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Propuesta de Resolucion del Parlamento Europeo sobre el sindrome de hipoventilacion
alveolar central congeénita

El Parlamento Europeo,
—  Visto el articulo 168 del Tratado de Funcionamiento de la Union Europea,
—  Visto el articulo 133 de su Reglamento,

A. Considerando que el sindrome de hipoventilacion alveolar central congénita (en
adelante, el «<CCHS») es una enfermedad rara cuya incidencia es de 1 por cada 200 000,
de transmision autosomica dominante, que consiste en la ausencia congénita del control
de la respiracion y una afectacion difusa del sistema nervioso autdbnomo que puede
repercutir, asimismo, a las funciones digestivas, cardiovasculares y oculares y cuya
causa es una mutacion del gen PHOX-2B en el cromosoma 4p12;

B. Considerando que la mortalidad global del CCHS es del 38 % y que la edad media de
los fallecidos es de tres meses (Orphanet, 2006), pero gque los pacientes que superan esta
edad logran respirar durante el dia de manera autonoma en el 85-90 % de los casos;

C. Considerando que un diagnostico y una asistencia multidisciplinar rapida permiten
evitar el fallecimiento del nifio en los primeros meses, pero que este diagndstico se ve
entorpecido por el desconocimiento que los médicos tienen del CCHS;

1.  Animaala Comision y a los Estados miembros a que apoyen la investigacién para
hallar un tratamiento contra el CCHS y a que conciencien a los médicos sobre su
diagndstico.
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