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Denuncian al hospital por denegar
un farmaco para uso oo-:_ummEo,
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O El Reina Sofia alega
que faltan datos
sobre los beneficios
del medicamento
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a presidenta de la Red de
Madres y Padres Solida-
rios (Remps), Rosa Garcia,
y su marido, Francisco
Urefia, informaron ayer de la de-
nuncia por la via penal que han
interpuesto contra el hospital
Reina Sofia y contra un neurope-
diatra del centro por la dehega-
cién que el hospital y que este fa-
cultativo estdn realizando a su hi-
jo de un nuevo firmaco, a través
del programa de tiso compasivo,
aseguraron los denunciantes.
Segun Garcia, el 21 de enero
del 2017 solicitaron al Reina So-

fia, por la via del uso compasivo,.

la administracién de este firma-
co, Exondys 51, destinado a deter-
minados casos de distrofia mus-
cular de Duchenne, que es la pa-
tologia rara que sufre su hijo.
Dicho medicamento huérfano si
estd aprobado en Estados Unidos
y se encuentra en fase de valida-
cion en Espana y Europa.

Garcia expuso que, «después de
muchos ruegos al Reina Sofia nos
hemos visto obligados a presen-
tar esta demanda judicial contra
el hospital y mds concretamente
contra este neuropediatra, que

ademads es el director del plan au-
tonémico de atencién a las perso-
nas con enfermedades raras (Pa-
per) y, por tanto, responsable de
no emitir el informe necesario
para la concesién del uso compa-
sivo a nuestro hijo».

«Nos encontramos desespera-
dos y despreciados por el sistema
sanitario piublico andaluz. Ade-
mds, este No es un caso Unico, ya
que el Reina Sofia supera la me-
dia nacional de nifios Duchen-
ne, por lo que otros ninos y fami-
lias tienen derecho a conocer que
existe este firmaco, cuyo coste es

de 400.000 euros por afio y nifio,
aunque 1o es viable para todos
los casos», explic6 Urena.

La presidenta de la Remps, red
que apoya a esta familia en su de-
manda, recalcé que «desde que
supimos que existe este medica-
mento ya ha pasado afio y medio
yno boamEOm aguardar otros 3 o
4 afios a que se-apruebe en Euro-

pa. Espafia y Andalucia porque es’

un tiempo imprescindible para
la vida de nuestro hijo», afiadio.
Frente a esta denuncia, el Rei-
na Sofia replicé que «el equipo
que atiende a este paciente con-

"»» Rosa Garcia y Francisco Urefia, arropados por la Remps, explicaron la denuncia que han puesto al Reina Sofia.

sidera que el medicamento que
reclama no estd indicado para su
enfermedad como uso compasi-
vo, ya que no ha mostrado efec-
tos clinicos beneficiosos en los
escasos pacientes tratados y los
datos sobre su seguridad son in-

suficientes». <Los neuropedia-.

tras del Reina Sofia han ofertado
a la familia la opci6n de que el
paciente sea valorado en la uni-
dad de referencia para las distro-
fias musculares del hospital Vir-
gen del Rocio de Sevilla, donde
serd atendido en breve», precisé
el Reina Sofia. =

REINA SOFIA

La plataforma
del parking se
movilizaraen
septiembre
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La plataforma ciudadana
Aparcamientos Hospital Rei-
na Sofia de Cérdoba anuncia
una nueva serie de moviliza-
ciones a partir de septiembre.
Entre otras acciones, tiene
previsto intervenir en el Ple-
no del Ayuntamiento de la
ciudad, ademds de mantener
reuniones con grupos muni-
cipales de la provincia y otras
organizaciones sociales y veci-
nales. El colectivo quiere dejar
constancia de que este plan de
movilizaciones viene motiva-
do por la actitud del Ayunta-
miento, que sigue dando la es-
palda a colectivos sociales per-
fectamente organizadosy que
cuentan con el respaldo de or-
ganizaciones con miles de per-
sonas afiliadas. La plataforma
por la gratuidad del parking
también denuncia que, tras
inds de 18 meses, la alcaldesa
de Cérdoba, Isabel Ambrosio,
ain no ha hecho caso de las
peticiones de reunién.

Por su parte, el viceporta-
voz del PP en el Ayuntamien-
to Salvador Fuentes adelanté
ayer que presentard una mo-
cién en el préximo pleno re-
lativa al Plan de Movilidad del
Reina Sofia, recordando que el
concejal de este drea, Andrés
Pino, dijo el 3 de mayo que ha-
bria pronto un consenso, so-
bre los aparcamientos y el sis-
tema para regularlos. =

Critican que el _Ba_.mmn piday pague
un informe que ya hizo la Gerencia
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El concejal del PP Salvador Fuen-
tes acusé ayer de «descoordina-
cién» a los socios del gobierno lo-
cal, de PSOE e IU, después de que

el Imdeec haya encargado un in-
forme por 2.915 euros para un
proyecto de ordenanza que bus-
card mmENE. las concesiones de li-
cencias, aunque estas cuestiones
solo le competan a la Gerencia de
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Urbanismo y que, ademds, ya te-
nia un borrador hecho al efecto
que, ademis, era mas detallado,
explicé el concejal del PP.

Fuentes recordé que la alcal-
desa, Isabel Ambrosio, prometié
en un encuentro con la CECO el
2 de mayo una proxima ordenan-
za para agilizar las licencias, «cu-
yo borrador no llegé a entrar ofi-
cialmente en el Imdeec hasta el
10 de mayo», un documento del
despacho especializado de Sevi-
1la en Derecho Administrativo
de Ramirez Mora que, en la pric-
tica, se centra en cuestiones en
las que solo es competente la Ge-
rencia de Urbanismo. Para Fuen-
tes, esta duplicidad de esfuerzos
y de gasto solo es explicable por
la «descoordinacién» entre los so-
cios del gobierno local o por el in-
tento de la alcaldesa de acaparar
protagonismo en el encuentro
que mantuvo con CECO. =
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© Se lleva a Alsacia a
pulidores, engastadores
y hasta principiantes
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El delegado de Conocimien-
to y Empleo y director pro-
vincial del Servicio Andaluz
de Empleo (SAE), Manuel Car-

mona, estuvo erftre los acom-
panantes de los responsables
de la firma francesa Orest
Group, fabricante del 40% de
las alianzas de boda que se
compran en Francia, en el en-
Cuentro que mantuvieron ¢on
alumnos y antiguos alumnos
de la Escuela de Joyeria. Todo
ello para buscar entre 30 a 40
trabajadores, tanto especia-
listas como principantes, pa-
ra incorporarlos a sus instala-
ciones centrales en Alsacia (al

La firma francesa Orest
busca 40 trabajadores en
la Escuela de Joyeria

Oeste de Francia, junto a la fron-
tera germano-suiza) en donde ya
cuenta con una plantilla nm 300
trabajadores.

En este acto, la directora de Re-
cursos Humanos de esta firma,
Anne Maida, y el supervisor de
produccidn, Jaime Lacaba, mxw:.
caron las lineas de trabajo y sis-
tema de produccién que desa-
rrolla esta empresa y los perfiles
ncm estd buscando para su exparn-
sién en la sede de Alsacia: princi-
palmente joyeros, engastadores,
HuEEonm y experto en la elabo-
racién de cauchos y moldes pa-
ra la fundicién, aunque también
han matizado que aceptan prin-
cipiantes, recogié un comunica-
do de la Junta.

Para la empresa, la edad y el
idioma no son un requisito espe-
cial, y ademds cuentan con em-
presas de apoyo para el aloja-
miento y los tramites. =



