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Piden a las farmacéuticas un precio
‘farmacos huérfanos’

«justo»

© Los afectados dicen
que gastan mas en
marketing que «en
curar a nuestros hijos»

o>mz_mz_.ou>zo
_oﬂ_®ooaocm.m_vo:oa._oo.ooa
CORDOBA :

on la entrega de un che-

que de 9.158 euros a la

Fundacién Isabel Ge-

mio comenzé ayer en
el Rectorado el Congreso Anda-
luz de Enfermedades Raras, im-
pulsado por asociacionés como
la Red de Padres y Madres Solida-
tios, en el que se inst6 a la indus-
tria farmacéutica a que los deno-
minados fdrmacos o medicamentos
huérfanos ~destinados al diagnos-
tico, prevencion o tratamiento
de determinadas enfermedades
raras- tengan un precio «justo
y razonable». La designacién de
huérfano sirve para que las em-
presas que quieren desarrollarlo
tengan ventajas como la exclusi-
vidad de 10 afios en el mercado,
«lo que implica que la negocia-
cién de los precios se hace a su
antojo», ademads de incentivos al
desarrollo, a la preparacién del
protocolo y la participacién en
becas y convocatorias a nivel in-
ternacional, «de forma que se les
favorece para llevar a cabo el de-
sarrollo del medicamenton, sefia-
16 ayer durante su intervencién
la asesora de control farmacéuti-
co Karina Villar.

La experta explicé que «esta
consideracién de huérfano no sig-
nifica que el medicamento sea
fantdstico, porque necesita mu-
cho desarrollo, que, una vez que
se lleva a cabo y se ha comproba-
do su eficacia a través de ensayos
clinicos, se comercializa a pre-
cios muy altos» porque la inves-
tigacion es «muy cara», pero, se-
gin la especialista, «<muchas ve-
ces las industrias farmacéuticas
destinan mads dinero al protoco-
lo de ventas y al mdrketing que a
la investigacién y desarrollo». «Es-
tamos presionando a las adminis-

para los

»» Autoridades y organizadores, en la sesién inaugural del congreso.

traciones sanitarias para que fi-
nancien todo, pero eso es imposi-
ble», continud Villar, que apuesta
porque estas administraciones
faverezcan la investigacion den-
tro de sus propios centros, sin ne-
cesidad de acudir a empresas ex-
ternas y farmacéuticas, «aunque
después se pueda llegar a algin
tipo de acuerdo con alguna de es-
tas compaiiias, pero sin que sean
ellas las que se encarguen de to-
do el desarrollo y pongan el pre-
cio que quieran». Por otro lado, la
especialista sefial6 que, en vez de
presionar a las administraciones
sanitarias, «<hay que presionar a
las farmacéuticas para que bajen
los precios porque pueden hacer-
lo». De hecho, segin explico la ex-
perta, en el caso de las medicinas
contra la hepatitis C, «Joan Ra-
mon Laporte asegura que el pre-
cio de fabricacién del tratamien-
to cuesta 70 euros, mientras que
se estdn pagando 12.000 por pa-
ciente». «La industria se ecasa con

las asociaciones para que exija-

mos que nos den el medicamen-

to a cualquier precio, y habria
que decirle a ellas que sean soli-
darios», concluyé Villar.

ENEMIGOS \\ Por su parte, Rosa
Garcia, presidenta de la Red de
Padres y Madres Solidarios, sefa-
16 con «pena y enfado» que «los
pacientes de enfermedades ra-
ras y sus familias somos un nego-
cio de medicamentos huérfanos,
y también en la rehabilitacion».
«Nos ha venido muy bien saber
c¢6mo funcionan las farmacéu-
ticas, que parecen nuestros ene-
migos» porque ¢se gastan mds en
marketing que en curar a nues-
tros pequenos».

~ Segtin Garcia, el objetivo de es-
te congreso es visibilizar la pro-
blemética de las enfermedades
raras, y en las ponencias se ha
buscado, sobre todo, «que los in-
vestigadores nos informen sobre
qué es lo que va a pasar, que-com-
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plicaciones tendrdn nuestros hi-
jos a lo largo de su viday.

«Al parecer, hay medicamen-
tos, pero nosotros no lo sabemos,
nadie nos lo dice», subrayé Gar-
cia, que explic6é que también la
rehabilitacién-es un problema
para las familias cuando el nifio
cumple seis afios, edad en la que
se suspende el tratamiento. «Bus-
camos acercarnos a los investi-
gadores y ayudarles, por eso he-
mos entregado hoy 9.158 euros a
la Fundacién Isabel Gemio» que
provienen de las familias de la
asociacién, que realizan eventos
solidarios con este fin, «ponien-
do cada uno poriga su granito de
arena». Garcia no se muestra op-
timista respecto al futuro, por-
que «me he dado cuenta de que
SOmos un negocio, y los negocios
no se destruyen, estdn para sa-
car beneficios», asegurando que
«el poder estd en nosotros, en los
ciudadanos», exigiendo «respon-
sabilidad» a los politicos. =
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FORMACION

Los médicos de
familia

El genetista clinico Ismael

| Ejarque defendi6 que el médi-

co de familia debe saber mu-
cho mds sobre enfermedades
raras y génetica clinica y,-ac-
tualmente, en su formacién
«no se contemplan esas com-
petencias», algo que deberia
hacerse lo mismo «que se hace
en otros paises de nuestro en-
torno», ya que este facultativo
es «la puerta de entrada al sis-
tema de salud». «Es el que me-
jor conoce la historia perso-
nal y familiar del paciente, y,
al igual que el genetista clini-
co, ve a las personas en fami-
lia, no de forma aislada», di-
ce el experto, que asegura que
asi habria una mejor atencién
a estos pacientes.

REGISTRO

El sindrome
post-polio

El especialista José Maria Ama-
te, que ha sido hasta hace po-
co tiempo jefe de drea en la
Agencia de Valoracién de Tec-
nologia Sanitaria del Instituto
de Salud Carlos III, habl6 del
sindrome post-polio, que es-
td en el limite en la considera-
cién de enfermedades raras, y
para definirlo «<habria que ha-
cer un estudio epidemioldgi-

co serio». Es por eso que el ex-

perto recomienda establecer
un registro con pacientes con
polio y asi normalizar las de-
finiciones y los criterios diag-
nosticos. Ese registro permijti-
ria saber la poblacién real a la
que afecta y la que puede evo-
lucionar hacia el post-polio.
]

Ofertas validas hasta el 22 de Dic

nbre de

~

" Polig. La Torrecilla : 957 294 433
Polig. Las Quemadas : 957 325 270
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Atencion sanitaria
El 46,6% de las personas no se sienten
satisfechos con la atencion que reciben

Dependencia -
Més de un 70% de los afectados posee el
certificado de discapacidad

Medicamentos huérfanos

Sdlo el 6% de los pacientes con enfermedades

raras utiliza medicamentos huérfanos

el perfil

CARMEN GARRIDO » S. MOYAMOYA

«Sientes impotencia,
nadie te da respuestas»

Carmen Garrido ha
puesto hace poco nom-
bre a la enfermedad de
su hija, sindrome Mo-
yamoya, una dolencia
cerebrovascular de ori-
gen asidtico que provo-
ca ictus frecuentes que
obstruyen las caroti-
das. El diagnéstico fue
posible tras una prueba
que descubrio la mara-
fia de humo de las arte-
rias de su hija, de solo 6
anos. «Es una enferme-
dad muy reciente sobre
1a que no hay estudios», explica Garrido, «existe una ope-
racion que se hace para ralentizar los sintomas, aunque
apenas hay experiencias previas». La enfermedad debu-
to a los 3 anos pero varios diagnésticos fueron fallidos.
«Sientes mucha impotencia cuando ves que no hay res-
puestas». Su objetivo ahora es crear una asociacion.

»» Carmen Garrido.

FERNANDA PEREZ » SINDROME NOONAN

«Un tratamiento estandar
NO siempre Nos vale»

Fernanda ha crecido con
un sindrome cardiolégi-
co llamado sindrome No-
onan que le genera pro-
blemas de alimentacion,
baja estatura, cardiopa-
tias o trastornos de arti-
culaciones y vision. «<Me
lo diagnosticaron con 4
afios», explica, «cada pa-
ciente es distinto; pero
en mi caso el problema
se concentra en la san-
gre, con las plaquetas».
Su vida estd llena de so-
bresaltos y rachas bue-
nas y malas. «<Lo malo es que hay operaciones o tratamien-
tos estandar que funcionan a la gente normal y a nosotros
no porque nuestro organismo funciona de forma distin-
ta, estd comprobado, por eso hace falta investigar mds y
analizar no solo el ADN de los hombres porque el ADN de
las mujeres no es exactamente igual», recalca.

»» Fernanda Pérez.

M? CRUZ JIRON » DSRY S. EHLERS-DANLOS

«30lo hay parches para
paliar los sintomas»

Para contar el caso de
M? Cruz haria falta un
libro. Basta con decir
que tiene tres hijos de
14, 11 y 7 anos, los tres
afectados por dos enfer-
medades raras distin-
tas. Experta en térmi-
nos dificilmente inte-
ligibles para el comun
de los mortales, lleva
anos luchando contra
el dolor espeluznante
de su hija mayor, afec-
tada por una distrofia
simpdtico refleja (DSR),
e investigando el sindrome de Ehlers-Danlos, de origen
genético, que padecen los menores, que se manifiesta
entre otros sintomas por hiperlaxitud o una forma de

. graves urticarias en la piel. «No hay tratamiento ningu-
no, nada que detenga el avance de la enfermedad, solo
parches para paliar los sintomasy.

»» M2 Cruz Jirén.

CONCHI POYATO » ATAXIA DE FRIEDREICH

«Sin rehabilitacion mi
hija estaria en una silla»

Conchi Poyato tiene
una hija de 17 anos a
la que le detectaron
ataxia de Friedreich
con 14, una enferme-
dad neurodegenerati-
va que causa en quie-
nes la padecen una
pérdida progresiva de
muchas de las funcio-
nes necesarias para
una autonomia perso-
nal: pérdida de sensibi-
lidad, descoordinacién
en los movimientos, es-
coliosis... <Empez6 con
problemas de equilibrio», explica Conchi, que se queja
de la falta de medios. «Los nifios de mds de 6 afios no re-
ciben rehabilitacion, la tenemos que pagar las familias
y las sesiones cuestan caras, pero sin eso mi hija estaria
en una silla de ruedas», afirma.

»» Conchi Poyato.

ISABEL GONZALEZ » S. MAULLIDO DE GATO

«Perdio la vista porque
NO se atrevian a operario»

Isabel tiene ahora 30
anos. Su vida ha transcu-
rrido paralela a la de su
hermano, 3 afios mayor,
que sufte el sindrome del
maullido de gato, una en-
fermedad rara que afecta
a su movilidad, a su desa-
rrollo cognitivo o a la vis-
ta (actualmente estd cie-
g0). «Cuando nacf{ él es-
taba ahi, siempre lo he
vivido como algo natural
salvo por la mirada de re-

chazo y descaro de algu- > !sabely suhermano.

| nas personas», explica,

«falta educacién y sensibilidad». Recuerda las dificulta-
des que han tenido para atender a su hermano. «Los den-
tistas no se atrevian a atenderlo y los médicos tampoco,
tenia desprendimiento de retina y cataratas y no lo ope-
raban, al final perdi6 la vista».

MARIA RIOLOBOS » MICROCEFALIA

«_a evolucion depende

‘de mucha terapia»

Maria es abuela de un
nino de 7 afios con mi-
crocefalia. «Nacié per-
fectamente, el parto
fue normal, pero des-
pués se vio que no po-
dia mamar, le costé co-
ger el biberén...», ex-
plica, «yo he tenido 4
hijos y veia algo raro
en sus ojos». 10 meses
después del nacimien-
to, una prueba genéti-
ca confirmo sus sospe-
chas. Al parecer, una
gripe que la madre su-
fri6 en el embarazo se transmitié al nifio, impidiendo
el desarrollo normal del cerebro. «No tiene tratamiento
ni cura, no puede hablar, andar o comer solo, la evolu-
ci6n es gracias a mucha terapia y rehabilitacion», afir-

»» Maria Riolobos.

ma, «,pero qué pasa con quien no pueda pagario?».
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