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Claudia Delgado, directora de Feder; Juan Carrión, presidente de Feder; Teresa Palahí, vicepresidenta de la

ONCE; Gloria Belloso de la Fundación Especial Caja Madrid; y Francisco Gil, presidente de Aepannupa, ayer.
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Se estima que más de 3 mi-
llones de personas en Espa-
ña sufren alguna enferme-
dad rara (ER). A propósito
de la celebración de 2013
como el año de las ER y del
28 de febrero del Día Mun-
dial de la patología,la Fede-
ración Española de Enfer-
medades Raras (Feder) y la
Organización Europea de
Enfermedades Raras han
lanzado una campaña de
sensibilización sobre las
patologías, con el fin de
plantear alternativas que
obtengan soluciones.

Según los datos del estu-
dio Enserio1, la media de
diagnóstico de las ER es de
5 años, cifra que se dupli-
ca en el 20 por ciento de los
casos, y suponen un gasto
de entre 500 y 700 euros al
mes para una familia. Asi-
mismo,pese a que el 85 por
ciento de las patologías se
reconocen como crónicas,
sin cura e invalidantes, no
cuentanconunmarcodere-
ferencia, y la cobertura del
36 por ciento de los pacien-
tes es escasa o nula. Ade-
más, según los últimos da-
tos, la preocupación bási-
ca de las familias son las
barrerras para ser deriva-
dos a otras comunidades.

MODELO DE AHORRO

Con el objetivo de reducir la
demora diagnóstica, mejo-
rarelaccesoacentrosdere-
ferencia,mejorar laespecia-
lización y la información, y
crear protocolos de deriva-

Detectar el 20% de los
casos de ER tarda 10 años

Feder diseña un modelo sanitario de organización para reducir el coste, la
demora diagnóstica y mejorar la calidad de vida de los pacientes
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El orden de nacimiento
podría aumentar el ries-
go de que los hijos pri-
mogénitos desarrollen
diabetes o hipertensión
arterial, según un estu-
dio que se publica en
Journal of Clinical En-
docrinology and Meta-
bolism,y que se ha lleva-
do a cabo en la Universi-
dad de Auckland, en
Nueva Zelanda.

Durante la investiga-
ción se midieron los lípi-
dos en ayunas, los per-
fileshormonales,laaltu-
ra, el peso y la composi-
ción corporal en 85 ni-
ños sanos con edades
entre los 4 y 11 años. De
esta forma se observó
que los32primeroshijos
teníanunareduccióndel
21 por ciento de la sensi-

Mayor riesgo de DM y
trastornos metabólicos
en los primogénitos
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bilidad a la insulina y un
aumento de 4 mm Hg en
la presión arterial.Ade-
más, eran propensos a
ser más altos y más del-
gados en comparación
con los hermanos naci-
dos posteriormente.

Los cambios físicos en
el útero de la madre du-
rante el primer embara-
zo podrían ser la causa
de que los hijos más pe-
queños presenten dife-
rencias metabólicas.Sin
embargo,a pesar de que
los resultados muestran
que losprimogénitos tie-
nen estos factores de
riesgo, según recalca
Wayne Cutfield, autor
del estudio, "se necesita
más investigación para
determinar cómo se tra-
duce en los casos de
adultos con diabetes o
hipertensión".

"Todos los afectados de enfermedades raras
tendrían que tener un listado de expertos y de
unidades de referencia, que establezcan una ruta
concreta de derivación", afirma Fracisco Gil,
presidente de la Asociación Española de Padres de
Niños con Nutrición Parenteral, al explicar las
prioridades que desde Feder piden al Ministerio de
Sanidad para 2013. Además, solicitan un marco
jurídico y administrativo para pacientes, así como
facilitar su escolarización e inclusión laboral, que
se les exima del copago, y garantizar el
tratamiento de algunas patologías en el
extranjero, además de impulsar la investigación.

Propuestas para 2013

ción,Feder presentó ayer en
Madrid Enserio2: un mode-
lo sanitario para la aten-
ción a las personas con ER
en las Comunidades Autó-
nomas de Madrid, Catalu-
ña,Andalucía,Valencia,Ex-
tremadura y Murcia, con la
colaboración de la Funda-

ción ONCE y la Fundación
Especial Caja Madrid.

"Hemos diseñado una
hoja de ruta sobre las accio-
nes que se deben hacer en
política sanitaria para dar
respuesta a las ER en un
sistema de salud que no
está preparado para ellas",

explicóClaudiaDelgado,di-
rectora de Feder.

El modelo ha sido diseña-
do por equipos multidisci-
plinares de la Administra-
ción, con los profesionales
sanitarios, la industria far-
macéutica, pacientes y fa-
miliares,priorizandolasne-
cesidades de cada comuni-
dad y aprovechando a los
recursos disponibles para
crear una hoja de ruta que
guíe laatención.Así,encada
comunidad habría una uni-
daddecoordinación"encar-
gada de organizar los recur-
sos en primaria y especia-
lizada, de proveer de infor-
mación a las familias y los
profesionales,ypromover la
creación de registros y
acompañar durante la deri-
vación y la terapia a las fa-
milias". El objetivo es redu-
cir los costes del sistema,de
los afectados y mejorar su
calidad de vida.

El Colegio de Fisiotera-
peutas de la Comunidad
de Madrid ha lanzando
una aplicación móvil
(app)denominada Mi
mejor amiga es una es-
tatua para que
los niños apren-
dan hábitos salu-
dables para cui-
dar su espalda.

La nueva app
enseña a los ni-
ños qué posturas
deben adoptar y
cuáles evitar con
la ayuda de las

Una 'app' infantil
para cuidar la espalda
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interacciones de perso-
najes animados. Así se
quiere evitar la apari-
ciónenel futurode lesio-
nes músculoesqueléti-
cas derivadas de malos
hábitoscomoelsedenta-
rismo o la obesidad in-
fantil.

Dos de los personajes de la nueva app.
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