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Enfermedadesraras y olvidadas

La ReMPS resalta el golpe que ha supuesto el coronavirus a la atencion y el tratamiento de los pacientes durante
el confinamiento y la pandemia = 60.000 cordobeses sufren algun tipo de dolencia con esta calificacion
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Manana se celebra el Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras,
unos tipos de dolencias que afec-
tan a unos 60.000 cordobeses, la
mayoria ninos. Estas patologias,
poco frecuentes, representan en-
tre el 6% y el 8% de la poblacion,
aunque se desconoce el numero
exacto de afectados, ya que no
existe un registro oficial que
aglutine a todos los casos, sefiala
Francisco Urefia, presidentedela
Red Espaniola de Madres y Padres
Solidarios (ReMPS). En Andalu-
cia, segtin cifras aportadas por la
Consejeria de Salud y Familias,
existen unas 500.000 personas
castigadas por unas dolencias
que implican importantes reper-
cusiones en el &mbito psicofisico,
familiar, laboral y econ6émico, sin
ningun tratamiento en muchas
ocasionesy en el ultimo afo agra-
vadas por la pandemia.

Una de las familias cordobesas
afectadas esla de Manuel Perales.
Su hijo, Adridn, padece el Sindro-
me Lesh Nyhan, para el que consi-
guid, después de afios de lucha,
su entrada en un ensayo clinico
en Madrid para el tratamiento de
la enfermedad. Sin embargo, a
los pocos meses de conseguirloy
a causa del covid-19, tuvo que de-
jar deviajar a la capital. <Una en-
fermedad que padecen solo 30
personas en Espana» de los que
28 se tratan en Madrid, indica Pe-
rales, que recalca que «ir alli hu-
biera supuesto hacer mds prue-
bas» para lograr un avance. Por el
contrario, ahora la situacién esta
congelada desde hace un ano. Su
objetivo no es otro que el de con-
seguir un medicamento huérfa-
no (no aprobado por la EMA,
Agencia Europea del Medicamen-
to, para su comercializacion, pe-
ro si para administrar a un pa-
ciente) para Adridn. «Por lo visto
selo habian puesto a algunos ni-
nos, pero todos no son iguales y
no todos los nifos reaccionan
igualy, explica el padre, que ade-
mds se queja de que «<no nos han
dichonada, que no se puede que
estd todo parado y que no vamos
a Madrid», de ahi que reclame
que «tengan el medicamento,
que abran las provincias o que
haya un transporte especifico pa-
ra Adridn para que lo puedan mi-
rar alli». Lo mds doloroso para
Manuel Perales es que su hijo na-
cibenel 2014 «yenel 2017 me en-
tero de que habia un medicamen-
to para mi hijo desde el 2010». Pe-
rales asegura que «ningin médi-
co me informé de elloy es cierto
que puede afectarle mds o me-
nos, porque no a todos los enfer-
mos les sienta igual, pero la cues-
tién es que me lo deny probarlo.

»» Antonia Gallardo tiene una hija, Jimena, con

Sindrome de Kleefstra.

Me tuve que enterar a través de la
ReMPSy nos debian haber dado la
opcién de elegir», lamenta. Ade-
mds, Perales reivindica que ve
«bien que la gente luche porel can-
cer o por el coronavirus, pero ¢nos
olvidamos de las demds enferme-
dades? ¢No existen? Vamos a se-
guir investigando, que hay chiqui-
llos que también tienen padres,
hermanosy abuelos», recuerda. Fi-
nalmente, el covid-19 le ha genera-
do situaciones absurdas. «La enfer-
medad de mi hijo, sin verlo actuar,
{cémo se va a recomendar nada?
Necesita de presencia fisica», algo
vetado hoy en dia auin por el covid.

Un aio perdido

«No se puede contar con el sistema
de salud», afirma sin dudarlo Anto-
nia Gallardo, que, como botén de
muestra, cuenta que «en febrero
del 2020 eché los papeles para que
revisaran la minusvalia» de su hija,
Jimena, afectada con el Sindrome
deKleefstra. <Estamos a febrero del
2021 yaunnohanllamado, asi que
este aflo también es perdido». Ese
«también» lleva aparejado que el
2020 no hasidonada ficil debidoa
la pandemia. «Este tipo de nifos re-
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»» Francisco Urefa, presidente de la ReMPS y padre de un

nifo con Sindrome de Duchenne.

quieren mucha rutina, asi que du-
rante el confinamiento no hubo ni
logopeda, ni psicélogo, ni maestro,
ninadav, relata Gallardo. «De golpe
y porrazo se encontro en casay sin
rutinas, por lo que empezaron las
autolesiones, las frustraciones, to-
do se le acentia muchisimo mds»,
ademds de la obligacién de quedar-
se en casa, especialmente dura pa-
ra ninos con esta enfermedad. Du-
rante el confinamiento y no en po-
cas ocasiones alolargo dela pande-
mia ha tenido que hacer «de psicé-
logo, de logopeda, de maestro, etcé-
tera. Sin conocimiento de muchas
cosas», porque «no es lo mismo un
profesional que una madrey ella
no entiende que la obligue a hacer
algo que ella no quiere». Otra con-
secuencia de la pandemia ha sido
la cita anual con su neuropediatra.
«Nolavedesdeel veranodel 2019y

A causa del virus «el
sistema de salud
retrasaba la cita o
directamente nola
daba», dice Urena

actualmente estd cancelada hasta
nueva orden», denuncia Antonia
Gallardo, que también reclama
que, via telefénica, «no tiene un se-
guimiento» como es debido por
parte del profesional que corres-
ponda. «<Después de cuatro meses
me dieron la cita con el oftalmélo-
go pero ella, debido a su enferme-
dad, no colabora. Fuimos para na-
da y el oftalmélogo me avis6 de
que cualquier revisién que haya
que hacerle tendrd que hacerse
con anestesia general». Asi, la situa-
cion existente antes de marzo del
2020 estaba ahi, pero durante la
pandemia se ha acentuado esa sen-
sacién de «abandono», que trans-
mite Antonia Gallardo.

Son tan solo dos casos de los
60.000 existentes en Cérdoba.
Francisco Urenia denuncia que en
la pandemia «ha habido mucho re-
traso en el seguimiento de las fami-
lias. El sistema de salud o retrasaba
la cita o directamente no te la da-
bar. El presidente de ReMPS relata
que «no podiamos acudir a los cen-
tros hospitalarios, ni salir a la ca-
1le» con la importancia que tienen
en estas enfermedades «la inspec-
cion fisica» por parte del personal

médico. Ademds, recalca que
«muchos de los especialistas en
estas enfermedades estdn fuera
de Cérdoba, porlo que las restric-
ciones de movilidad han afectado
también a los tratamientos», que
se han quedado estancados. El hi-
jo de Urena sufre Sindrome de
Duchenney al igual que Perales
también lucha por un medica-
mento huérfano. «Ahora con el
covid se habla mucho del dere-
cho a la salud y, sin embargo, a
mi la Administracién andaluza
me deniega un medicamento
que hay, que estd aprobado en
EEUU para uso compasivo, pero
se esconden y lo demoran, por lo
que nos tenemos que meter en
juzgados para que nos lo facilite
un tribunal. ¢La salud no es para
todos?», se pregunta.

Reclaman protocolos

En Espana hay tres millones y
medio de personas afectadas por
alguna enfermedad de las deno-
minadas raras, es decir, que la pa-
decen una de cada al menos
2.000 personas. Urefia reclama
«que haya protocolos preestable-
cidos» para atender a este tipo de
pacientes y que sean enviados a
los centros de referencia, a los au-
ténticos especialistas, estén don-
de estén. También exige un aspec-
to que ha empeorado durante la
pandemia. «<Los informes que ha-
cen los especialistas han de ser
periddicos, no puede ser que para
algo que se ha de hacer con el pa-
ciente el informe sea de tres afos
antes, porque en ese tiempo el pa-
ciente ha perdido capacidades»,
ya que se tratan en su mayoria de
enfermedades degenerativas.

También recalca la importan-
cia dela enfermera de enlace. «Es
muy importante», aunque vuelve
alarelevancia de «lared de proto-
colos», porque «el sistema no in-
dica niinforma de las posibilida-
des de recursos que hay, porque
claro, si usas muchos recursos,
gastas mucho», denuncia. Ade-
mds, «los problemas se han agra-
vado por el coronavirus sustan-
cialmente. Se han retrasado ope-
raciones y las patologias se han
agravado», explica, por lo que
«con este tipo de enfermedades
pasa algo parecido: al no ser vis-
tos por los especialistas, pues por
ejemplo, le puedes estar dando
un nivel de oxigeno que no le co-
rresponde», porque el problema
delas enfermedades raras es «que
evolucionan»y el sistema «no se
adapta a esa evolucién», remarca.
Finalmente, Urefia reclama «in-
vestigacién» y mayor agilidad en
la Administracién. «Con mi hijo,
la Administracion tiene tres me-
dicamentos para poder adminis-
trarle, pero se hace la sordav, de-
nuncia.=




