunido el pasado dia 23 de julio ha aceptado incluir en el cribado
neonatal siete enfermedades metabdlicas, algunas de escasa incidencia
por tratarse de enfermedades raras, pero cuyo diagnéstico precoz
supone grandes beneficios para los nifios en los que se detecta. El
beneficio principal de un programa de cribado neonatal es la
prevencion de discapacidades asociadas a la enfermedad. Por ello se
recomienda realizar el cribado neonatal de aquellas patologias en las
gue se haya demostrado el beneficio de la deteccion precoz para el
recién nacido.

En una primera fase se ha aprobado el cribado de siete enfermedades:
hipotiroidismo, fenilcetonuria, fibrosis quistica, MCADD, LCHADD,
acidemia glutarica tipo 1 y anemia de células falciformes y se espera
ampliar en una segunda fase a otras tres enfermedades: hiperplasia
suprarrenal congénita, galactosemia y déficit de biotinidasa.

Los Programas de Cribado Neonatal (PCN) estan dirigidos a la
identificacidn presintomatica de determinados estados genéticos y/o
metabdlicos, mediante el uso de pruebas aplicadas a recién nacidos
(prueba del taldn). El diagnéstico precoz y el tratamiento e
intervencion médica a tiempo puede evitar el dafio neurolégico y
reducir la morbilidad, mortalidad y las posibles discapacidades
asociadas a dichas enfermedades.

Segun la Dra. Maria JesUs Esparza, pediatra de la Asociacion Espafiola
de Pediatria de Atencion Primaria, miembro del grupo Previnfad y del
grupo de expertos para cribado neonatal del Ministerio de Sanidad,
“los cribados deben evitar el sobrediagnéstico y sobretratamiento.
Ademas resultan muy costosos en términos econdmicos y esto implica
que las enfermedades deban reunir hasta 18 criterios para ser incluidas
en estos programas. Por ejemplo, que tenga un periodo de latencia
detectable, que el tratamiento sea mas eficaz en la fase presintomatica
que en la clinica, que la prueba de deteccién sea simple, segura, valida
fiable y eficiente, o que el beneficio supere los potenciales riesgos, entre
otros”.

Segun la Comunidad Auténoma, en Espafia se puede realizar un
cribado neonatal que oscila entre dos y cuarenta y siete metabolopatias
congénitas. Para la Dra. Maria JesUs Esparza, “el que por fin se vayan a

http://noticiadesalud.blogspot.com.es/2013/07/la-aepap-apoya-el-prog...

01/08/2013 9:00
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cribado neonatal que oscila entre dos y cuarenta y siete metabolopatias
congénitas. Para la Dra. Maria Jesus Esparza, “el que por fin se vayan a
aplicar criterios comunes en todo el territorio espafiol es una excelente
noticia y aunque siete enfermedades puedan parecer pocas, son las que
mejor se ajustan a los criterios antes comentados”.

La importancia de cumplir con los
procesos adecuados

Tal y como explica esta pediatra, “los cribados en general, y el de las
metabolopatias congénitas en particular, han de formar parte de un
programa. No basta con tomar las muestras y dar el resultado a los
padres, sino que tiene que haber un entramado asistencial que dé
respuesta a estos casos, que se les atienda adecuadamente y que se
evalUe el programa para mejorar sus procedimientos en caso de que se
detecten fallos subsanables”.

Ademas, se considera imprescindible que el programa disponga de un
sistema de informacion y de un sistema de gestion de la calidad, asi
como de una evaluacién periddica para que sea implementado de
forma eficiente en todo el territorio nacional.

“No solo importa el nimero de enfermedades cribadas, sino que los
procesos sean adecuados. Esto significa que la logistica tiene que ser
perfecta: muestras recogidas diariamente, enviadas a los laboratorios
de referencia diariamente, analizadas diariamente y distribucién del
resultado diariamente. El tiempo cuenta, y mucho, sobre todo en
determinadas entidades que solo tiene sentido cribar si se detectan
antes de que aparezca la enfermedad clinica, que puede ser muy
precozmente, con solo diez dias de vida”, sostiene la doctora.

La AEPap aprueba que se apliquen medidas de este tipo y que se
desarrollen criterios comunes en la cartera béasica de servicios para la
infancia en el Sistema nacional de salud, que garanticen la cohesion y
la equidad en todo el territorio espafiol, independientemente de cada
Comunidad Auténoma.

http://noticiadesalud.blogspot.com.es/2013/07/la-aepap-apoya-el-prog...

01/08/2013 9:00
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La AEPap apoya el programa tnico de
:ribado neonatal para toda Espana
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uyo diagnodstico precoz, segin ha asegurado el organismo, supone "grandes beneficios" para los
ifios en los que se detecta.

Comunidad de Madrid | Enfermedades | Espafia |
Ministerio de Sanidad | Occidentales | Pediatria |

8 0 Tratamiento de salud
oF Twittear 2+ , 31 (EUROPA PRESS)
24 0 La Asociacion Espafiola de Pediatria de Atencidn Primaria (AEPap) ha
" apoyado la decisién del Consejo Interterritorial del Sisterna Nacional de
[Recomendar & Salud (CISNS) de incluir en el cribado neonatal siete enfermedades

metabolicas, algunas de escasa incidencia por tratarse de enfermedades
raras, pero cuyo diagnostico precoz, segin ha asegurado el organismo,
supone "grandes beneficios" para los nifios en los que se detecta.

"El beneficio principal de un programa de cribado neonatal es la
prevencion de discapacidades asociadas a la enfermedad. Por ello, se
recomienda realizar el cribado neonatal de aquellas patologias en las que
se haya demostrado el beneficio de la deteccion precoz para el recién
nacido”, ha explicado.

En una primera fase se ha aprobado el cribado de siete enfermedades:
hipotiroidismo, fenilcetonuria, fibrosis quistica, MCADD, LCHADD,
acidemia glutarica tipo 1 y anemia de células falciformes y se espera
ampliar en una segunda fase a otras tres enfermedades: hiperplasia
suprarrenal congénita, galactosemia y déficit de biotinidasa.

"Los cribados deben evitar el sobrediagnostico y sobretratamiento.
Ademas resultan muy costosos en términos econdmicos y esto implica
que las enfermedades deban reunir hasta 18 criterios para ser incluidas
en estos programas. Por ejemplo, que tenga un periodo de latencia
detectable, que el tratamiento sea mas eficaz en la fase presintomatica
que en la clinica, que la prueba de deteccion sea simple, segura, valida
fiable y eficiente, o que el beneficio supere los potenciales riesgos, entre
otros", ha explicado la pediatra de la Asociacion Espariola de Pediatria de
Atencion Primaria y miembro del grupo de expertos para cribado
neonatal del , Maria Jesis Esparza.

Y es que, hasta ahora, segun la Comunidad Autonoma, en se
puede realizar un cribado neonatal que oscila entre dos y cuarenta y siete
metabolopatias congénitas. "El que por fin se vayan a aplicar criterios
comunes en todo el territorio espafiol es una excelente noticia y aunque
siete enfermedades puedan parecer pocas, son las que mejor se ajustan a
los criterios antes comentados”, ha apostillado la experta.



En este sentido, los pediatras han destacado la importancia que tiene que
los programas de cribado dispongan de un sistema de informacion y de un
sistema de gestion de la calidad, asi como de una evaluacién periddica
para que sea implementadeo de forma eficiente en todo el territorio
nacional.

"MNo solo importa el nimero de enfermedades cribadas, sino que los
procesos sean adecuados. Esto significa que la logistica tiene que ser
perfecta: muestras recogidas diariamente, enviadas a los laboratorios de
referencia diariamente, analizadas diariamente y distribucion del
resultado diariamente. El tiempo cuenta, y mucho, sobre todo en
determinadas entidades que solo tiene sentido cribar si se detectan antes
de que aparezca la enfermedad clinica, que puede ser muy precozmente,
con solo diez dias de vida", ha zanjado la doctora.

(EuropaPress)
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La Asociacion Espaiiola de Pediatria de Atencion Primaria (AEPap) ha apoyado la
decision del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (CISNS) de incluir
en el cribado neonatal siete enfermedades metabdlicas, algunas de escasa incidencia
por tratarse de enfermedades raras, pero cuyo diagnéstico precoz, segin ha
asegurado el organismo, supone "grandes beneficios” para los nifios en los que se
detecta.

"El beneficio principal de un programa de cribado neonatal es la prevencion de discapacidades
asociadas a la enfermedad. Por ello, se recomienda realizar el cribado neonatal de aquellas patologias

en las que se haya demostrado el beneficio de la deteccion precoz para el recién nacido”, ha explicado.
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E L Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud (CISNS), reunido el pasado dia
23 de julio ha aceptado incluir en el eribado neonatal siete enfermedades metabdlicas,
algunas de escasa incidencia por tratarse de enfermedades raras, pero cuyo diagndstico
precoz supone grandes beneficios para los nifios en los que se detecta. El beneficio
principal de un programa de cribado neonatal es la prevencion de discapacidades
asociadas a la enfermedad. Por ello se recomienda realizar el cribado neonatal de aquellas
patologias en las que se haya demostrado el beneficio de la deteccion precoz para el recién
nacido.En una primera fase se ha aprobado el cribado de siete enfermedades:
hipotiroidismo, fenileetonuria, fibrosis quistica, MCADD, LCHADD, acidemia glutarica
tipo 1 y anemia de células falciformes y se espera ampliar en una segunda fase a otras tres
enfermedades: hiperplasia suprarrenal congénita, galactosemia y déficit de biotinidasa.
Los Programas de Cribado Neonatal (PCN) estan dirigidos a la identificacion
presintomatica de determinados estados genéticos y/o metabolicos, mediante el uso de
pruebas aplicadas a recién nacidos (prueba del talén). El diagndstico precoz v el
tratamiento e intervencion médica a tiempo puede evitar el dafio neurolégico v reducir la
morbilidad, mortalidad v las posibles discapacidades asociadas a dichas enfermedades.
Segn la Dra. Maria Jests Esparza, pediatra de la Asociacion Espatiola de Pediatria de
Atencién Primaria, miembro del grupo Previnfad v del grupo de expertos para cribado
neonatal del Ministerio de Sanidad, "los cribados deben evitar el sobrediagnostico v
sobretratamiento. Ademas resultan muy costosos en términos econdémicos v esto implica
que las enfermedades deban reunir hasta 18 criterios para ser incluidas en estos
programas. Por ejemplo, que tenga un periodo de latencia detectable, que el tratamiento
sea mas eficaz en la fase presintomatica que en la clinica, que la prueba de deteccion sea
simple, segura, valida fiable y eficiente, o que el beneficio supere los potenciales riesgos,
entre otros".

Segun la Comunidad Auténoma, en Espafia se puede realizar un cribado neonatal que
oscila entre dos y cuarenta y siete metabolopatias congénitas. Para la Dra. Maria Jests
Esparza, "el que por fin se vayan a aplicar criterios comunes en todo el territorio espanol es
una excelente noticia y aunque siete enfermedades puedan parecer pocas, son las que
mejor se ajustan a los criterios antes comentados”.

La importancia de cumplir con los procesos adecuados

Tal y como explica esta pediatra, "los cribados en general, y el de las metabolopatias
congénitas en particular, han de formar parte de un programa. No basta con tomar las
muestras v dar el resultado a los padres, sino que tiene que haber un entramado asistencial
que dé respuesta a estos casos, que se les atienda adecuadamente y que se evalie el
programa para mejorar sus procedimientos en caso de que se detecten fallos subsanables”.



Més sobre AJ.demas: se cons1_dera 1mpr5=_sc1nd1bl§'que el programa
Ministerio de Sanidad disponga de un sistema de informaecion v de un sistema
de gestion de la calidad, asi como de una evaluacion
periddica para que sea implementado de forma eficiente en todo el territorio nacional.

"No solo importa el nimero de enfermedades cribadas, sino que los procesos sean
adecuados. Esto significa que la logistica tiene que ser perfecta: muestras recogidas
diariamente, enviadas a los laboratorios de referencia diariamente, analizadas diariamente
v distribucion del resultado diariamente. El tiempo cuenta, v mucho, sobre todo en
determinadas entidades que solo tiene sentido cribar si se detectan antes de que aparezca
la enfermedad clinica, que puede ser muy precozmente, con solo diez dias de vida",
sostiene la doctora.

La AEPap aprueba que se apliquen medidas de este tipo ¥ que se desarrollen criterios
comunes en la cartera basica de servicios para la infancia en el Sistema nacional de salud,
que garanticen la cohesion y la equidad en todo el territorio espanol, independientemente
de cada Comunidad Auténoma.
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