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SALUD. Permitira hacer el seguimiento de mas de 86.000 pacientes en el territorio

La Regidninaugura el Centro Regional
de Enfermedades Raras para mejorar
lainvestigaciony el diagndstico

La nuevainfraestructura,
ubicadaenLaArrixacay
financiada confondos
europeos, permitira
avanzar en la deteccion
precozy laasistencia

MURCIA

Lydia Martin. El presidente de la
Regién de Murcia, Fernando Lépez
Miras, inaugurd el pasado lunes el
nuevo Centro Regional de Enfer-
medades Raras, una infraestructu-
ra estratégica que permitira avan-
zar en el estudio, la deteccion pre-
coz, el diagndstico y el seguimien-
to de las personas que padecen es-
tas patologias poco comunes.

El nuevo centro esta ubicado en
el Hospital Clinico Universitario
Virgen de la Arrixaca y ocupa cer-
ca de 270 m? distribuidos en dos
plantas. Desde estas instalaciones,
se realizara el seguimiento de los
pacientes diagnosticados con en-
fermedades poco frecuentes, que
en la actualidad afectan a mas de
86.000 personas en la Regién de
Murcia, lo que representa el 5,1%
de la poblacién.

Durante el acto de inauguracién,
Lépez Miras destacd laimportancia
de esta iniciativa para mejorar la
atencidn sanitaria. «Cuando habla-
mos de enfermedades raras, habla-
mos de realidades muy distintas, de

sintomas diversos, de diagndsticos
complejos que requieren tiempo,
precisiény una atencién altamente
especializada. Por eso, este centro
era necesario y, por eso, nos impli-
camos en hacerlo realidad», afirmo.

El espacio ha sido disefiado para
favorecer el trabajo coordinado de
profesionales de distintas especia-
lidades, lo que resulta clave para
abordar la complejidad de estas en-
fermedades. La diversidad de sin-
tomasy la dificultad diagndstica
hacen imprescindible un enfoque
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El presidente, Fernando Lépez Miras, inaugura el Centro Regional de Enfermedades Raras. FFIS

multidisciplinar que permita ofre-
cer respuestas mas eficaces y adap-
tadas a cada paciente.

El proyecto ha supuesto unain-
version de 700.000 euros, financia-
da a través del Plan de Recupera-
cion, Transformacion y Resiliencia
con fondos Next Generation de la
Union Europea. El presidente sub-
rayo que la sanidad es una priori-
dad en la Regiény puso envalorla
implicacién de las instituciones para
hacer posible esta infraestructura.

El Centro Regional de Enferme-

dades Raras dispone de dos salas
de asesoramiento genético, una sala
de atencién a pacientes y una sala
de telemedicina que permitira rea-
lizar seguimiento clinico sin nece-
sidad de desplazamientos. Esta til-
tima herramienta resulta especial-
mente relevante en enfermedades
delarga evoluciény alta carga asis-
tencial, ya que facilita una atencion
mas continuay accesible.
Ademas, el nuevo espacio permi-
tira dar soporte a futuros procesos
asistenciales, como el desarrollo de

latelemedicina, la colaboracién con
la plataforma ‘Unicas’ de atencién
a pacientes con enfermedades ra-
ras y la mejora de la coordinacion
con Atencién Primaria.

Historia clinica electronica

Uno de los principales objetivos
del centro es reducir los tiempos
de diagndstico, ya que los pacien-
tes con enfermedades raras suelen
convivir durante afios con sinto-
mas diversos antes de obtener un
diagndstico definitivo. Para ello, se
utilizara de forma intensiva la his-
toria clinica electrénica, que per-
mitird analizar en detalle cada fase
del proceso asistencial, desde prue-
bas diagndsticas hasta intercon-
sultas o exploraciones.

Este sistema facilitara el segui-
miento del paciente y mejorara la
eficiencia y seguridad de la asisten-
cia. La informacion estara dispo-
nible entiempo real paralos distin-
tos profesionales a través de dispo-
sitivos digitales, lo que favorecera
la toma de decisiones compartidas.

La puesta en marcha de este cen-
tro se enmarca en el Plan Integral
de Enfermedades Raras (PIER) de
la Regién de Murcia, que contem-
pla diez lineas estratégicas relacio-
nadas con la epidemiologia, los re-
cursos terapéuticos, los servicios
sociales, la investigacién o la pre-
vencion, entre otros ambitos.

Ademas, la Regidn ha avanzado
en la deteccion de estas patologias,
especialmente en poblacion infan-
til, graciasalaincorporacion deun
estudio del exoma clinico desde
2025, lo que permite obtener diag-
nosticos mas rapidos y precisos me-
diante una Unica prueba.

Con lainauguracién de este cen-
tro, la Comunidad da un paso mas
en lamejora de laatencién alos pa-
cientes con enfermedades raras, re-
forzando un modelo sanitario orien-
tado a la especializacion, lainnova-
ciény la atencion personalizada.

Andamurimpulsa lainvestigacion
enoncologia pediatricaen el IMIB

Consudonacion quiere
contribuiractivamentea
lamejoraenlacalidad de
vidadelas personas

MURCIA

L. Martin. La empresa de servicios
en ruta Andamur ha realizado una
donacién al Instituto Murciano de
Investigacion Biosanitaria Pascual
Parrilla (IMIB) destinada a apoyar
proyectos de investigacion en on-
cologia pediatrica, concretamente
al equipo investigador del Hospital
Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca, dirigido por el doctor Fus-
ter. Esta iniciativa se enmarcaenla

apuesta de la compaiiia por contri-
buir activamente a causas de impac-
to social, especialmente aquellas re-
lacionadas con la mejora de la cali-
dad de vida de las personas. En este
caso, la donacién permitira seguir
avanzando en el desarrollo de nue-
vas lineas de investigacion para me-
jorar el diagndstico, tratamiento y
prondstico de enfermedades onco-
|6gicas en edad pediatrica.
Lainvestigacion en oncologia pe-
diatrica es una necesidad urgente
que no puede quedar relegada. Cada
afio, numerosos nifios afrontan en-
fermedades graves que requieren
avances cientificos especificos y con-
tinuos. A diferencia de otros ambi-
tos, los canceres infantiles son poco

frecuentes, lo que dificulta la gene-
racién de conocimiento amplioy la
atraccién de inversion. Ademas, la
escasez de convocatorias y fondos
dedicados exclusivamente a este cam-
po limita el desarrollo de tratamien-
tos mas eficaces y menos invasivos.
Apoyar esta investigacién no solo es
una cuestion de equidad, sino una
responsabilidad colectiva para ofre-
cer mejores oportunidades de vida
alos mas pequefios.

Desde el IMIB, se ha valorado muy
positivamente esta colaboracién, que
supone un impulso clave para con-
tinuar desarrollando proyectos cien-
tificos que buscan ofrecer nuevas so-
luciones a pacientes y familias que
conviven con este tipo de patologias.

Ana Galera, Juan Carlos Lépez Sanchez, Irene Jiménez
y Fuensanta Martinez en el acto de donacién.

Andamur es una empresa fami-
liar, profesionalizada y cercana que
ofrece servicios integrales al trans-
portista en Europa. Su actividad
incluye soluciones como tarjetas de
combustible, dispositivos de peaje
o recuperacién de impuestos, ade-
mas de contar con una amplia red
de areas de servicio propias y aso-
ciadas en las principales rutas inter-

nacionales. Mas alla de su actividad
empresarial, la compafiia mantiene
un firme compromiso con la socie-
dad, apoyando iniciativas que ge-
neran impacto positivo y contribu-
yen al desarrollo social. Esta dona-
cional IMIB es un ejemplo de como
el tejido empresarial puede resultar
fundamental en el avance de la in-
vestigacién biomédica.




