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Semana Internacional de las Inmunodeficiencias Primarias, del 22 al 29 de abril

La Sociedad Espaiiola de Inmunologia reclama
aumentar la visibilidad sobre los errores innatos de la
iInmunidad: enfermedades raras que mejoran
radicalmente con atencidn temprana

e A dia de hoy se han descrito mas de 500 tipos de Inmunodeficiencias Primarias
(IDP): un grupo creciente entre las enfermedades raras

e ElI test neonatal es fundamental para detectar tempranamente las
inmunodeficiencias primarias y ha demostrado un aumento del 94% de la
supervivencia en una inmunodeficiencia combinada grave con respecto al 50% si el
tratamiento es tardio. En Espafia, sélo esta implementado en Cataluiia y Navarra.
La SEI reivindica que se extienda de forma urgente a todo el territorio nacional

e Espafia ocupa la 142 posicién a nivel mundial en el ranking de calidad de atencién
sanitaria recibida por los pacientes con IDP, gracias a la atencion sanitaria universal
y al trabajo multidisciplinar y de las asociaciones de pacientes

e El plasma es vital para estos pacientes, que necesitaran recibirlo mensualmente a
lo largo de toda su vida. Necesitamos asegurar la disponibilidad de plasma para
todos los pacientes que lo requieran

Madrid, a 22 de abril de 2023. Las Inmunodeficiencias Primarias son un
conjunto de trastornos en los que el sistema inmunolégico no funciona
correctamente, lo que hace que las personas con estas condiciones sean mas
susceptibles a infecciones y otros problemas de salud. Actualmente se han
descrito mas de 500 tipos diferentes de Inmunodeficiencias Primarias.

La Semana internacional de las Inmunodeficiencias Primarias (IDP), que se
conmemora del 22 al 29 de abril, tiene como objetivo llamar la atencion sobre
este grupo creciente dentro de las enfermedades raras, aumentar la
visibilidad de este problema médico y apoyar a los pacientes y sus familias. “Lo
definimos como creciente porque se estan identificando a un ritmo de 30 nuevas
enfermedades cada dos afios?, pero no sélo por ese motivo. Creciente también
porque gracias al trabajo de difusion de sus sintomas de sospecha se esta
favoreciendo el diagnostico precoz por parte del personal sanitario”, ha explicado
la Dra. Carmen Camara, coordinadora del Grupo de Inmunodeficiencias de la
Sociedad Espaiiola de Inmunologia (GISEI).

Espafia ocupa la decimocuarta posicion a nivel mundial en el ranking que
evalla la calidad de la atencién sanitaria recibida por los pacientes con IDP?3,
Esta posicion se ha conseguido gracias a la atencion sanitaria universal que
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permite el acceso a los tratamientos mucha veces costosos y complejos que
estos pacientes necesitan, al trabajo multidisciplinar de muchos especialistas
meédicos que se han organizado en centros expertos en su manejo y al trabajo
incansable de las asociaciones de pacientes.

Autosuficiencia de plasma

Un ejemplo del trabajo en equipo de todos estos actores ha sido el Consenso
Espariol por la autosuficiencia de plasma®. El plasma es la fuente del tratamiento
de reposicion con inmunoglobulinas, y es vital para los pacientes con
inmunodeficiencias primarias, ya que muchos de ellos lo tienen que recibir
mensualmente a lo largo de toda su vida. “Esperamos que la Estrategia Nacional
para la Autosuficiencia en Plasma que se esta elaborando en el Sistema
Nacional de Salud consiga asegurar la disponibilidad de plasma para todos los
pacientes que lo requieran” ha indicado el Dr. Luis Fernandez Pereira,
vicepresidente de la Sociedad Esparfiola de Inmunologia (SEI).

El cribado neonatal salva vidas

Para finalizar, queremos reivindicar una vez mas que se extienda de forma
urgente a todo el territorio del estado espafiol el cribado neonatal de las
IDPS que a dia de hoy soélo esta implementado en Catalufia y Navarra. No se
debe perpetuar por mas tiempo la actual situacion de inequidad, todos los recién
nacidos en nuestro pais deben tener acceso a esta prueba. No s6lo ha
demostrado su elevado impacto en salvar vidas (aumenta la supervivencia en
una inmunodeficiencia combinada grave hasta un 94% con respecto al 50% si el
tratamiento_es tardio)®, sino que es una herramienta de sostenibilidad del
Sistema Nacional de Salud al haberse demostrado fehacientemente coste-
efectiva®’. El test neonatal esta disponible en numerosos paises y es
fundamental para detectar tempranamente las Inmunodeficiencias primarias y
mejorar la calidad de vida de los pacientes.

La Sociedad Espafiola de Inmunologia (SEI) invita a todos los ciudadanos,
profesionales de la salud, asociaciones de pacientes y lideres de opinién a unirse
a esta Semana Internacional de las Inmunodeficiencias Primarias, a informarse,
a apoyar a los pacientes y a trabajar juntos para mejorar la salud y el bienestar
de todas estas personas en Espafia.
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