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La investigadora y 
genetista apuesta por la 
candidatura murciana 
para albergar la sede  
del nuevo organismo 

J. P. PARRA
 

MURCIA. La genetista Encarna Gui-
llén apuesta por la candidatura 
de Murcia para albergar la sede 
de la futura Agencia Estatal de 
Salud Pública (Aesap) porque el 
organismo sería «un polo de 
atracción de talento» para la Re-
gión. «Tenemos que ser ambicio-
sos, apoyar esta candidatura y 
darle fuerza; merece la pena pe-
learlo», subrayó ayer en el Foro 
Tertulia La Luz. La investigado-
ra cree que la sanidad murciana 
dispone de «un ecosistema que 
sería muy favorable para la agen-
cia», en referencia a la confluen-
cia en su posible emplazamien-
to –el pabellón docente de La 
Arrixaca– del Instituto Murciano 
de Investigación Biosanitaria 
(IMIB), la Universidad de Murcia 
y el principal hospital de referen-
cia de la Región.  

La candidatura tendrá sin em-
bargo que competir con ciudades 
como Barcelona, Granada y Zara-
goza. Guillén no se atrevió a aven-
turar las posibilidades de Murcia 
porque, entre otros factores, «las 
decisiones pueden tener desafor-
tunadamente tintes políticos». No 
obstante, animó a las organizacio-
nes e instituciones a que se su-
men a la iniciativa.  

Encarna Guillén desarrolla pre-
cisamente ahora su labor en Bar-
celona, una ciudad que es una au-

téntica potencia internacional en 
investigación clínica y que tam-
bién aspira a albergar la Agencia. 
La genetista murciana dirige des-
de el Hospital Sant Joan de Déu la 
estrategia de la Red Nacional Úni-
cas, un proyecto que busca mejo-
rar el diagnóstico y la atención a 
los pacientes con enfermedades 
raras en toda España. 

El primer paso de esa red es la 
puesta en marcha de «una plata-
forma federativa de datos» en la 

que todas las comunidades au-
tónomas volcarán las historias 
clínicas de los pacientes, de for-
ma que cualquier afectado por 

una enfermedad rara tenga las 
mismas facilidades de acceso a 
un diagnóstico, independiente-
mente de donde vivan. Los pro-
fesionales de los distintos cen-
tros podrán consultar dudas y 
compartir información de una 
forma mucho más fácil y ágil a 
través de esta plataforma, en la 
que ya se han implicado 48 hos-
pitales. La plataforma debe estar 
lista el próximo mes de junio, se-
gún los plazos previstos por el 
Ministerio de Sanidad. 

En busca de diagnóstico 
La Arrixaca, donde Guillén diri-
gía la Sección de Genética Médi-
ca hasta su marcha a Barcelona, 
ha sido uno de los hospitales par-
ticipantes en el proyecto desde el 
primer momento. Además, la Red 
Únicas estará vinculada a Impact 
Genómica, otro ambicioso pro-
yecto que busca poner la última 
tecnología de secuenciación al 
servicio de los miles de pacien-
tes con enfermedades raras de 
base genética que siguen sin diag-
nóstico en España. 

«La Genética y la Genómica han 
pasado a formar parte de la colum-
na vertebral del sistema sanitario, 
que debe adaptarse y transformar-
se», advirtió Guillén. Un paso im-
prescindible es el reconocimien-
to de la especialidad de Genética, 
algo que debe hacerse realidad en 
los próximos meses, después de 
que Ministerio y comunidades ha-
yan llegado a un consenso al res-
pecto. «España es el único país de 
Europa que sigue sin tener regu-
lada la especialidad», lamentó la 
investigadora murciana.  

Para Guillén, el futuro es muy 
prometedor. Tras las primeras tec-
nologías CRISPR de edición gené-
tica, ahora han irrumpido nuevas 
técnicas que hacen albergar la es-
peranza de que en el futuro mu-
chas de las enfermedades raras 
de origen genético podrán por fin 
ser combatidas con eficacia.

Guillén: «La Agencia de Salud 
Pública sería polo de atracción»

Encarna Guillén, con los consejeros Juan José Pedreño y Juan María 
Vázquez, ayer en el Foro Tertulia La Luz.  GUILLERMO CARRIÓN / AGM
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MURCIA. La fundación Never Su-
rrender ha iniciado una nueva 
etapa marcada por la «profesio-
nalización» de su estructura y la 
consolidación de su labor so-
cial. Para ello, nombró a su 
directiva ejecutiva, que es-
tará integrada por Fuen-
santa Viudes, que ocupa-
rá el cargo de directora.  
Desde el voluntariado, la 
fundación contará con  
Miriam Sáez, coordina-
dora de pacientes; y Vanesa Mu-
nuera será responsable de ‘fun-
draising’. Se trata de tres pacien-
tes oncológicas que fueron bene-
ficiarias del programa Never Su-
rrender y que hoy, profundamen-
te vinculadas a su misión, asumen 
el reto de impulsar esta nueva 

era, según indican desde la orga-
nización. Según palabras de su 
presidente, Alberto González-Cos-
tea, «esta incorporación repre-
senta la fuerza, el compromiso y 
la esperanza de quienes llevan 

en el corazón el color verde 
que identifica a Never Su-
rrender, símbolo de lucha 
y superación». 

«Estamos muy ilusio-
nadas y comprometidas 

con este precioso reto que 
nos permite seguir desa-
rrollando el proyecto Ne-

ver Surrender que, en su día, nos 
ayudó como pacientes», señaló 
Fuensanta Viudes, que también 
confirmó que durante este año 
se inaugurará el primer gimna-
sio exclusivo para pacientes on-
cológicos en la capital de la Re-
gión de Murcia.

Never Surrender nombra a  
su nueva directiva ejecutiva

Murcia cuenta con  
un «ecosistema muy 
favorable» para el 
proyecto, con La Arrixaca, 
la Universidad y el IMIB

El presidente del Colegio de Médicos, Francisco Miralles (a la derecha 
en la imagen), fue nombrado ayer Académico Protector de la Real 
Academia de Medicina y Cirugía de la Región de Murcia durante el 
acto de apertura del curso. El tradicional discurso doctrinal estuvo a 
cargo del académico Eduardo Osuna Carrillo de Albornoz.

Francisco Miralles, 
académico 
protector
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Fuensanta 
Viudes

cajón o no tuvieron desarro-
llo. Tampoco el Servicio Mur-
ciano de Salud renovó su Es-
trategia de Atención a Cróni-
cos, que data de 2015. 

Luego llegó la pandemia, 
que arrasó unas residencias 
sin medios para afrontar una 
crisis de esas dimensiones. 
Salud puso en marcha un gru-
po de Coordinación Regional 
para la Cronicidad Avanzada 
y Atención Sociosanitaria (Co-
recaas), que consiguió preve-
nir brotes y mejorar la situa-
ción. Pero este proyecto fue 
eliminado tras la pandemia, 
no sin polémica, y se creó una 
nueva comisión de coordina-
ción que ahora ha culminado 
sus trabajos.

Frágiles, con elevada 
dependencia y 
deterioro cognitivo 

Las personas mayores que 
viven en las residencias de la 
Región son pacientes cróni-
cos complejos que en general 
presentan muchas complica-
ciones de salud. De media, 
tienen 84 años. Las mujeres 
«son mayoría e ingresan ha-
bitualmente a edades más 
avanzadas, y con mayor gra-
do de dependencia». Más del 
80% de las personas usua-
rias presentan algún grado 
de deterioro cognitivo, y la 
«fragilidad moderada o gra-
ve» afecta al 70%. «La combi-
nación de estos factores si-
túa a un número creciente de 
personas usuarias en situa-
ciones en las que resulta im-
prescindible incorporar un 
abordaje paliativo» orienta-
do al control de síntomas y 
«prevención de hospitaliza-
ciones evitables».


