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El diagnostico de enfermedades raras
tarda de media cinco aiios en llegar

El primer congreso de estas patologias poco comunes de la Region se celebro ayer
en Salamanca con mds de 130 asistentes B El origen del 80% de los casos es genético

ALEJANDRO SEGALAS | SALAMANCA

Acortar los 5 anos de media del
diagnostico, reto en enferme-
dades raras. Este es el lema que
se ha marcado la Asociacion de
Enfermedades Raras de Casti-
lla y Leén (AERSCYL) que ayer
celebro su primer congreso re-
gional en la Hospederia Fonse-
ca de Salamanca. Reducir ese
periodo medio de cinco anos
para un diagnéstico podria
conseguirse con la Unidad de
Diagnéstico Avanzado que la
Consejeria de Sanidad abrira
en Salamanca. “El 80% de las
enfermedades raras tienen una
base genética pero con un ge-
netista solo no vale, sino que
creando esta unidad tendria-
mos un equipo multidiscipli-
nar con neurologos, traumato-
logos, endocrinos y demas”,
destaco a este diario Patricia
Galvez, vocal de AERSCYL,
que indica que localizar este
servicio en Salamanca seria
muy positivo a la hora de crear
sinergias con otros centros co-
mo el Instituto de Investiga-
cién Biomédica de Salamanca
(IBSAL) o el Centro de Investi-
gacion del Cancer (CIC). Acele-
rar el diagnoéstico es clave.
“Cuanto antes se sepa la enfer-
medad antes comienza a mejo-
rar la calidad de vida del pa-
ciente”, sentencia Galvez.

En la reunion de ayer se col-
ga el cartel de lleno con 130 pla-
zas y entre los asistentes esta-
ban desde padres a profesionales
sanitarios.

Poco comunes. Las enferme-
dades raras son aquellas que tie-
nen una baja incidencia en la
poblacion. Para ser considerada
como rara, cada enfermedad es-
pecifica solo puede afectar a un
numero limitado de personas.
Concretamente, cuando afecta a
menos de 5 de cada 10.000 habi-

Asistentes ayer al congreso en la Hospederia Fonseca. | FOTOS: GUZON

tantes.

Sin embargo, las patologias
poco frecuentes afectan a un
gran nimero de personas, va
que segn la Organizacion Mun-
dial de la Salud (OMS), existen
cerca de 7.000 enfermedades ra-
ras que afectan al 7% de la po-
blacion mundial. En total, se es-
tima que en Espana existen mas
de 3 millones de personas con
enfermedades poco frecuentes.
Cualquier persona puede sufrir
una patologia poco frecuente, en
cualquier etapa de la vida.

El 46,6% de las personas no
se sienten satisfechos con la
atencion sanitaria que reciben
por motivo de su enfermedad.
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Carrién, Mena, Diaz del Cerro y Gonzélez Benito.

LOS DETALLES

Formacion,
asignatura pendiente
El presidente de la Federacion
Espafiola de Enfermedades
Raras (Feder), Juan Carrion,
destacd la celebracion del |
Congreso de Enfermedades
Raras de Castilla y Ledn como
“un hito en la formacion en todo
el territorio nacional” en una
cuestion que, reivindico, se
tiene que convertir para las ins-
tituciones ptiblicas en “una prio-
ridad social y sanitaria”, ante lo
que asegurod que las administra-
ciones “no estaran solas” al
contar con el apoyo de federa-
ciones como la suya.

Apoyo institucional
al congreso

El'l Congreso de Enfermedades
Raras de Castilla y Ledn contd
durante su inauguracion, ade-
mas de con el presidente de la
Federacion Espafiola de Enfer-
medades Raras (Feder), Juan
Carrién, y la presidenta de la
Asociacion de Enfermedades
Raras de Castilla y Le6n
(Aerscyl) Cristina Diaz del
Cerro, con el delegado territo-
rial de la Junta de Castilla y
Leén en Salamanca, Bienvenido
Mena, y con el director de la
Fundacién General de la Univer-
sidad de Salamanca, Oscar
Gonzalez Benito. También estu-
vieron representantes del
grupo municipal socialista en el
Ayuntamiento como Arturo
Ferreras y Maribel Campo o la
concejal de Salud, Marfa José
Fresnadillo Martinez. Ademas
participaron varios especialis-
tas médicos e investigadores.

30 familias en la
asociacion

La Asociacion AERSCYL es una
asociacion que tiene 30 familias
asociadas como objetivos ayu-
dar y apoyar a todas aquellas
personas con Enfermedades
Raras (ER) o no diagnosticadas,
siendo sus fines el apoyo emo-
cional a enfermos y familiares,
informacién sobre las mismas,
ayudas de la administracion, y
todo aguello que pueda mejorar
la calidad de vida de las perso-
nas afectadas, asi como la difu-
sién y apoyo a la investigacion.



