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Los afectados acusan al
SAS de ser reticente ala
hora de hacer diagnosticos

»Unas 40.000 personas padecen este
tipo de dolencias para las que hay
poca atencion especializada y que se
encuentran con graves dificultades

buscar a familias que aporten ADN
para investigaciones. «La ultima la en-
contré en Francian, afirma.

Las frfas cifras no dejan de ser me-
ros guarismos. Detrés de cada caso,
‘muchos de ellos sin diagnosticar, hay -
una historia personal con familias de-
sesperadas por tratar de comprender
las razones de una enfermedad para
Solidarios (Remps), que en Cérdoba ~ Ia que. en la mayoria de los casos, no
equivale a hablar i haycuray ol

te de enfermedades raras, Suele reci- quier edad. De modo que cualqulera

no soy la biral dia hastaun centenarde correos es un potencial enfermo,
cafa, simple-  de familias con algiin afectado por este «Se habla desde hace tiempo de
(( mente mi hijo tipo de anomalfas. «Es mi limite,no  unos 3,5 millones de afectados en Es-

JAVIER M. COLLANTES

semuere...Es  puedo atender a mds», sefialaestamu-  pafia, 600.000 en Andalucta o de apro-
1aexcusa per- jer de caracter fuerte y i do-
fectapara ha-  fiosamente fragil que mira sin pesta- ba, pero la realidad es otra; son mu-
cer lo que hagon. Son palabrasde Rosa  fiear una realidad cruel ante la. quese chasmas, pero o se desconocen o hay
Garcia del Rosal. la incansable presi- niegaa inclinarse, yle han llegadoa reticencia para diagnosticarlos, se-
denta de la Red de Madres y Padres  llamar desde centros referencialespara  fiala. A nivel oficial, de hecho, el lista-
do elaborado desde el Servicio Anda-
luz de Salud (SAS) en Granada indica
que en la provincia de Cérdoba hay
5610 1.258 casos confirmados con asis-
tencia en los Servicios del Sistema Sa-
nitario Publico de Andalucia (SSPA)
para las 73 enfermedades reconocidas
adia de hoy en esta comunidad (en
otras, son bastantes ms). De hecho,
entre esas cifra de males hay dos de
ellos (Lipidosis Cerebral y Sindrome
de Duane) en las que no hay registra-
dos ningiin paciente cordobés y atras
dos (Hipogammaglobulinemia Congé-
nita, con 16 casos, y la Inmunodefi-
ciencia con Aumento de IGM, con 5 ca-
s50s) en las que la enfermedad es tan
escasa que ni siquiera existen datos

Asociacion Cordobesa de ELA
Enrique Aguilar

La esclerosis lateral amif ‘
(BLA) & na enfermedan demen: .;';“...."‘v‘.?;‘:.

rativa de tipo neuromuscular,

que puede atacar acu:]qluer
persona en algin momento de su
vida. Asi de cruel. El caso de
Enrique Aguilar, hasta el

1de abril profesor de la UCO, que
le llegé a adaptar su estancia y su
horario al avance de la enferme.
dad, es llamativo, perque su
neurdlogo le diagnosticé relativa-
mente pronto y comenz el
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‘ERMEDADES RARAS

Red de Madres y
Padres Solidarios
Rosa Garcia

Sobre los hombros de Rosa
Garcfa hay una labor de titanes,
Representar una realidad que
es como los icebergs, en los que
la punta visible es una miniis-
cula parte de larealidad oculta,
es una labor para la que no
todo el mundo esta preparado.
Su estimulo es su hijo, pero no
se halimitado a su problema
personal. Ha hecho suyo los de
cientos de familias desampara-
das por una situacién que se
escapa al dmbito de la ciencia,
porque la investigacién no da
paramés. Se les llama raras
porque cada una afecta a un
niimero «pequeiio de perso-
nas, pero sumandolas todas
abarcan una situacién que se
podria empezar a calificar ya
de «comiin». Cada vez es mds
normal que en las familias
aparezcan uno o més casos de
enfermedades «raras». Por eso,

2 " ellasuelehablar de queenel
futuro «todos seremos raros...y
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Isabel Larrea, en una charla de Asimaga

Asociacion Afectados Maullido de Gato

: especiales». Dignos de ser
ROLDANSENRANO emtacion cormo ing s, Isabel Larrea
Isabel Larrea entré en el puede detectar al nacer porque
activismo de este'tipo de el bebé llora de forma leve y fina

pacientes por el casode suhijo  (deahi el nombre) y luego se

Antonio. Delegada en Andalucia  manifiesta en rasgos fisicos

deAsimagay vicepresidenta  también. Esta afiiadoala

nacional, se movio d ONCE, pero no vende cupones

h hastalograrquelo  por falta de autonomia, algo que

* diagnosticaran. Antonionacié solivianta a su madre porque
conunaesperanzadevidano  indica que «no hay verdadera
mas alld delos cuatroafios. Hoy  integracién. Afirma que en
tiene ya 33 y como dice su Cérdoba nolo saben tratary no
‘madre, «tiene la edad en el hay centro de referencia para la
carné». El Maullido de Gatose  enfermedad.

cada paciente pueden dar la cara de
una manera diferente y que la media
para y

is afios. Tiempo gt
de ellos no tienen.
unidad. Un término  El problema no es s6lo que sean de-
acla incidenciaespe-  generativas, incurablesy que acaben
en muerte. El probl e los en-
0 en cuenta que se tenga _ ermos podrian llevar una vida algo
mas digna y menos sufrida si, al me-
mos,recibieran el ratamiento adecua:
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Los afectados acusan al
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SAS de ser reticente :}12} _
‘hora de hacer diagnostlcos

»Unas 40.000 personas padecen este
tipo de dolencias para las que hay
poca atencion especializada'y que se
encuentran con graves dificultades

JAVIER M. COLLANTES

CORDOBA
(( la excusa per-
fecta para ha-
cer lo que hago». Son palabras de Rosa
Garcia del Rosal, la incansable presi-
denta de la Red de Madres y Padres

no soy la
caiia, simple-
mente mi hijo
se muere... Es

Solidarios (Remps), que en Cérdoba
equivale a hablar inconfundiblemen-
te de enfermedades raras. Suele reci-
bir al dia hasta un centenar de correos
de familias con algiin afectado por este
tipo de anomalias. «Es mi limite, no
puedo atender a mas», sefiala esta mu-
jer de caracter fuerte y aspecto enga-
fiosamente fragil que mira sin pesta-
fiear una realidad cruel ante la que se
niega a inclinarse, y le han llegado a
llamar desde centros referenciales para

buscar a familias que aporten ADN
para investigaciones. «La Mma laen-
contré en Francia», afirma.

Las frias cifras no dejan de ser me-
ros guarismos. Detras de cada caso,

muchos de ellos sin diagnosticar, hay --

una historia personal con familias de-
sesperadas por tratar de comprender
las razones de una enfermedad para
la que, en la mayoria de los casos, no
hay cura y que ataca sin avisarya qual-
quier edad. De modo que cual'qmera
es un potencial enfermo.

«Se habla desde hace tiempo de
unos 3,5 millones de afectados en Es-
paiia, 600.000 en Andalucia o de apro-
ximadamente 40.000 casos en Cérdo-
ba, pero la realidad es otra; son mu-
chas mas, pero o se desconocen o hay
reticencia para diagnosticarlos», se-
fiala. A nivel oficial, de hecho, el lista-

* do elaborado desde el Servicio Anda-

luz de Salud (SAS) en Granada indica
que en la provincia de Cérdoba hay
s6lo 1.258 casos confirmados cori asis-
tencia en los Servicios del Sistema Sa-

" nitario Publico de Andalucia (SSPA)

para las 73 enfermedades reconocidas
a dia de hoy en esta comunidad (en
otras, son bastantes mds). De hecho,
entre esas cifra de males hay dos de
ellos (Lipidosis Cerebral y Sindrome
de Duane) en las que no hay registra-
dos ningtin paciente cordobés yotras
dos (Hipogammaglobulinemia Congé-
nita, con 16 casos, y la Inmunodefi-
ciencia con Aumento de IGM, con 5 ca-
s0s) en las que la enfermedad es tan
escasa que ni siquiera existen datog

Asociacion Cordobesq de ELA

Enrique Aguilar

La esclerosis lateral amiotréfica
(ELA) es una enfermedad degene-
rativa de tipo neuromuscular,
que puede atacar a cualquier
persona en algin momento de su
vida. Asi de cruel. El casg de
Enrique Aguilar, hasta e] pasado |
1de abril profesor de la UCO, que
le llegé a adaptar su estancia ysu
horario al avance de 13 enferme-
dad, esllamativo, porque sy
neurélogo le diagnostice relativa-
mente pronto y comenzé e|

RN n?“‘f’l“,';'.-\;,.

A

B

puede ser maw
falta de conocimies

Hay que sal

En Andaluci ¥
centros de r:
ninguno es

tratamijentq temp
Primavera de 20

despertar la a]
Parte de up
Células madre e

€scubrg

que se frene lae nfery

L 4 ial

Scanned by CamScanner




i

i
i
i
b

—
:
H

N bouico o
0. .
cordoba ane P EJUNIO DE 2018

" 'ROLDAN SERRANO

provincializados que permitan apro-
ximarse al problema.

Para toda Andalucfa ese listado in-
dica que fueron 11.886 casos confir-
mados, si bien hay otros 30.512 «espe-
rado» en la comunidad. Un término
que podrfa indicar la incidencia espe-
rada de estas enfermedades, pero siem-
pre teniendo en cuenta que se tenga
la capacidad de detectarlas y diagnos-
ticarlas. El problema es que estan ex-
tremadamente atomizadas, que en

ERMEDAD:

Red de Madres y
Padres Solidarios
Rosa Garcia

Sobre los hombros de Rosa
Garcfa hay una labor de titanes.
Representar una realidad que
es como los icebergs, en los que
la punta visible es una mintis-
cula parte de la realidad oculta,
es una labor para la que no
todo el mundo estd preparado.
Su estimulo es su hijo, pero no
se ha limitado a su problema
personal. Ha hecho suyo los de
cientos de familias desampara-
das por una situacién que se
escapa al dmbito de la ciencia,
porque la investigacién no da
para mds. Se les llama raras
porque cada una afectaaun
nimero «pequeiio de perso-
nas», pero sumdndolas todas
abarcan una situacién que se
podria empezar a calificar ya
de «comtin». Cada vez es mas
normal que en las familias
aparezcan uno o mds casos de
enfermedades «raras». Por eso,
ella suele hablar de que en el
futuro «todos seremos raros...y
especiales». Dignos de ser
tratados como uno mds.

cada paciente pueden dar la cara de
una manera diferente y que la media
para detectarlas y diagnosticarlas es
de unos seis afios. Tiempo que muchos
de ellos no tienen. !
El problema no es s6lo que sean de-
generativas, incurables y que acaben
en muerte. El problema es que los en-
fermos podrian llevar una vida algo
mas digna y menos sufrida si, al me-

nos, recibieran el tratamiento ade:ga’-

Isabel Larrea, en una charla de Asimaga
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Asociacion Afectados Maullido de Gato

Isabel Larrea

Isabel Larrea entré en el
activismo de este'tipo de
pacientes por el caso de su hijo
Antonio. Delegada en Andalucia
de Asimagay vicepresidenta
nacional, se movié de forma
incansable hasta lograr que lo
diagnosticaran. Antonio nacié
con una esperanza de vida no
mads alld de los cuatro afios. Hoy
tiene ya 33 y como dice su
madre, «tiene la edad en el
carné», El Maullido de Gato se

puede detectar al nacer porque
el bebé llora de forma leve y fina
(de ahi el nombre) y luego se
manifiesta en rasgos fisicos
también. Est4 afiliado a la
ONCE, pero no vende cupones
por falta de autonomfa, algo que
solivianta a su madre porque
indica que «no hay verdadera
integracién». Afirma que en
Cérdoba no lo saben tratar y no
hay centro de referencia para la
enfermedad.
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Elimpacto de las en fermedades raras . .
T ]
(3  .' e .
do. Para ello hay que estar diagnosti- ASOClamon
cados. Ana Garcfa, presidenta de |a Andaluza de
Asociacién de Afectados de Polioy i0

Postpolio y sus Efectos Tardfos (Acopy-
cos) lo tiene muy claro, «La mayor par-
te de los médicos prefieren ignorar la
enfermedad, bien por desconocimien-
to o bien por presionesn, Larazén es
que las enfermedades (no todas) sue-

len tener centros de referencia fuera -

de Cérdoba, en otros puntos el pafs o
incluso en el extranjero, Y. «por tanto,
un diagnéstico obligaria al SAS a de-
rivar al paciente a donde sea corrien-
do con los gastos, y eso no siempre es
asumible», se lamenta.

La realidad es que los nifios, cuan-
do se les detecta algo, suelen recibir
atenci6n en Los Morales, pero a par-
tir de los seis afios «las familias se tie-
nen que buscar la vida para que reci-
ban otra atencién en los centros esco-
lares». Es una idea en la que todas las
personas preguntadas por este perid-
dico han coincidido.

Eso conlleva otros problemas para-
lelos. En Andalucia hay un listado con-
creto de enfermedades reconocidas y
recopiladas en el sistema como SIES.
EISIE es es un codigo que tiene cada
enfermedad existente para ser reco-
nocida. Estas se encuentran dentro del
Plan de Atencién a las personas con
Enfermedades Raras (Paper, cuyo ma-
ximo responsable es Rafael Camino
Ledn, del Hospital Universitario Rei-
na Sofia) con vigencia del 2008 al 2012,
Es decir, caducé hace seis aiios,

Y el pasado aiio el Defensor del Pue-
blo Espoafiol admitié a tramite la que-
jadel Centro de Referencia Andaluz
de Enfermedades Raras (Craer) para
que la Administracién sanitaria anda-
luza elabare un nuevo instrumento
que contemple la enfermedades afia-
didas. Todavia se estd a la esperade
que la Junta mueva ficha y «deje de te-
ner una venda en los cjos», en pala-
bras de Ana Gonzilez,

Desde la Administracién defienden
Su postura. Asf, Rafael Camino, direc-
tor del Plan Andaluz de Atencién a
Personas con Enfermedades Raras y
médico en el Reina Sofia, sefial a ABC
que «no existe un protocolo especifi-
€o.ya quelas enfermedades raras son
muy variadas, hasta 7.000, muy hete-
rogéneasy plurisistémicasn, pero tam-
bién ha negado en redondo que haya
reticencia a la hora de diagnosticar
una enfermedad. «Cualquier trata-
miento con evidencia cientifica de-
mostrada es prescrito por profesiona-
les del SAS, con independencia del lu-
gar donde se le suministre el
tratamiento», afirmé,

Para el doctor Camino, Cérdoba, con

el Reina Sofia y el Imibic, «cuenta con :

profesionales referentes en sus res-
pectivas dreas, con lo que se puede
abordar de forma integra todo el pro-
ceso de un diagnéstico», especialmen-
te en materia de Neuropediatria. El
doctor ha reconocido que el Plan An-
daluz de EERR nombr6 varias unida-
des de referencia para ciertas patolc_)-
glas importantes, como ELA, ﬁbros!s
quistica, porfirias o disfonia espasmé-
dica, ninguna de ellos en Cérdoba.

Asociacion Malena

Mari C Girém, presidenta de la Asociacién de DSR

" postpolio

Ana Gonzdlez
Gonzdlez Heva mas de ¢

:fxi‘:s en sillade ruedas. Per;

es lo peor. Considera que a |,

enfermos con este sindrome

de postpolio (probablemen:

causa de una partida de
vacunas conti olio en 1

mente de lado.
médicos dicer

de fibromialgia
Dolores Scdnchez

La fibromialgia es una de las
enfermedades mis ingratas.
Provoca dolor generalizado y
deja literalmente flojo al
afectado. Eso es lo que provoca
vergiienza a los enfermos. «Hay
gente que nos considera unos
Vagos, pero es una enfermedad
real que provoca vértigos y
dolores insoportables», sefiala
Dolores Sanchez. Pero tiene el
mismo problema que las otras
agrupaciones: Cuesta demasia-
do tiempo diagnosticarla. Las
asociaciones son itiles «porque
somos enfermos atendiendo a
enfermos y entre nosotros nos
entendemos».
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DSRfEspd‘ﬁd ‘
Mari Cryy Girén

El caso de Maﬁ Cruz i
. Girén,
Presidenta de DS&»Espaﬂ: en

Cérdoba, es bastante singy]ar

No sélo su hija tiene la enfer-

medad de distrofia simpa;ico
la

refleja (DSR), ¢
4s dolorosa -me‘?ad
que ella mismgq. esine

fibromialgia y
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