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a Maria 53enz y Beatriz Artolazabal participaron en las jornadas junto con expertos forales y municipales. :: soro acemany

Una veintena de proyectos de investigacion
estudian las enfermedades raras en Euskadi
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La federacion que agrupa
alos afectados destaca la
importancia de disponer
de unidades de referencia
en hospitales como
Cruces y Basurto

BILBAO. Los pacientes afectados
por las denominadas enfermedades
raras reclaman que se reduzcan los
tiempos de diagnastico y se refuer-
ce la investigacién para hallar trata-
mientos, unas peticiones que reite-
raron ayer durante la séptima jor-
nada cientifica de Euskadi sobre este
tipo de dolencias de muy baja inci-
dencia, que se celebrd en Bilbao, El

consejero de Salud, Jon Darpan, de-
tallé los pases que ha dado la Sani-
dad vasca en los ultimos afhos para
afrontar estas patologias y destaco
que en la actualidad hay una vein-
tena de proyectos de investigacion
centrados en su estudio. «En 2018,
el presupuesto dedicado a la inves-
tigacion en salud crece un 42%s»,
avanzo Darpon, que participo en el
actojunto a la consejera de Empleo
y Politicas Sociales, Beatriz Artola-
zabal, y representantes de la Dipu-
tacion de Bizkaia y del Ayuntamien-

to de Bilbao.

La delegada de FEDER en Euska-
di ~federacion de colectivos de afec-
tados-, Juana Maria Sienz, apuntd
que los diagndsticos tardan una me-
dia de cinco anos ya que los sinto-
mas suelen ser comunes con mu-
chas otras dolencias. Saenz apunto
la importancia de contar en los hos-
pitales de Cruces, Basurto, Alavay
Donostia, de unidades de referen-
cia para atender estas enfermeda-
des y, desde 2015, disponer de un re-
gistro apioneros en Espana. Para la

delegada de FEDER jornadas como
las de ayer, en las que participaron
cientificos y especialistas del ambi-
to de la Sanidad y Educacian, aper-
miten a los afectados acercarse a los
investigadores, plantearles sus in-
quietudes, sus reclamaciones e, in-
cluso, su descontenton.

Biobanco y plan de genética

El consejero de Salud resalto los
avances en Euskadi para emejoram
la atencion a este colectivo entre los
que cito ~ademas del registro y las
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Mas de 3.000 casos
y 481 patologias
reconocidas

El Registro de Enfermedades Ra-
ras de Euskadi ha permirido re-
coger, desde su creacion en 2015
hasta final de 2017, un total de
3.094 casos en el Pais Vasco, que
corresponden a 481 patologias
distintas. Cerca de un 53% de los
afectados son mujeres. Por edad,
ocho de cada diez pacientes su-
peran los 16 afios, mientras que
el resto corresponde a la edad
pediatrica. Entre las personas
adultas, en general, tienen un
peso mayor las enfermedades de
tipo degenerativo mientras que
entre los nifios las patologias
mis prevalentes son las de natu-
raleza genética —el 80% son he-
reditarias-, Se cree que existen
entre 5.000 ¥ 7.000 tipos de en-
fermedades raras en el d
Mis de tres millones de perso-
nas sufren alguna de ellas en Es-
panay se estima que unas
130.000 en Euskadi.

unidades hospitalarias-, el Bioban-
oo, en el que se han recogido ya 197
muestras de afectados para su estu-
dio, los avances de Plan Vasco de Ge-
nética, la agarantias en el accesoa
tratamientos de muy alto coste en
la comunidad —«por encima del res-
to de Europan, dijo- o la labor de los
centros de investigacion en la bus-
queda de tratamientos. Darpén de-
tallé que en el Pais Vasco hay en mar-
cha una veintena de proyectos cien-
tificos centrados en estas dolencias.
Recordo, ademds, que una de las dli-
neas prioritarias de trabajos de su
Departamento esta legislatura vaa
ser wel impulsos para wmejorar el
diagnéstico y el tratamienton de es-
tas enfermedades de muy poca pre-
valencia.

La consejera de Empleo y Politi-
cas Sociales, Beatriz Artolazabal,
también resalto que en el plan es-
tratégico sociosanitario para el pe-
riodo 2017-2020 las personas con
enfermedades raras «van a ocupar
un lugar especifico y destacados. Ar-
tolazabal sostuvo que emejorar la
calidad de vidas de este colectivoy
wsu inclusion en la sociedad esun
objetivo prioritariow. Valore el tra-
bajo de FEDER en «la visibilizacion
social de estas dolencias y de las per-
sonas afectadas y la toma de con-
ciencia positiva para que se cum-
plan sus derechosy.
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