HERALDO

DE ARAGON

Los padres del chico con sindrome de

Hunter urgen que se le dé el tratamiento

Recuerdan que
tienen dos informes
favorables y critican
que Sanidad
encargue otro para
valorar su eficacia

ZARAGOZA, El anuncio de la
Consejeria de Sanidad de que es-
t redactando un nuevo informe
para valorar si el tratamiento de-
be administrarse al joven que su-
fre el sindrome de Hunter caya
ayer como un jarro de agua fria
sobre el paciente y su familia.
«:Cuantos informes mas necesi-
tan para dar luz verde al farma-
cor», se preguntaba José Ramén
Lerin, el padre del joven.

De hecho, la familia recuerda
que cuenta con dos evaluaciones
elaboradas por los especialistas
de los hospitales Miguel Servet
y Clinico de Zaragoza que reco-
miendan la terapia y el caso ya
fue debatido por el grupo de en-
fermedades raras de la Conseje-
ria de Sanidad, que decidio que el
chico siguiera recibiendo el tra-
tamiento, algo que respaldd el
Gobierno de Aragdn el pasado
mes de junio.

«Preferimos no pensar mal, pe-
ro da la sensacién de que estdn
buscando el informe que no reco-
miende Ja terapia para no tener
que costearlay, se lamento ayer el
padre. Esta terapia tiene un coste
anual de unos 600.000 euros. Es-
te sindrome esti causado por la

Maria José Aguilar y José Ramén Lerin reclaman que vuelva a tratarse a su hijo. cuiLeimo mesTac

Ademis de un nuevo informe
encargado sobre la eficacia
del tratamiento para este jo-
ven con sindrome de Hunter,
¢l consejero de Sanidad, Bie-
nestar Social y Familia del Go-
bierno de Aragon, Ricardo
Olivin, encargd ayer a los res-
ponsables del Servicio Arago-
nés de Salud (Salud) que in-
vestiguen y analicen todo el
procedimiento llevado a cabo
en este ¢aso.

RESPUESTA DE SANIDAD

En declaraciones a este pe-
riodico, ¢l maximo responsa-
ble de Sanidad mostro su inte-
rés por este caso y en saber
por qué se derivi el trata-
miento del joven del hospital
Miguel Servet al Clinico y por
qué ahora el criterio médico
parece contrario cuando exis-
tia un informe anterior que
decia lo contrario. «Este nue-
vo informe lo he encargado
hoy mismo -por ayer- de ma-

EL CONSEJERO PREGUNTA POR EL CASO

nera urgente. Quiero tenerlo
lo antes posiblex, preciso el
consejero de Sanidad.

No obstante, recaled que el
problema o el retraso en que
se administre este tratamien-
to nada tiene que ver con el
elevado coste del tratamien-
to, que asciende a alrededor
de 600,000 euros anuales,
«No tiene que ver con cues-
tiones econdmicas», subrayd
Olivan. HA

falta de una enzima (las proteinas
que producen cambios quimicos
especificos en todas las partes del
cuerpo). Segun explica, su hijo, de
solo 25 afios, ha recaido desde que
dejé el farmaco y ahora mismo
lleva mds de afo y medio sin re-
cibirlo, un tiempo en el que sus ar-
ticulaciones y sus Grganos han se-
guido deteriordndose.

La familia insiste en que este
mismo firmaco se estd aplican-
do con éxito en otros pacientes
con sindrome de Hunter e inclu-
so hay precedentes en Aragon.
Ademas, estiman que lo justo se-
ria aplicar la terapia, que esté
aprobada oficialmente por el
Gobierno de Aragén pero ala
que siguen sin tener acceso, y
hacer evaluaciones sucesivas pa-
ra demostrar si es efectiva o no,
ya que en otras ocasiones sf que
se ha comprobado que servia pa-
ra contener el avance de la en-
fermedad.

Solo 60 en Espaia

De la misma opinién es Jordi
Cruz, ¢l presidente de la Federa-
cion de Asociaciones de Muco-
polisacaridosis y Sindromes Re-
lacionados, que agrupa a los pa-
cientes con sindrome de Hunter,
que son unos 60 en Espafa. Cruz
acompafid a la familia a elevar el
caso al Justicia de Aragon, Fer-
nando Garcfa Vicente, y consi-
dera las medidas anunciadas por
Sanidad «una pérdida de tiem-
po».

«El paciente esta empeorando
notablemente. Todo eso ¢s irre-
versible y no se puede arreglar
con dinero, se lo aseguro. Respe-
ten la decision que ya tomaron los
expertos y pongan el tratamiento
cuanto antes, Después, evalienlo,
pero no pierdan mas tiempox»,
aclara, «Este tratamiento estd pro-
bado a nivel nacional e internacio-
nal y su eficacia esti constatada,
afiade.
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