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SALUDY BIENESTAR

» INNOVACION

Convenio para la investigacion y
formacion en enfermedades raras

® EL SAS y Sobi
rubrican un acuerdo
general del que

se desprenderan
proyectos concretos

R.S.B.

El Servicio Andaluz de Salud
(SAS) y Swedish Orphan Biovi-
trum (Sobi), empresa biofarma-
céutica internacional especializa-
da en el dmbito delas Enfermeda-
des Raras o Poco Frecuentes, han
firmado un convenio de colabora-
cidn para propiciar la realizacién
de actividades de promocion, in-
vestigacion y formacién en salud
paralaconsecuciénde mejorasen
el tratamiento de algunas enfer-
medades que afectanalaciudada-
nia de Andalucia, asi como para
mejorar la calidad de los espacios
de los centros sanitarios en orden
a su confortabilidad y humaniza-
cién, y siempre ajustandose alo es-
tablecido enlalegislacién vigente.
Demaneraespecifica, estd previs-
toeldesarrollo de actividades vin-
culadas con las enfermedades ra-
ras o poco frecuentes.

En concreto, este acuerdo mar-
co contempla colaborar en la rea-
lizacién de proyectosy programas
de investigacién e innovacion, a
desarrollarenlos centros o unida-
des dependientes del sistema sani-
tario publico andaluz, siempre
que sean de interés compartido
paralas partes; promover la pues-
ta en marcha de convocatorias de
ayudas para el desarrollo de pro-
yectos de investigacion e innova-

L

DC STUDIO

El acuerdo aspira a desarrollar algunos proyectos en centros dependientes del SSPA.

Una de sus metas es
establecer canales que
faciliten la transferencia
tecnoldgica

cidon y la mejora del capital huma-
no en salud; el asesoramiento re-
ciproco, apoyo mutuo e intercam-
bio de informaciénen temasde fo-
mento, desarrollo y seguimiento
de actividades cientificas y técni-
cas; el establecimiento de canales

derelaciones que facilitenla trans-
ferencia tecnoldgica y la innova-
cién, y la mejora de la calidad de
los espacios de los centros sanita-
rios en orden a su confortabilidad
yhumanizacion.

De este protocolo se despren-
derdn acuerdos especificos que
se enmarcan en el objetivo del
SAS de establecer relaciones de
colaboracién con los sectores so-
cioeconémicos para asegurar
uno de los principales fines dela
investigacion cientifica, como es
la innovacién y modernizacién
del sistema productivo, poten-

ciar la formacién del capital hu-
mano de la sanidad ptiblica an-
daluza, asf como para mejorarla
calidad de los espacios de los
centros sanitarios en orden a su
confortabilidad y humanizacién.

Este acuerdo pretende fomentar
la colaboracién publico-privada
con el fin de mejorar la vida de las
personas con enfermedadesraras,
promoviendo la humanizacién
con un abordaje estratégico y un
enfoque multidisciplinar de estas
patologias con medidas dirigidas
alos pacientes, sus asociacionesy
los profesionales sanitarios.

EL MELANOMA CUTANEO AUMENTA EN ESPANA

La salud es lo que importa

DR. BARTOLOME
BELTRAN i

A |
www.bartolomebeltran.com

A incidencia de melano-

ma cutdneo en Espafaes-

td aumentando. Entre

2002y 2022, latasadein-
cidencia anualajustada por edad
por cada 100.000 personas se ha
incrementado tanto en hombres
como en mujeres. En concreto,
ha pasado de 10,5 a 16,3 casosen
mujeresyde 10,8 a 14,6 en hom-
bres, lo que supone un incremen-
toanualdel 2,5%y del 1,6% res-
pectivamente, seguin reflejala in-
fografia sobre Melanoma cutdneo

enEspanaelaborada, coincidien-
do con la época estival, por la
Red Esparfiola de Registros de
Céancer (Redecan) y la Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica
(SEOM).

Este cdncer de piel, a pesar de
ser uno de los de mayor inciden-
cia en el ser humano, la Clinica
Universidad de Navarra (CUN)
destaca que tiene cardcter preve-
nible y curable.

Tal y como recoge esta socie-
dad cientifica, se estima que en
2022 se contabilizardn 7.474 ca-
sos nuevos de melanoma cutd-
neo, lo que supone unainciden-
cia de 16 casos por cada
100.000 personas al afio. Asi, se
estima que 4.097 mujeres y
3.377 hombres serdn diagnosti-
cados de esta patologia, lo que
sittia al melanoma cutdneo co-

mo el 9° cdncer mds frecuente
en las mujeres y el 11° en los
hombres. Por edades, el grupo
que se estima que tendrd una
mayor incidencia es el de 65 o
mds afios con un 44% de los ca-
sos, seguido del de 45 a 64 afios
con un 39% y, por iltimo, el de
0a44anosconun 17%.

La exposicién excesivaal soly
los factores genéticos son las
causas principales del melano-
ma, “por ello, tanto haber toma-
do mucho el sol comola presen-

La supervivencia
de los pacientes
ha ido creciendo
progresivamente

cia de antecedentes familiares
por cdnceres cutaneos son moti-
vos para someterse a un che-
queo para reducir el riesgo de
desarrollar este tipo de cdncer
se debe limitar la exposicién di-
recta a la luz solar Y usar siem-
pre proteccion solar.

De estamanera, se podrdn ex-
tirpar precozmente las lesiones
premalignas o aquellos nevus
que presenten alteraciones que
sugieran una malignizacion in-
cipiente. La radiacion solar cau-
sa dano al ADN de las células,
que al no ser reparado por la ma-
quinaria intracelular, crea una
mutacién en los genes celulares
que se expande sin control” se-
flalala CUN.

Respecto ala mortalidad cabe
destacar que en 2020 se contabi-
lizaron 1.079 defunciones por

» CANCER DE MAMA

Asociaciones
de pacientes,
mas cerca de
las lideres en
investigacion

Redaccidn

Daiichi Sankyo y AstraZeneca
se han unido para impulsar
Mamanet, una iniciativa que
surge de la necesidad decoor-
dinar todos losesfuerzos exis-
tentes entre todos los implica-
dos en cdncer de mama: aso-
ciaciones de pacientes, socie-
dades cientificas, grupos de
investigacidn e industria. La
idea es abordar las necesida-
des que requieren medidas ur-
gentes y quepone elfocoenla
investigacion, la educaciéon y
el apoyo a los pacientes.

Mamanet cuenta con diver-
sas asociaciones de pacientes
y esta coordinado por dos on-
cologas: la doctora Ana Lluch,
coordinadora de Investiga-
cion del drea de Cancer de
Mama en el Instituto de Inves-
tigacion Incliva y catedrdtica
emérita de medicina; yla doc-
tora Ana Casas, oncdloga mé-
dica del Hospital Universita-
rio Virgen del Rocio, en Sevi-
1la, y presidenta de la Funda-
cién Actitud frente al Céncer.

“Actualmente contamos con
diferentes asociaciones yenti-
dades centradas en el cincer
de mama, con diferentes vo-
ces que, o bien tienen unos ob-
jetivos o fines diferentes, o
bien representan a un grupo
especifico del cdncer de ma-
ma”, detalla la doctora Lluch.
“Mds que un puntode encuen-
tro, Mamanet busca incluir la
visidn de estas entidades en
una vision holistica, institu-
cional e integradora”, afiade
la doctora Ana Casas.

melanoma cutdneo (2,3 por cada
100.000 personas/afio), 655 en
hombres y 424 en mujeres. Estas
cifras sittian al melanoma cuté-
neo como el 18° cdncer mds mor-
talen mujeresyenel 21°enhom-
bres. Ademads, se observa que en
los hombres la tasa de mortali-
dad ha aumentado un 0,4 por
ciento anual entre 2002 y 2020
mientras en las mujeres ha dismi-
nuido un 0,4 %.

Por dltimo, la SEOM concluye
que se puede observar que la su-
pervivencia de los pacientes con
este tipo de cancer, ha aumenta-
do en el periodo 2008-2013 res-
pecto al periodo 2002-2007 tan-
to en hombres como en mujeres.
Una enfermedad que, con una
autoexploracion mensual de la
piel, se puede detectar y tratar
precozmente. Seguro.
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El matrimonio formado p

(;r Cayetanlo Cirre y Sabrina Iglesias con sus hijos Mirian y Tano. A 1

i L

a derecha, el benjamin de la familia. 1oz

Tano, un angel almeriense de

dos anosy “edicion limitada”

Una familia de Huércal se vuelca en visibilizar la situacion del pequeno, con Sindrome de Angelman

MIGUEL CABRERA

Tano se presenta en la re-
daccién de La Voz como un
ciclon. Guapo y simpatico
como ¢l solo, no para de
moverse de aca para alla,
de sonreir, y cualquiera
puede concluir s que que
es la indiscutible alegria
de la casa, o0 “un angel de
edicién limitada”, como le
definen al alimo6n su mejor
fisioterapeuta, su herma-
na Mirian, de ocho afios, y
su padre, Cayetano Cirre.
Tano tiene dos anos, y
ha sido diagnosticado con
el Sindrome de Angelman,
un trastorno genético que
causa un retraso en el de-
sarrollo, problemas del
hablay el equilibrio, dis-
capacidad intelectual y, a
veces, convulsiones.
Como nos precisa su
madre, Sabrina Iglesias,
el pequerio, que nacio el
2 de julio de 2020, atin en
los primeros meses de la
pandemia, tiene una “de-
lecion en el cromosoma 15
por falta del gen materno
UB3A producido al azar

La enfermedad es un
trastorno genético
que causa un retraso
en el desarrollo,
problemas de hablay
de equilibrio

“Tano va a ser capaz
de hacer muchas
€osas; queremos
que la gente sepa
que es un niio como
cualquier otro”

y del que nace un bebé de
cada 20.000”. Cayetano y
Sabrina explican que la li-
teratura médica no les hace
ser muy optimistas respecto
a cuestiones como el futuro
desarrollo del lenguaje o
a una posible mejoria en
su severa discapacidad in-
telectual, pero a la vez se
rebelan y no estan dispues-
tos a poner un solo limite a
su evolucion, y sobre todo

estan preparados, junto a
Mirian, para poner todo lo
que esté en su mano para
que su pequerio angel pueda
vivir “una vida plenay feliz”.
“Va a ser capaz de hacer mu-
chas cosas; queremos que
la gente sepa que aunque
Tano tenga una condicién
genética distinta, es un
nifio como cualquier otro”,
dice Cayetano. “Y sialome-
jor nunca puede hablar, es
posible que alguna vez diga
una palabra”, tercia Mirian,
quien ya se presenta como la
cuidadora oficial de su her-
mano, a sus ocho anos y que
ya se prepara para empezar
tercero de Primaria.

Sin tratamiento Las per-
sonas con el sindrome de
Angelman suelen tener una
expectativa de vida casi nor-
mal, pero el trastorno no se
puede curar con ningun tra-
tamiento médico, aunque su
estado si puede mejorar con
distintas terapias.
Mientras sus familiares
hablan y nos explican que su
pretension es visibilizar en
todo lo posible esta enfer-

medad rara, Tano continua
riendo sin cesar, otra de las
caracteristicas de quienes
tienen este sindrome, junto
a su imposibilidad para ha-
blar, hasta el punto de que
el 95% de ellos nunca desa-
rrollan el lenguaje, aunque
pueden comunicarse de
otras formas. “Si él quiere
algo, agua por ejemplo, me
coge de la mano y me lleva
hasta donde esta, él sabe
perfectamente lo que quie-
re”, dice Sabrina.

Para impulsar estos me-
dios de comunicacién al-
ternativos, la familia tiene
cita este mismo jueves con
‘La fabrica de palabras’, un
centro especializado en sis-
temas aumentativos y alter-
nativos de la comunicacion
y nuevas tecnologias. De
momento, también lleva ya
un afio en clases de aten-
cion temprana a través de
la FAAM “que le ayuda mu-
chisimo” y laintencion de la
familia es que pueda ir en el
futuro al mismo colegio que
su hermana.

Y para dar la mayor visibi-
lidad posible alos afectados

AGRADECIMIENTO
A UN PADRE DE
SABADELL

Para los padres de
Tano ha sido especial-
mente importante la
ayuda de Oscar San
Nicolas, padre de Leo,
un niifio de Sabadell
que va a cumplir seis
afos con sindrome de
Angelman. “Desde el
primer dia nos ha ofre-
cido su apoyo incon-
dicional y hablamos to-
das las semanas. El ha
sido el que mas nos ha
ayudado a dar visibili-
dad y hacer todo esto
con motivacion”, dicen.
Dentro de estos pa-
sos para dar a conocer
la situacion de su hijo,
la familia también ha
puesto a la venta unas
pulseras que pueden
adquirirse en distintos
puntos de Almeriay
de su cinturén, que
pueden consultarse en
el blog.

por este sindrome y a al pro-
pio Cayetano, en definitiva
“para ayudar a que pueda
tener un inclusién normal
en la sociedad”, la familia
ha creado un blog en Face-
book e Instagram (‘Tano es
mi angel, sindrome de An-
gelman’), en el que ofrecen
informacion, imagenes y
videos casi a diario.

Ayuda “La gente nos esta
ayudando mucho”, dicen
orgullosos los padres, que
destacan el apoyo por parte
de Vera Import, la empre-
sa donde trabaja Cayetano,
empezando por el fundador
de la compaiiia, “José Anto-
nio Flores, y continuando
por Maria José Flores;José
Maria Morales, José Maria
Caparros y Paola Flores, di-
rectivos del grupo, asi como
todos los trabajadores.

Y dentro de su larguisima
lista de agradecimientos,
Cayetano y Sabrina recuer-
dan alos padres de los com-
paneros de Miriam, “que du-
rante todo el invierno han
sido un apoyo emocional
importante”.



