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Els medicaments a_ﬁomen_ats “orfes”s6n elsa'r;e {en una cllen}a potencfa] tan

Els afectats per patologies de poca prevalenca, com també els familiars, demanen més inversio
per cercar medicaments per als setis mals. La indtstria del farmac afirma que no li surt rendible
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"PALMA Els agrada comparar-se
amnb un Tévol de guatre filfes, si
pensam que tan sols neixen amb
aquesta especial caracteristica 4
de cada 100.000 trévols. Ells, els
pacients amb malalties anomena-
des rares, també sOn una remota
casualitat. De fet, tenen alguna de
les patologies que no afecten més
de 5 persones per cada 10.500 ha-
bitanzs. “Rara™ &s aqui equivalent

de poc comuna, encara que els”

afectats rebutgen aquesta parau-
Ia. Com ha de ser estranys, siés la
sevarealitar?

Tot i que aguests mals registren
una baixa fregiiéncia daparicia,
e s0n molts els pegudicars: un
6% de la poblacié mundial, se-
gons Ia Federacié espanyola de
malalties rares. Els nomssén tan
variats com els ciéntifics que en
feren la diagnosi per primer pic.
La miopatia de Duchenne, la sin-
drome de Tourette, 1a malalta de
Wilson, 1a de Pomnpe, Tanémia de
Fanconi i la sindrome de Joubert
en s6n alguns exemples.

£l problemma és gue “afecten tan
POGuES PETSoRes, que cap empre-
sa farmacéutica no vol investigar
enlarecerca duna cura: no elsre-
sulta rendible”, explica ¢l peric-
distz Joan M. Zaldivar, pare d'un
miant amb una greu i estranya

-malattia. “Ara bé, en farmacs per a

beneitades s que hi inverteixen
doblers”. Es refereix a wacta-
ments com els reductors de greix,
per exemple, aplicats mentre
Tzsuari dorm.

La sefmana passada, aquest pe-
riodista participa en la presenta-
cid del libre Enfermedades raras.
Manual de humanidad (editorial
Lo que no existe, 2009). El volumm
recull les histéries personals de 26
pacients d’aquest tipus, comple-
mentades amb explicacid clenti-

fermnnnn .
Les maiaities rares -
son aguelles gue
afecten menysde5
persones percada
10,000 habitants
Les companyies
sescudenenlanuHa
rendibilitat dels
farmacs minoritaris
pernoinvestigar-hi

La Unid Europea
exonera de pagar -
taxes-ifinsitotli
doénasubvencions-
a qui en produeix

fica de 29 metges que en seguei-
xen els casos.

A part de Zaldivar, hiva interve-
nir iana Capllonch, mare d'una
nina que sofreix una malalda in-

fantilraraidelaqual tanscls hiha.

tres cases constatats a PEstat. “Ne-
cessitam que hi hagi mobilitat
entre els hospitals de referéncia
perqué els metges puguin com-
partir recurses i informacio”, as-
segurit Capllonch.

Respecte dels firmacs, la finda-
dora de 'Asscciacid baiear dafec-
tats creu que amb la creacié dun
registre de pacients d'ambit esra-
tal es podria fer més pressio per-
qué els produeixin,

De fet, la creadd de medica-
ments “orfes” és afavorida per la
legisiacio europea, precisament
perque les emmpreses del ram pu-
guin amortitzar el cost d’un pro-
ducte amb molt pocs clients. Els
incentius de la UE s6n lexempcio
de pagar taxes pel farmac i Pexclu-
sivitat comercial per vendre’], al
mateix pafs, durant els primers
deu anys. Sén ignalment suscept-
bles de rebre subvencions econd-
miques per investigar la dita ma-
laltia raraila seva cura.

Negociaciédura .

Cada estat pacta amb la farmacés-
tica el preu del medicament per
separat. Hi ha una tend2ncia de
les companyies a negociar amb
els governs que nofereizen un
preu 1és alt i establir, d’aquesta

manera, una jurisprudénda per-

cobrar Ja mateixa xifra a la resta
de pagsos.

En aquest sentit, des de FEDER
expliquern: “Els estats membres
endarreritien les negociacions
tant com poguessin per tal dievi-
tar Pautoritzacié del medicament
iabonarnie el cost” A més, tot {
que pareix que la situacio afavo-
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farmaceutiques pel
gar malalties “rares”

veix les empreses, tal vegada no és
aixd. “Els estats acaben pagant
preus més alts pels farmacs, si,
perd, les companyies perden
temps de comercialitzacio exclu-
siva del producte (els 10 anys es
poden veure reduits 2 6)".

“Mira, una Ehiers!”

Els casos narrats al Manual de hu-
manidad, perd, sonuna absolita
cridaa'optimisme. Dolores Cam-
bil, amb un nin afectat per la sin-
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Necessitam que hi hagi mobilitat entre els
hospitals de referéncia perqué els meaiges _
puguin compartir informacic i recursos™

Demanam aTAdministracié sanitaria que creiun
registre de pacients amb malailies raresen
Pambit estatal. Abd és més facil cercar-nela cura”

drome d'Isaacs, hi assegura: “Jo
nom Delores. 1 de vegades pens:
Que propit”. )

Urnia alira Delores, aquesta de [i-
natge Mayan i que pateix de lasin-
drome d’Ehlers, reivindica que els
tractin amb dignitat: “Un pic, ala
consulta, un metge digné 2 un
alire: ‘Mira, una Ehlers’. Jo em
vaig sentir molt cfesa i els respon-
gué: Jo som Polores. On és
Ehlers? Que no &s morta?”.

Humor. Dignitat. Tendresa.»

lliana Eapllonch demana més implicacié dels estaiments peblics.
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