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“afectan a tres millones de esparioles”

“En nuestra asociacién w% 15 \aﬁ%& fodas ellas con mﬁ%ﬁ&&% %S@:& diferentes”

I. OLAIZOLA, Palma.

“En la actualidad en Espafia hay &mmuoﬁn-
cadas unas siete mil enfermedades raras
que afectan a unos tres milfones de perso-
nas. Con estas cifras pretendo dermostrar
que estas personas necesitan mucha ayuda
vy estamos los dltimos en la cola para reci-
birlas”, sostiene Iliana Capllonch, presi-
denta de la Associacid Balear d’Infants
amb Malalties Rares.

La de Iliana Capllonch y su hija, una ni-

fia a la que a los cuatro afios se Ie diagnos-

ticé arteritis de Takayasu, una rara enfer-

medad con més prevalencia entre las muje-

res de 35 a 40 afios de edad de los pafses-
mmrﬁoom ¥ que, junto a la hija an Iliana, pa-

decen otros dos nifios espafioles, es una de

" las historias’ que estdn incluidas en el libro

Enfermedades raras, manual de humani-

dad, que se presentd ayer y conté con la

presencia del conseller de Salud, Viceng
Thomas, y 1a consellera de Asuntos Socia-
les, Fina Santiago.

““Se trata de una iniciativa a nivel nacio-

nal y ] libro lo publica la editorial Lo gue
1o existe conjuntamente con la Federacién
Espafiola de Enfermedades Raras. Costard

17 euros que se destinardn integramente a-

fa Edmmﬁmmowou de estas extrafias patologf-

- as”, revela la presidenta de la asociacin.

Sobre la enferimedad de’ su hija; Iiana
Caplionch &nm que s¢ nmﬁmnﬁﬂmm por un
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- Hiana Capllonch. rero: B. RAMON,

: aonormB_mEo de las arterias que terminan

causanda problemas-de circulacién. “Ie ha
provocado la pérdida de un rifién y est4 te-
niendo problemas en las piernas. Se trata
de una enfermedad crénica que puede tener
sus brotes. Se trata con cuidados paliativos,

con tratamientos gue suelen tener efectps
secundarios y con intervenciones puntua-
les. Pese a todo, se defiende e intenta llevar
una vida lo mas normal posible. NeurolGgi-
camente estd bien”, explica.

En la asociacién que preside desde hace
diez meses cuentan coh quince familias.
“Todas ellas tienen hijos con enfermedades
raras y todas las patologias son diferentes.
Y 'son sélo la punta del iceberg de los pa-
cientes con problemas de este tipo que pue-
den haber en Balears. Y puede que muchas
familias simplemente no conozean la exis-
tencia de nuestra asociacién, Pero también
habr4 otras que tienen miedo a contar sus
problemas. Lo que si puedo decir es que to-
das las familias que se han acercado a
nuestra asociacion siguen en ella”, subraya
Capllonch, que elogia Ia creacién en Bale-
ars de un comité técnico para estas patolo-
gias raras sin reconocimiento. &
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Los profesionales de la sanidad denuncian la demora del Ministerio en aprobar la ey antitabaco

EFEMADRID

Los profesionales sanitarios de-
nunciaron ayer la «leéntitad inso-
portable» con la gue va el proceso
‘iniciado por el Ministeric de Sani-
dad para prohibir fumar en bares y
restaurantes, algo que han achaca-
do a «intereses politicos y econdmi-
CO8», -
" Consejos generales de médicos,
odontdlogos, psicdlogos, farma-
céuticos y enfermeras, junto con el

Comité ‘Nacional de Prevencién -

del Tabaquismo, pidieron a la mi-
nistra de Sanidad, Trinidad Jimé-
nez, que «acelere» el endureci-
miento de la ‘ley antitabaco” para
que «no tenga ninglin tipo de retra-
50 gratuiton,

El presidente del Consejo Gene-
ral de Colegios Oficiales de Médi-
cos de Egpafia, Juan José Rodri-
guez Sendin, ha-apelado a la «res-
ponsabilidad» social de «todos los
dirigentes», no sélo de los politicos,
para que antepongan a cualquier
otro interés el derecho a la salud de
todos los ciudadanos, en condido-
nes de igualdad, que recoge la
Constitucion.

Rodriguez Sendin ha hecho hin-
capié en que «un retraso de meses»
en aprobar las nuevas medidas su-
pondrd un mayor nimero de
muertes, teniendo en cuenta que
cada afio 3.000 personas fallecen en
Espafia victimas del tabaquismo
pastvo, es decir, ocho diarias.

Primar otro Hpo de cuestiones,
como las supuestas pérdidas que
aventuran los hosteleros, por enci-
ma de Ja salud de los espaficles y
de una «evidencia cientifica que
abruma» sobre los petjuicios del ta-
baguismo, sélo puede definirse co-
mo «corrupcibne, seglin haaseve-
rado el doctor.

Sin pérdidas econéﬁlicas '
- ¥l presidente de la Organizacién
Meédico Colegial recordd que Ja ex-

periencia de fodos los paises donde
se ha prohibido fumar en los espa-

. cios publicos cerrados es que la

hostelerfa no ha sufrido pérdidas

Representantes del sector sanitario han solicitado a la ministra que acelere el endurecimiento de la ley. z foto: EFt

» MUERTES
Fl Consejo General de
Médicos denuncia que el
retraso en aprobar la nueva
ley supondra un mayor |
numero de fallecirmientos
cormo consecuencia del
tabagquismo pasivo

econdmicas. Comentd que si fue-

ran «verdad» los temores del sector -

cabria preguntarse si es licito «po-
ner precio a las muertes de este
afio» o plantearse «cuédnta gente
Hene que morir» para que se opte
por aprectar més los beneficios de
bares y restaurantes que la salud
publica. o :

Maria Angeles Planchuelo, pre-
sidenta del Comité Nacional para
la Prevencién del Tabaquismo con-

fesé que «le extrafia que no ha
un texto articulado» sobre una i
ciativa que, segtin ha anunciado
ministra de Sanidad, se presente
en junio al Consejo Interterritor

" de Salud.

Por eso, ha pedido gue «cuar

antes» se difunda este documer

2 fin de que los profesionales sa
tarios puedan «valorarlo» y hac
aportaciones a las posibles «lag
nas» de las que adolezca.




