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Juan Carrion, presidente de FEDER; Bienvenido Mena, delegado de la Junta; Cristina Diaz, presidenta de AERSCYL y, al final, Oscar Gonzdlez, Fundacion General Usal. :: m.nsuu

El | Congreso de Enfermedades Raras
incide en la necesidad de coordinacion

Expertos médicos e investigadores abogan por la consecucion de un diagnéstico mas precoz

SALAMANCA. Las enfermedades
raras son «aquellas que afectan a me-
nos de cinco de cada 10.000 habi-
tantes, pero hay que tener presen-
te que existen cerca de 7.000 enfer-
medades raras que afectan al 7% de
la poblacion mundialy, segin las pa-
labras usadas por bienvenido Mena
Merchin Delegado, territorial de la
Junta de Castilla y Leon, en su dis-
curso de inauguracion del I Congre-
so de Enfermedades Raras en Cas-
tilla y Leon ‘Conocer, sensibilizar e
informar’, Este evento tuvo lugar
ayer, en la sala menor de la Hospe-
deria Fonseca, donde se dieron cita
136 personas, o lo que es lo mismo,
el aforo completo. Asistieron sani-
tarios, sociosanitarios, médicos, pe-
diatras, fisioterapeutas, estudian-
tes y familiares entre otro tipo de
perfiles de personas interesadas por
las enfermedades raras. Esta inicia-
tiva de la Asociacion de Enferme-
dades Raras de Castilla y Leon,
AERSCYL, con el apoyo de la Fede-
racion de Enfermedades Raras, FE-
DER, en poco mas de dos afios de
vida de la primera, vino a dejar pa-
tente el gran camino recorrido por
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esta joven asociacion que nacié en
Salamanca impulsada por familia-
Tes con un caracter regional.

El crecimiento de esta asociacion
también ha sido vertiginoso, pues
ya cuenta con 34 familias, la mayor
parte de Salamanca, pero también
las hay de otras provincias de la re-
gion.

Los logros de esta asociacion van
necesariamente acompariados del
apoyo social, la sensibilizacién ciu-
dadana y el impulso del apoyo de

Espania estd fueradela
Red de Enfermedades
Raras Europeas a causa
de la descoordinacion

iniciativas privadas que sobre todo
en Salamanca estan haciendo posi-
ble que muchos nifios puedan be-
neficiarse de tratamientos que sus
padres por si solos no podrian sufra-
gar. También es fundamental la sen-
sibilizacion de las personas que os-
tentan cargos de responsabilidad,
como es el caso de diversos politi-
cos que acudieron ayer a la presen-
tacién del congreso. Su sensibilidad
ha sido fundamental para que an-
teayer se diera el visto bueno a un
logro tras el cual llevaban desde
AERSCYL «un afoy picon y que fi-
nalmente «lo ha desarrollado Ciu-
dadanos». Se trata de la unidad de
diagnéstico avanzado para las en-
fermedades raras en Castilla y Leon.

Por este trabajo, la presidenta de
AERSCYL, Cristina Diaz, manifes-
taba ayer que «estdn realmente agra-
decidos a todo el esfuerzo porque se
han implicado muchisimo en este
temay y anade que «todos los parti-
dos politicos han apoyado y han sido
muy sensible a todo lo que les he-
mos ido solicitandon.

En palabras de Diaz, saben que
en el hospital «ya se esta moviendo

algo el tema de los genetistas y des-
de Sanidad nos comunicaron que se
vaa poner en marcha el tema de los
pediatrasy.

En este sentido Diaz destaca que
desde AERSCYL lo que echan en fal-
ta es la figura de un coordinador. En
el caso de los nifios piden que el pe-
diatra sea el coordinador, en el caso

de adultos, consideran que quizd
deba coordinarlo el médico de cabe-
cera. No obstante, lo mas importan-
te es que exista «una figura de ges-
tor de todo el equipo multidiscipli-
nary que lleve al paciente, de hecho
«ahora existe tanta descoordinacion
que a veces se le realiza al

nifio el mismo TAG por par-
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La futura unidad ofrecera diagnosticos
geneéticos, prenatales y postnatales

:: JORGE HOLGUERA / WORD
SALAMANCA. La nueva unidad
de diagnéstico avanzado para las en-
fermedades raras en Castilla y Leon,
para la que las Cortes aprobaron an-
teayer instar a la Junta a que inicia-
ra el estudio de su creacion se colé
ayer irremediablemente en el 1 Con-
greso de Enfermedades Raras de la
Comunidad.

En la presentacién del congreso
se encontraba David Castafio, pro-
curador en Cortes de Ciudadanos,
partido que impulsé la proposicién
no de ley, que apoyaron el resto de
Erupos con representacion. Este ma-
nifestd para esta lineas que «para
diagnosticar las enfermedades raras
se precisa de un equipo multidisci-
plinary, y que en este momento, «se
esta tardando una media de cinco
afiosy en alcanzar ese diagnostico.
Castafio explica que lo han hablado
con la Conserjeria y que «probable-
mente el sitio idéneo sea Salaman-
ca, porque es hospital nivel 4, por-
que estd el IBSAL, porque estd el Cen-
tro de Investigacion del Gancery. Au-
gura que esta unidad estard en fun-
cionamiento «en el 2017, gracias a
la sensibilidad de los grupos parla-
mentarios y a la voluntad de la Con-
sejeria de Sanidad al aprobarlon.

Cristina Diaz del Cerro, por su
parte, mostro su satisfaccion por la

LOS PROTAGONISTAS

Félix Lorente y
Jefe de Pediatria
«Estamos trabajando
enun borrador con la
parte de diagnéstico pe-
diatrico ya terminaday

Patricia Galvez

Madre

«La unidad es un reto,
pero también hay otras
preocupaciones como

lo son las listas de esperay

David Castaiio
Procurador en Cortes
«Launidad probable-
mente entre en funcio-
namiento en Salamanca

a principios de 2017»

Cristina Diaz del Cerro
Presidenta AERSCYL
«Llevamos tiempo pi-
diendo la unidad, de-
mandamos la figura de
un coordinadory

nueva unidad porque combatira «la
desinformacion de especialistas y
tratamientos» y proporcionard «diag-
nosticos genéticos, prenatales y post-

natales, con un cribado en el que las
mutaciones mas suaves puedan ver-
sen, asegurd la presidenta de
AERSCYL. Entre los retos, Diaz
del Cerro destaco la necesidad
de «buscar un diagndstico pre-
cozy para ganar tiempo a la en-
fermedad.

. Borrador

Eljefe de Pediatria del hospital
de Salamanca, Félix Lorente,
también acudié como oyente al
congreso y acudié con documen-
tacién que daba fe de que el hos-
pital de Salamanca tiene un borra-
dor muy avanzadon. Precisamen-
| te desde el punto de vista pe-
didtrico ya estd terminado en la
parte del diagnosticon, que es
precisamente de loque se vaa
encargar la unidad. En este punto,
Lorente asegura que «nuestro hos-
pital estd haciendo los deberesy y
que al respecto, «en una o dos se-
manasy, presentaran el proyec-
to completo del funcionamien-
to de organizacion y colabora-
cion entre las diferentes especia-
lidades. Pues en su opinidn, lo que
se necesita es ¢tener claro un pro-
tocolo para llegar al diagnéstico lo
antes posiblen y lo que destaca es-
pecialmente que es «coordinaciéns

para facilitar el trabajo de todos.

te de diferentes especialis-

tas, es por no hablar entre
ellos, no por otra cosay, reclama. Por
otro lado, a nivel nacional la presi-
denta de AERSCYL, recuerda que
westamos fuera de la Red Europea
de Enfermedades Rarasy a causa de
la de la «descoordinacion existente
entre comunidades auténomasy.
Cristina Diaz explica que las auto-
rizaciones de los centros de referen-
cia espafioles no estan al dia, quiza
«a causa del vacio del poder existen-
te en la actualidady, y «nos han de-
jado fueray, se queja.

Ponencias

El congreso llevado a cabo ayer, tuvo
dos partes que bien diferenciadas.
La mafiana estuvo destinadaaun
enfoque mis social, con la interven-
cién de logopedas, psicologos, fisio-

FIRMA

Estudiantes,

A veces un paciente es
sometido a lamisma
prueba por diferentes
especialistas

terapeutas. La parte de la tarde iba
enfocada a médicos, neuropediatras,
investigadores.

La jornada matinal estuvo enca-
bezada por el acto de presentacion,
que corrid a cargo Juan Carrién, pre-
sidente de la Federacion de Enfer-
medades Raras, FEDER; Cristina
Diaz del Cerro, presidenta de
AERSCYL; Bienvenido Mena, dele-
gado territorial de la Junta de Cas-
tilla y Leén y Oscar Gonzalez Beni-
to, director de la Fundacién Gene-

ral de 1a Universidad de Salamanca.

La primera de las ponencias
‘Cuando todos somos raros: Media-
cion familiar’, fue impartida por
Francisco Iglesias Miranda, psicélo-
goy coordinador de Mundomedia-
cién. Del mismo, la presidenta de
AERSCYL destact su implicacién,
«desde el inicio de la asociacion y
siempre nos ha ayudado, ademas co-
labora con las familias».

Personas sin diagnosticar

La segunda ponencia, ‘Mas dificil
todavia’, fue expuesta por Enrique
Recuero, un padre, presidente de la
asociacion Objetivo Diagnostico,
que «intenta dar voz a todas las per-
sonas que estamos sin diagnosticar,
porque hay muchas personas que
no saben que enfermedad tiene y
llevan afios sin saber que les pasan.

profesionales de la medicina y familiares escuchan las ponencias del congreso. :: aLmeina

Juan Carridn, presidente de FEDER. :: aLMeiDa

«Investigar es

prevencion, y

mejorar la calidad de vida
de enfermos y familiares»

Juan Carrién presidente de la Federacion de

Enfermedades Raras

it J.H./ WORD

SALAMANCA. «Esuna prioridad
que se recuperen los niveles de in-
vestigacion de hace cinco afiosy,
segun las palabras con las que ilu-
mino la presentacion del I Congre-
so de Enfermedades Raras de Cas-
tilla y Ledn, Juan Carrion, presi-
dente de la Federacién de Enfer-
medades Raras, FEDER.

En su alocucién, Carrion evi-
dencian que los niveles de inves-
tigacién han caido un 50%. Por ello,
el presidente de FEDER reivindi-
cd que ese tipo de patologias sean
consideradas «una prioridady, pues
©N 5u Opinién, «investigar es me-
jorar la calidad de vida de enfer-
mos y familiaresy. Por este moti-
vo pidio la implicacién ciudadana
y de los representantes institucio-
nales.

Siuna de las claves de su discur-
so fue la investigacion, la otra fue
la de la necesaria coordinacién de

E——

los profesionales sanitarios. Que
va en la linea de la futura unidad
de diagnostico avanzado de enfer-
medades raras que ayer estuvo pre-
sente durante la presentacion del
1Congreso de Enfermedades Ra-
ras de Castilla y Leon.

En este sentido, Juan Carrién
profundizé mis y se posiciond a
favor de crear redes de coordina-
cidn sanitariay Para que se puedan
compartir experiencias y las bue-
nas practicas que se estdn desarro-
llando en las diferentes comuni-
dades auténomas y se optimicen
los recursosy. Pues es algo muy ne-
cesario que los conocimientos de
los profesionales se puedan com-
partir para poder avanzar mas ra-
pidamente en diagnasticos de por
si dificiles de alcanzar.

Ademas, el presidente de la Fe-
deracion de Enfermedades Raras,
aprovecho su intervencion en la
inauguracién de este primer con-
greso con caracter regional para in-
cidir en la necesidad de establecer
protocolos de atencion para las per-
sonas con enfermedades raras, asi
como en que los procedimientos
de valoracion de la dependencia
sean mas agiles y en que se unifi-
que elacceso a tratamientos y me-
dicamentos independientemen-
te de la comunidad auténoma don-
de resida el paciente.

Segun recogio la agencia Efe en
elmomento de laintervencion de
Juan Carrién, este también hizo
referencia al Centro de Referen-
cia Estatal de Atencion a Personas
con Enfermedades Raras y sus Fa-
milias (Creer) con sede en Burgos.
Ademas remarco que es necesario
asumar entre todos para que se Tes-
puesta a todas las necesidadesy.



