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W Poco conocidas, infradiagnos-
ticadas y olvidadas por la investi-
gacion. Las enfermedades raras
siguen siendo el patito feo de la
Medicina pese a que se estima
que, en Espana, cerca de 3 millo-
nesdepersonaslassufren, mas de
100.000 en la Comunitat Valen-
ciana. Unas son mortales, otras
menos peligrosas pero el filtro de
deteccion del médico sigue sien-
do el principal camino para de-
tectarlas y poder aplicar trata-
miento, cuando lo hay.
Conscientes de ellos, la Facultad
de Medicina de la Universitat de
Valencia ha dado un paso de gi-
gante para ofrecer, durante este
cuatrimestre, la primera asignatura
sobre enfermedades raras que se
imparte en Espana. Es una optativa
que ha empezado a ofrecerse al
alumnado este mes de febrero y
que estd coordinada por la jefa del
servicio de Pediatria del Hospital
Peset, Pilar Codoner. Junto a ella
una quincena de especialistas re-
lacionados con la Pediatria y la
Obstetricia ya que la gran mayoria
de estas enfermedades (se han
contabilizado mas de 7.000 entre
rarasy muy raras) «se detectan en

.

La delegada de Feder, I
Almudena Amaya, y el decano

de Medicina, Federico Pallardo

en las escalinatas de la facultad.
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Las enfermedades raras
llegan a la universidad

P La Facultat de Medicina de la UV es el primer centro de Espafia en
ofrecer una asignatura para formar a los futuros médicos en esta drea

la infancia», segtin explica el de-
cano de la Facultad de Medicina,
Federico Pallardé.

El esfuerzo para ser los prime-
ros en Espana ha sido notable y
viene del convenio que en su dia
firmé la Universitat de Valéncia y
la Federacion Espaniola de Enfer-
medades Raras, Feder. «Este tipo
de patologfas suelen ser unanota
a pie de pagina en la formacion
que reciben los médicos. El obje-
tivo es tener mds conocimientos
para enfrentarse a ellas y saber de-
tectarlas».

Buscar la cebra y no el caballo

Pallard6 tiene claro que, a los fa-
cultativos, se les forma para pen-
sar en lo frecuente: «para esos se

les entrena y siempre pongo el
ejemplo del caballo y la cebra. Si
ofmos trotar, vamos a pensar en
un caballo, no en una cebra. Hay
que intentar modificar la forma-
cién paralograrlo».

La nueva asignatura ha conse-
guido atraer a mds de 20 estu-
diantes de Medicina que la han es-
cogido este cuatrimestre como
optativa. Para el decano, la res-
puesta «no es mala» para serla pri-
mera edicion aunque esperan me-
jorarla en préximos afios e, inclu-
50, que los conocimientos que se
imparten puedan servir para pro-
fesionales de otras ramas de Cien-
cias de la Salud como enfermeros
o fisioterapeutas.

Con mds recursos en la mano,

«Estas patologias son
una nota a pie de pagina
en la formacion de los
médicosy, lamenta el
decano Pallardd

los futuros facultativos serdn ca-
paces de discernir si los sintomas
que presenta un paciente son de
una enfermedad habitual o de
unarara 0 muy rara ya que la sin-

tomatologfa, en muchos casos, se
asemeja. Con todo, la cantidad
de patologias que entran dentro de
esta categoria (mas de 7.000) hace
dificil entrar en todas. «De entre to-
das se habla de las mas habitua-
les», concreta Pallardo.

El que estén catalogadas como
enfermedad rara no significa, sin
embargo, que todas sean desco-
nocidas para el gran priblico. «Las
hay muy raras pero el Sindrome de
Down, la espina bifida o la Escle-
rosis Lateral Amiotrofica (ELA), por
definicién, son todas enfermeda-
des raras por su prevalencia entre
la poblacién, como todos los tu-
mores infantiles», explica.

Uno de los puntos fuertes de la
asignatura serd el plan de précticas
que se ofrece alos estudiantes. Se-
guin explica la coordinadora de la
asignatura, la pediatra Pilar Co-
doner, los futuros médicos veran
c6mo se trabaja en el registro de
enfermedades raras de la Comu-
nitat Valenciana o en el Centro de
Investigaciones Principe Felipe.
Ademas, de la mano de la asocia-
cién del Sindrome Prader-Willi
conocerdn de primera mano a
afectados por esta alteracion ge-
nética, califica de rara. Con esta for-
macién, Valencia se pone a la ca-
beza en la visibilizacion de este tipo
de patologias aunque ya es punta
delanza desde hace afos en su es-
tudio y registro.

«Un compromiso personal»
Detrés del trabajo para poner en
marcha la formacion ha estado el
decano pero también la federa-
cion Feder, de lamano de su dele-
gada autonémica, Almudena
Amaya. «Somoslos primeros pero
también los Gnicos. Queremos
que esto se convierta en algo sis-
tematizado que forme parte de la
vidadelos estudiantes para seguir
avanzando». «Nos ha costado
ochoanosponerloen marcha. Era
un reto y un Compromiso perso-
nal conseguirloyahihajugadoun
papel muyimportante el empeno
personal del decano, lo que agra-
decemos», aseguré Amaya.



