EDITORIAL

ECEMC: CELEBRANDO LOS 30 PRIMEROS
ANOS DE UN PROGRAMA SINGULAR

Recibir una llamada de la Dra. M? Luisa Martinez-Frias, fundadora y directora del
ECEMC, un lunes del mes de junio es siempre un motivo de alegria, pero nada
hacia sospechar lo que le llevaba a contactar conmigo ese dia. Nada mas y nada
menos que ofrecerme escribir el editorial del Boletin anual del ECEMC, que en
2006 ha cumplido 30 afios de existencia. ¢ Qué puedo aportar yo? La vision del
hospital de mas reciente incorporacion...

...Y esas palabras me hicieron recordar cémo unos afos antes, en 1997, entré en
contacto por primera vez con el ECEMC, a través de la Dra. Marina Pardo y del
Dr. Martin Bermejo, en el Hospital del Rio Hortega de Valladolid, donde fui resi-
dente de pediatria. Al principio sélo sabia que eran unas siglas extrafas que impli-
caban que algun recién nacido tenfa algo "raro" y que habia que realizar una
encuesta exhaustiva a la madre... jy que no se te pase el control siguiente!

Pero fue en la reunién anual de 2003, que se celebré en Coérdoba y donde acudi
como invitada, cuando me senti totalmente entusiasmada por la forma de traba-
jar, por el rigor y la altisima calidad cientifica de las sesiones que se celebraron,
unido a la calidez del trato con todos los participantes. Cuando, poco tiempo des-
pués, nos pusimos en contacto con el Grupo Coordinador manifestando nuestro
interés en formar parte del ECEMC (nosotros, que sélo somos un pequefio hos-
pital comarcal recién abierto), nos sorprendié la cercania y entusiasmo al acoger-
nos. Y fue asi como se inicié nuestra colaboracion con el ECEMC en diciembre de
2004, cuando el Hospital de Montilla solo llevaba unos meses funcionando.

Durante el afio, el trabajo como integrante del Grupo Periférico es mas individual,
gue nunca solitario, ya que sabemos que todos los que forman el Grupo
Coordinador (M? Luisa, Eva, Lauray los demas) siempre estan al otro lado del telé-
fono o del correo electrénico para resolver cualquier duda, ayudar, orientar. Los
que atendemos a recién nacidos estamos familiarizados con algunos defectos
congénitos, generalmente leves, que podemos encontrarnos en el dia a dia, ya
gue las anomalias congénitas afectan a un nimero no despreciable de ellos. El
problema surge cuando no se trata de un defecto aislado, sino de un conjunto de
alteraciones, una serie de rasgos dismérficos que nos hacen sospechar algo mas.
Estamos ante un recién nacido y, sobre todo, ante unos padres angustiados que
no saben de enfermedades raras ni entienden de bajas frecuencias de presenta-
cion. Solo saben que su hijo tiene un problema y esperan de ti informacién sobre
lo que le ocurre, qué futuro le espera y si se puede volver a repetir en otros hijos
de la pareja. En estos momentos, la ayuda del ECEMC es insustituible. No olvide-
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mos que muchos de los hospitales colaboradores somos pequenos comarcales
donde no contamos con Servicios de Genética ni con técnicas de laboratorio
sofisticadas. El ECEMC se convierte entonces en nuestro Centro de Referencia, el
mas avanzado Laboratorio de Genética que pone a nuestra disposicion desde el
cariotipo de alta resolucion hasta la deteccion de reordenamientos subteloméri-
cos o las sondas maés especificas para diferentes alteraciones y, lo que es alin mas
importante, el asesoramiento cientifico de sus profesionales. Asi, cuando ahora
nace un nino con una malformacion, no nos sentimos solos ante lo desconocido.
Ahora contamos con el ECEMC.

Pero, personalmente, el mejor momento del ano es la reunién anual que se suele
celebrar en octubre. Fue en Alicante, el pasado afo, donde, al poner cara a las
voces que ya eran amigas, todo cobré sentido. Alli se toma conciencia del resto
del grupo, hospitales repartidos por toda Espafa, unos colaboradores veteranos,
otros casi tan recientes como nosotros. Alli todos se saludan como lo que son,
viejos amigos y alli reciben sin recelo a los recién llegados. Son unos dias de gran
enriquecimiento profesional, gracias a las magnificas aportaciones cientificas de
primeras figuras mundiales y nacionales (imposible no hacer aqui una referencia
especial al Dr. Frias, que cada afo nos acompafa con ese espiritu joven y esa sabi-
duria que nos inspira) y las siempre interesantes sesiones de posters. Ademas,
compartir esos dias con todos los integrantes del ECEMC es una gran experien-
cia personal. Trabajamos, comemos, reimos juntos y volvemos a casa con mas
ganas de seguir adelante en nuestro empefo. Es por eso que el ECEMC esta muy
vivo, ya con 30 afios de historia detras. Porque esta formado por un grupo hete-
rogéneo de profesionales a los que les une un entusiasmo y un fin comunes: que
nuestros nifios nazcan sanos.

En el editorial que conmemoraba los 25 afos de existencia del ECEMC, la Dra.
Martinez-Frias dejaba clara la importancia que tiene este programa Unico en
Espafa y referente a nivel internacional, y la necesidad de que siguiese en mar-
cha, precisando ¢tan sélo? apoyo financiero e institucional, dado que la disposi-
cion personal del grupo del ECEMC es incuestionable. Pues bien, cinco aflos mas
tarde la esperanza de que eso se cumpla se materializa en hechos como la firma
del convenio con el Instituto de Salud Carlos Il y traslado a las dependencias del
mismo, y la reciente concesion del CIBER, que llevan implicito el merecido reco-
nocimiento a la gran labor desarrollada.

Felicidades a todos los integrantes del ECEMC en este aniversario tan sefalado y
la mas sincera enhorabuena a su "madre", la Dra. M? Luisa Martinez-Frias. Que
estos 30 afos sean los primeros de una larga trayectoria al servicio de la sociedad
espafnola.

Dra. Francisca L. Gallardo Hernandez
Hospital de Montilla (Cérdoba)

Montilla, julio de 2006
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