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Luis Serrano.

INVESTIGACION

El CRG se
queda sin la
financiacion
del Severo
Ochoa

ICF. Barcelona
El Centro de Regulacién
Gendémica (CRG) de
Barcelona, que dirige
Luis Serrano, no ha lo-
grado con sus alegacio-
nes que el Ministerio de
Ciencia e Innovacion re-
considere su exclusién
del programa Severo
Ochoa de financiacién
de centros de excelencia
(ver DM de 7-X-2011).
Tampoco lo ha logrado el
Instituto Cataldn de In-
vestigaciéon  Quimica
(ICIQ), sin embargo si
recibird financiacién de
ese programa la Barcelo-
na Graduate School of
Economics, impulsada
por el consejero de Eco-
nomia cataldn, Andreu
Mas- Colell.

En respuesta, el CRG
ha emitido un comunica-
do en el que asegura que
"el programa Severo
Ochoa ha premiado pro-
yectos cientificos con-
cretos en detrimento de
centros de excelencia.
(...) No se han tenido su-
ficientemente en cuenta
aspectos como la trayec-
toria, la calidad, la pro-
duccién de alto nivel y el
potencial de los centros
candidatos".

El CRG no pone en
duda la validez de los
procesos de selecciéon
que han dado como re-
sultado la acreditacién
de 8 centros de investi-
gacién, pero recuerda
que él se sitta como "el
quinto de Europa y el de-
cimosexto del mundo en
el sector salud segin el
Scimago Institutions Ran-
king World Report 2011 -
que ha evaluado a mas
de 3.000 centros investi-
gadores del mundo- en
base a la calidad y el im-
pacto de sus publicacio-
nes cientificas"

- La Federacion Espafiola de Enfermedades Ra-
ras (Feder) ha presentado un informe, remitido
a los partidos politicos, en el que se sugiere un

1 José A. Plaza

No deberia ser asi, pero lo
que se denomina raro suele
ser discriminado de una u
otra forma. A juicio de la Fe-
deracién Espafiola de Enfer-
medades Raras (Feder), y no
parece faltarle razén, es el
problema que sufren las en-
fermedades raras; en 2009
se cre6 una estrategia nacio-
nal para abordarlas pero hay
promesas incumplidas.

Asi lo han sefialado Isabel
Calvo, presidenta de Feder, y
Justo Herranz, de la junta
directiva, que han presenta-
do el informe Medidas ur-
gentes para el derecho a la vi-
da de tres millones de espario-
les con enfermedades poco fre-
cuentes, que ya se ha remiti-
do a los partidos politicos y
que pretende dar un empu-
jon al abordaje de estas pato-
logfas.

éDonde estan los CSUR?
Se trata de un documento
de consenso, segtin ha expli-
cado Calvo, "que ha contado
con la participacién de aso-
ciaciones de afectados, pro-
fesionales de la salud y re-
presentantes de la Adminis-
tracién". Por su parte, He-
rranz ha bosquejado la situa-
cién actual de los Centros,
Servicios y Unidades de Re-
ferencia (CSUR), "que nece-
sitan un claro impulso"
Feder ha recordado que el
Ministerio de Sanidad, en
su plan de trabajo 2011-12,

SANIDAD

ENFERMEDADES RARAS PIDE A LOS POLITICOS UN NUEVO MODELO DE GESTION Y ASISTENCIA

Feder reclama los 140 centros
de referencia que dijo Sanidad

nuevo modelo asistencial. Financiacion especifi-
ca, coordinacion, equidad, accesibilidad y mas
centros de referencia son cinco ideas clave.

Isabel Calvo, presidenta de Feder, y Justo Herranz, de la junta directiva, han explicado el informe.

se comprometid a crear 140
CSUR, pero a dia de hoy "s6-
lo hay 20 y otros 10 en mar-
cha".

Para poner en situacién el
problema, ha explicado de
qué depende este impulso:
"El dinero para los CSUR sa-
le de los Presupuestos Gene-
rales del Estado. Su comité
de designacién estd formado
por representantes del Mi-
nisterio de Sanidad y de las
comunidades auténomas,
que eligen un grupo de tra-
bajo formado por ellos mis-
mos, investigadores y, desde
hace poco y gracias a mucho
trabajo, por un representan-
te de Feder. Finalmente, es
el Consejo Interterritorial el
que decide su creacién”. Con

esta situacidn, se compren-
de que Feder se dirija direc-
tamente a los partidos poli-
ticos.

Hospitales preparados

Herranz también ha concre-
tado algunas de las caracte-
risticas que deben poten-
ciarse en los actuales CSUR
y en los que habria que in-
corporar a la red asistencial:
"Han de ser centros hospita-
larios con experiencia, im-
plicados en la investigacién
y la formacién continuada,
bien coordinados con aten-
cién primaria y pediatria,
que acepten la figura de co-
ordinador de equipo y que
se integren en redes nacio-
nales e internacionales".

EN SUS PROGRAMAS APENAS HACIAN MENCION A ESTAS PATOLOGIAS

Poco compromiso de los partidos politicos

BJ.A.P.

No salian bienparadas las
enfermedades raras en los
programas electorales; de
hecho, en la mayoria de
ellos directamente no sa-
lian. Los dos partidos mayo-
ritarios, PP y PSOE, ni si-
quiera las mencionaban; si
lo hacian IU y CiU.

El partido de Cayo Lara
proponia "crear un comité
de enfermedades raras para
que nadie quede excluido de
la cobertura sanitaria" y ga-
rantizaba "la atencién sani-
taria publica a los colectivos
sociales afectados por estas
patologias', mientras que la
formacién liderada por Ar-
tur Mas sugeria "fomentar,

de acuerdo con las comuni-
dades auténomas, medidas
para una mejor calidad de
vida y acceso al tratamiento
de los afectados", dando
prioridad al desarrollo de
una estrategia de enferme-
dades raras.

A partir de aqui hay que
buscar en dos partidos mi-
noritarios: ERC y Coalicién
Canaria. El partido cataldn,
en la linea de sus colegas de
CiU, cree que hay que pres-
tar mas atencién a los afec-
tados, "que forman una ma-
yoria de minorias y estan
marginados en la atencién
sanitaria". Por su parte, la
formacién canaria es la que
mas lineas dedicaba en su

programa a este respecto:
"Hay que reforzar los dispo-
sitivos de informacién fia-
ble, prevencién, deteccién
precoz, atencién sanitaria y
socio-sanitaria e integracién
socio-laboral, apoyando a las
asociaciones de pacientes;
potenciar la investigacion
biomédica y la formacién
sanitaria en enfermedades
raras y fomentar la coordi-
nacién en Espafia y en la
UE"

Mas alld de estos ejem-
plos, nada de nada. Ni PNV,
ni UPyD, ni BNG ni Equo
las citaban en su programa.
¢Qué sucederd con el nuevo
Gobierno? Como cantaba
Bob Marley, time will tell.

Como lineas generales de
actuacion, ha solicitado "for-
macién especifica sobre en-
fermedades raras en la ca-
rrera, impulsar un registro
nacional, y que las comuni-
dades auténomas informen
sobre su mapa de recursos y
tengan una mayor relacién
con las asociaciones de pa-
cientes". Con respecto a este
ultimo punto, ha incidido
en la desigualdad en el acce-
SO a recursos sanitarios re-
cordando que "todo pacien-
te tiene derecho a benefi-
ciarse de los CSUR indepen-
dientemente de la regién en
la que viva"

Raras, no olvidadas

Feder plantea un modelo
asistencial sociosanitario in-
tegral e interdisciplinar con
dos premisas basicas: equi-
dad y accesibilidad. La fede-
racién cree que es necesario
dotar a la estrategia en en-
fermedades de una partida
presupuestaria especifica
dentro de los Presupuestos
Generales del Estado, crear
un grupo de trabajo que
analice las férmulas de fi-
nanciacién y aparcar el co-
pago, "algo inutil teniendo
en cuenta que el sistema ac-
tual no es sostenible".

Todo ello encaminado a
que el término raras no se
traduzca en olvidadas. El
nuevo Gobierno tendrd por
delante mucho trabajo y
muy variado, pero Feder va a
seguir insistiendo en sus in-
tereses (que son los de mu-
chos) y Herranz lo ha dejado
claro: "Basta ya de obviar,
compadecer y mirar hacia
otro lado".
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DEUDA

Baleares sigue
encontrando
facturas sin
incluir en los
presupuestos

0 Europa Press Palma
El portavoz del Gobierno
balear, Rafael Bosch, ha
afirmado que todavia se
estan encontrando factu-
ras que reclaman los pro-
veedores y que no esta-
ban presupuestadas en
areas como sanidad y
bienestar social.

Bosch ha apuntado
que el Ejecutivo sigue
negociando para obtener
més crédito financiero
en las préximas sema-
nas, que se sumard a los
75 millones de euros au-
torizados por el ICO y
los 100 millones conce-
didos por el Banco San-
tander para hacer frente
al pago de sus néminas y
facturas pendientes.

Respecto al calendario
de pago a los proveedo-
res, ha explicado que no
se han establecido unas
fechas concretas, sino
que se va evaluando cada
uno de los casos.

INNOVACION

Ciencia dota

a 'Innplanta
2011" con
216,3 millones

1 Redaccion

El Ministerio de Ciencia
e Innovacién ha destina-
do 216,3 millones de eu-
ros (185,5 millones de
euros en préstamo y 30,8
millones en anticipos re-
embolsables con cargo a
fondos europeos) al im-
pulso de los parques
cientificos y tecnolégicos
espafloles en la convoca-
toria Innplanta 2011.

Respecto a las reas te-
maticas en las que ha re-
caido la financiacién,
destaca la de telecomu-
nicaciones y sociedad de
la informacién, con mas
de 71 millones de euros,
lo que supone el 33 por
ciento del total de las
ayudas. Le siguen las
areas de energia (19 por
ciento), salud (15 por
ciento) y biotecnologia
(13 por ciento).

Al igual que en convo-
catorias anteriores, An-
dalucfa ha sido la regién
con mayor namero de
propuestas presentadas
(40 por ciento del total).


Juan Sarasua



