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El ClinicoylaUV
reunena 140
profesionales en
enfermedades
raras respiratorias
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B La Facultad de Medicina de Va-
lencia acoge hasta hoy jueves el
primer Congreso Internacional de
EnfermedadesRarasrespiratorias
que retine a cerca de 150 asisten-
tes entre médicos, investigadores,
estudiantes y pacientes. Durante
las dos jornadas se abordardn en
concreto cuatro enfermedades
respiratorias poco frecuentes
como la fibrosis quistica, el déficit
de Alfa 1 Antitripsina, el sindrome
de Discinesia Ciliar Primaria y la
fibrosis pulmonar idiopatica.

El investigador del Instituto de
Investigacion del Hospital Clinico,
Incliva, Francisco Dasi, destacé
que se habian centrado en las pa-
tologias raras respiratorias ya que
su grupo estd trabajando en ellas.
«La aproximacién del congreso es
muy educativa ya que no existen
especialistas en enfermedades ra-
ras, hay mds de 8.000 diferentes y,
como mucho, puedes centrarte
en una o en dos», explicéd Dasi
que se mostrd especialmente or-
gulloso de la participacién en el en-
cuentro tanto de estudiantes de
medicina como de afectados.

«Estdn muy muy comprometi-
dos», aseguré. Como en todas las
areas, Dasi demando acabar con el
«mal endémico» de la falta de fi-
nanciacién para la investigacién
que se deja notar, sobre todo, en el
drea de las enfermedades raras.

«Han estado un poco dejadas
pero el empuje de los pacientes es
importante porque son los que, al
final, tiran del carro para que las
administraciones respondan me-
jory se preocupen», anadié. Gra-
cias a esta investigacion en la fi-
brosis quistica se ha podido au-
mentar sensiblemente la espe-
ranza de vida.




