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EMILIO MARTIN. Padece el sindrome
de Tourette, que genera movimientos involun-
tarios v trastomo obsesivo compulsivo.
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MARTA RAYMUNDO. sufre ataxia de
Friedrich, que provoca la descoordinacion de
plemas y brazos, asl como hipertrofia cardiaca.
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RAFAEL NAVARRETE. Tiene osteogé-
nesis imperfiecta (huesos de cristal), que origi-
na la rotura constante de los huesos.,

300.000 enfermos huerfanos

CLARA CAMPOS, Sevilla
Marta Raimundo tiene 28 afios
yataxia de Friedrich. En Anda-
lucia hay 400 personas con la
misma dolencia que esta joven
sevillana, aungue pocos ciuda-
danos conocen lo duro de su
padecimiento. “Empieza con la
descoordinacion de los miem-
bros inferiores, luego los supe-
riores ¥ origina hipertrofia car-
dinca, lo que produce la muerte
a muchos de los que lo sufren™,
asegura, La enfermedad dio la
cara en la adolescencia, aungue
tardaron casi tres afios en averi-
guar lo que le pasaba. “La pri-
mera vez que tuve conciencia
de ello fue bailando sevillanas,
porque ¢ra incapaz de hacer los
giros de la cuarta, ademas de
que me costaba muchisimo rea-
lizar esfuerzos en Educacion Fi-
sica”, sefiala. Su enfermedad
no tiene cura, aungue si trata-
mientos paliativos. .
Comeo Marta, tres millones
de espaiioles —300.000 de ellos
andaluces— sufren alguna de
las 6.000 enfermedades raras

Sevilla acoge el tercer congreso

internacional sobre enfermedades raras

que existen en el mundo, Emi-
lic Martin es otro de ellos. Pade-
ce sindrome de Tourctte, una
enfermedad de base neuroldgi-
¢a. “La investigacion en Espa-
fia en lo relativo a esta enferme-
dad es bastante cscasa v hay
pocos profesionales que estén
al dia en los tratamisntos palia-
tivos”, destaca. De hecho, el
principal problema con el que
se encuentran los afectados es
¢l aislamiento v la falta de capa-
cidad para presionar ante las
administraciones debido a que
son dolencias que afectan a po-
Cas personas.

Para analizar la situacidn de
estos enfermos vy sus tratamien-
tos, se ha celebrado en Sevilla el
3* Congreso Internacional de
Medicamentos Huérfanos v En-
fermedades Raras, organizado
por ¢l Colegio de Farmacéuti-

cos de Sevilla ¥ la Federacion
Espafiola de Enfermedades Ra-
ras (Feder). “Andalucia es la
inica comunidad espafiola en
la que sc estd abordando esta
problematica y donde estd pre-
vista la puesta en marcha de un
plan de actuacién; es la prime-
ra en fomarselo en serio™, ase-
gura Moisés Abascal, vicepresi-
dente de Feder.

Una de las medidas para lu-
char contra esta situacion se re-
coge en un Real Decreto del Go-
bierno central, con la puesta en
marcha de centros de referencia
por todo el territorio. Ademas,
los enfermos reclaman mayor
transferencia de conocimiento
entre los médicos, ¥ que algunos
de ellos cuenten con experiencia
especifica en estas dolencias. Es-
tos avances son los que cxigen
enfermos como Balael Mavarre-

te, que sufre osteogénesis imper-
fecta: “Es necesario que estos
sentros cubran todo el territo-
rio nacienal porque, por sjem-
plo, el gran especialista en mi
caso se encuentra en Madrid™.
La situacion que ha vivido
Fernando Carrefio, padre de
un nifio de nueve afios que pa-
deee el conocido como sindro-
me de Hunter —una enferme-
dad de las células que hace que
los huesos se deformen y que
afecta a drganos vitales—, po-
ne también de relieve la indefen-
sion de estos enfermos “Gra-
cias o un tratamiento elabora-
do en Estados Unidos ¥ que se
lleva utilizando unos cuatro me-
se3, la enfermedad ha pasado
de ser mortal a cronica, con lo
gue esto supone para todos no-
sotros”, indica. Después de una
gran lucha, ha conseguido que
la administracidn sufrague los
gastos del tratamiento (unos
300,506 eurps al afa), aungque
no ha sido facil; “Muchas veces
e escudan en los comités éticos
para no subvencionarnos™.




