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Los enfermos metabolicos
trabajan en la extension
del cribado neonatal

La Asociacion de Errores Innatos del Metabolismo prepara una mesa
de expertos para tratar de lograr la ampliacién de la ‘prueba del talén’

« El ‘tdndem de masas’
permite detectar en las
primeras horas de vida
cerca de una treintenta de
patologfas, mientras que
en la actualidad se llega al
diagnéstico sélo de tres.

RAQUEL SANTAMARTA / CIUDAD REAL

«El cribado neonatal ampliado es
hoy en dia una herramienta contra
la discapacidad», seglin asegura el
presidente de la Asociacién Caste-
llano-Manchega de Errores Innatos
del Metabolismo (Acmeim), Jestis
Ignacio Meco. Por ello, este colecti-
Vo, que se constituy6 el 9 de marzo
de 2008, trabaja de manera intensa
en la constitucién de una mesa re-
gional para debatir la necesidad de
que se ponga en marcha el ‘tdndem
de masas), una tecnologia con la que
es posible detectar en las primeras
horas de vida casi una treintenta de

patologias. Hasta el momento, la
‘prueba del talén’ s6lo permite lle-
gar al diagndstico de tres enferme-
dades: el hipotiroidismo congénito,
la fenilcetonuria y la tirosinemia,
enmarcadas dentro de lo que se co-
nocen como errores innatos del
metabolismo. ;Pero qué ocurre si el
bebé tiene acidemia propiénica?
«En el tltimo afo han nacido en
nuestra Comunidad tres nifios con
esta patologia y la afectacién neu-
rolégica puede ser muy importante
si no existe un diagndstico tempra-
no», precisoé el presidente de la Aso-
ciacién Castellano-Manchega de
Errores Innatos del Metabolismo.
«Se pueden ver dafiados muchos
drganos e incluso producirse una
pérdida de movilidad», apostill6 el
tesorero de Acmeim, José Maria
Menchén.

El programa de cribado neona-
tal ampliado tiene como fin identi-
ficar, antes de que aparezcan los
sintomas clinicos, determinadas

enfermedades de origen genético,
endocrino, metabolico o infeccioso
que pueden amenazar la salud y la
vida de los recién nacidos.

Este diagndstico precoz es fun-
damental, dado que una actuacién
sanitaria en los primeros dfas de vi-
da puede conducir a la eliminacién
o reduccidn significativa de la mor-
bilidad, mortalidad o minusvalias
asociadas a ese tipo de enfermeda-
des. Esta mesa de trabajo, que pre-
tende desarrollarse en el primer tri-
mestre de 2010, contard con exper-
tos como el presidente de la
Comisién de Diagndstico Perinatal
de la Sociedad Espafiola de Bioqui-
mica Clinica y Patologfa Molecular
(SEQQ), José Luis Marin, y el direc-
tor del Servicio de Estudios de las
Mastocitosis, que esta ubicado en
el Hospital Virgen del Valle de Tole-
do, Luis Escribano Mora, con quien
ya se han reunido esta semana. «La
idea es que se debata sobre lo que
se estd haciendo y se saquen unas

Jesus Ignacio Meco, en la plaza del Pilar, en una imagen de archivo. / RUEDA

conclusiones que sean aprobadas
en las Cortes regionales», indicd
Meco. «Si en Castilla-La Mancha no
compensa poner en marcha el
equipo, que deriven las muestras a
Galicia, que ya cuenta con dos»,
subray6é Menchén.

No en vano, la prevencidn es
‘coste-efectiva’ ya que, segtin el te-
sorero de la asociacidn, «se estima
que vale un euro y medio por nifio»;
mientras que «;cudnto le cuesta al
Estado una persona discapacitada
desde su nacimiento?, se pregunta
el presidente de Acmeim.

El actual centro de cribado dela
region estd en el laboratorio de bio-
quimica que hay en Talavera de la
Reina (Toledo). Meco aseverd a La

Tribuna que «la tecnologia para ha-
cer el programa ampliado ya estd
comprado, pero hay poco profesio-
nales y los que hay no estdn forma-
dos». «Estdan infrautilizando los
equipos», afiadié Menchén.

La joven asociacion, que cuenta
con 130 familias entre sus filas, ha
comenzado una ronda de encuen-
tros que le ha llevado a reunirse
también con el presidente de la Di-
putacién Provincial, Nemesio de
Lara, el director general de Ordena-
cion y Evaluacion, José Luis Lopez
Herndndez, la directora general de
Salud Publica, Berta Hernandez, y
la portavoz socialista de Sanidad y
Bienestar Social en el Senado, la ciu-
dadrealena Cristina Maestre.
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