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Menorca es la isla con la mayor tasa
femenina de enfermedades raras

P Epidemiologia tiene 917 casos detectados
sobre una poblacidon de 46.052 mujeres

Fela Saborit

Cerca de un 2 por ciento de la
poblacién femenina de Menor-
ca padece alguna enfermedad
rara, con un total de 917 regis-
tros. Es la isla con una mayor
prevalencia (casos por habitan-
tes) de este tipo de dolencias
en las mujeres, aunque en nu-
meros absolutos y contabili-
zando ambos sexos, Mallorca
ocupa la primera posicién en
ndmero de pacientes seguida
de las Pitiiises. Estas son algu-
nas de las conclusiones del Re-
gistro Poblacional de Enferme-
dades Raras (ER) de Balears,
que abarca el periodo 2010-
2015, publicado recientemente
por el Servicio de Epidemiolo-
gia del Govern.

El informe analiza los regis-
tros por cada una de las enfer-
medades raras, los casos de las
personas vivas residentes en
Balears, la prevalencia por ca-
da 10.000 habitantes (se utiliza
el padrén a 1 de enero de 2016,
en el que consta una poblacién
de 91.601 habitantes en Menor-
ca), la incidencia por sexos y
edades, y la mortalidad.

En la comunidad auténoma
hay 15.886 personas y un total
de 18.969 registros de enferme-
dades raras (una persona pue-
de estar afectada por mas de
una dolencia) y la tasa de pre-
valencia balear es de 171,3 ca-
sos por 10.000 habitantes. La
isla de residencia consta en el
99,6 por ciento de los casos, lo
que supone un total de 18.891
registros. De este modo se

» MAS DIAGNOSTICOS
El dltimo datode quese
disponia erade 1.445 casos
enlalsla,ahoraseactualiza
y se elevaal.614registros

constata que en Menorca hay
1.614 casos —un 8,5 por ciento
del total de Balears—, y que la
tasa de afectados, un 176,2, es
de las mads altas, supera la me-
dia balear y estd muy préxima
a la de Mallorca, que es del
176,3.

Cabe recordar que el dltimo
dato actualizado sobre el ni-
mero de pacientes, el que se
manejé en la séptima y ultima
edicién del Encuentro de Enfer-
medades Raras y Discapacidad
que se celebra en Menorca des-
de 2012, senalaba 1.445 casos
en la Isla; la actualizacién del
estudio balear eleva esa cifra a
los 1.614 registros, 169 méds. Se
tiene en cuenta que una perso-
na puede estar en el registro
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Encuentro anual. una imagen del | Encuentro de Enfermedades Raras y Discapacidad organizado
por el Consell en el afio 2012, un evento al que acuden tanto pacientes, que ofrecen sus testimonios, como
expertos. Ese ano participaron el doctor Pekka Arvio y la neuréloga Maria Arvio. Foto: ARCHIVO

La historia de superacion de
Carolina Torres, en un libro

P Carolina Torres Fernandez
(Ciutadella, 1981) es bicloga y
exgimnasta, especialista en
SUP Pilates y en salud a la que
le diagnosticaron una enfer-
medad rara, hipertensién arte-
rial pulmonar, con 36 afos. A
raiz de su experiencia ha tra-
bajado en un libro que pronto
vera la luz editado por Urano,
«Como vivir una enfermedad
incurable» y en el que presen-
ta su método y sistema de
existencia Flowing Health para
favorecer el bienestar. Lejos

con una sola patologia o mas.
De esos 1.614 registros en
Menorca, 917 corresponden a
mujeres (tasa de prevalencia
del 199,1, la mas elevada del
Archipiélago) y 697 son hom-
bres (tasa de 153 cada 10.000
habitantes). Expresado en por-
centaje, un 1,76 por ciento de
la poblacién menorquina tiene
al menos una enfermedad con-
siderada rara o poco frecuente.
El listado de estas patologias
es extenso, crece a medida que

de dejarse abatir por su enfer-
medad, es una persona lucha-
dora cuya historia ha sido in-
cluida en otro libro, el de la fi-
l6sofa y escritora catalana
Montse Barderi, titulado «Do-
nes uniquesy. Carolina Torres
presentara su libro «Como vi-
vir una enfermedad incura-
ble» el 20 de septiembre en

la libreria Casa del Libro del
Paseo de Gracia de Barcelona
y también, en fecha aun por
determinar, en vaDllibres en
Ciutadella.

se avanza también en las técni-
cas de diagnéstico. Se han re-
gistrado 610 cédigos de enfer-
medades y sintomas raros — se
clasifican asi dolencias que
afectan a menos de cinco perso-
nas por 10.000 habitantes—, y se
ha analizado la prevalencia to-
tal y por sexos y edades, asi co-
mo las defunciones que causan.

Mortalidad

El Servicio de Epidemiologia
cruzé datos de mortalidad en

Portada del libro que estara en
el mercado en septiembre.

Balears en el periodo 2010-2015
y se registraron 4.007 pacientes
fallecidos por causa comun.
Los pacientes cuya causa basi-
ca de defuncién fue una enfer-
medad rara fueron 517 perso-
nas, el 12,9 por ciento de los
4.007 fallecidos. El mayor nu-
mero de fallecimientos por una
enfermedad rara se da en las
mujeres mayores de 74 afos.
Las enfermedades de las
neuronas motoras (esclerosis
lateral amiotrofica y otras) fue-
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Se contabilizan
610 codigos de ER
y sintomas raros

La lista de patologias es amplia. El
registro poblacional de enferme-
dades raras de Balears cuenta
con 610 codigos de enfermeda-
des y sintomas raros. Las anoma-
lfas e insuficiencias congeénitas fi-
guran entre las dolencias mas re-
petidas, también el rifion
poliguistico, anomalias oseas, poli-
mialgia reumatica o el hiperparati-
roidismao.

Mas defunciones

en mujeres

mayores de 74
El mayor numero de fallecimien-
tos por una enfermedad rara se
da en las mujeres mayores de 74
anos. Los pacientes registrados
cuya causa de muerte fue una ER
fueron 517 en el periodo estudia-
do, 2010-2015, en Balears. Un 129
por ciento de los 4007 fallecidos
en esos anos.

Coordinacion
nacional del

registro
El proceso de creacion del regis-
tro poblacional de enfermedades
raras de Balears lo coordind hasta
2014 el Proyecto SpainRDR del
Instituto de Salud Carlos IlI. En la
actualidad lo coordina el Servicio
de Epidemiologia de la Direccion
de Salud Publica del Govern. La
coordinacion nacional permitio
establecer un procedimiento co-
mun en todas las autonomias.

Una tasa balear de
171,3 casos por
10.000 habitantes

La tasa menorguina de prevalen-
cia (casos en proporcion a la po-
blacion) es superior a la media ba-
lear, ya que esta en 176,2. Es supe-
rada ligeramente por Mallorca,
con 1763 y baja en Eivissa y For-
mentera con 135,3. Aungue hay
mas casos de ER en Mallorca
(15191 registros) y en las Pititises
(2086) la prevalencia no es tan
elevada debido a gue en ambos
€asos la poblacion es mucho ma-
yor que en Menorca. Segun el pa-
dron utilizado, el de 2016, Mallorca
cuenta con 861430 habitantes y
las Pitiusas con 154.189.

ron las que causaron mayor
mortalidad entre los pacientes
con ER. Otras enfermedades
degenerativas  especificadas
del sistema nervioso fueron la
segunda causa de muerte en
este colectivo, seguidas de la
atrofia cerebral circunscrita, la
enfermedad pulmonar intersti-
cial, la paralisis cerebral infan-
til, la hipertension pulmonar
primaria y la amiloidosis limi-
tada a un 6rgano y la no espe-
cificada.



