«La industria farmacéutica gasta mas en

crecepelos que en enfermedades raras»

Daniel Martinez Riquelme Presidente de la Asociacion Molinense de Enfermedades Raras
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Cierulinemia, Sindrome del Mau.
llido del Gatro o enfermedad de
Wilson. No todas las enfermeda-
des reciben el mismo wrato. Se cal-
cula que existen alrededor de sie-
te mil dolencias calificadas de ra-
ras en o mundo, Cuyo tracamien-
to NO esed entre los objedivos prin-
cipales de las autonidades, por su
condicion de baja prevalenGa (me-
nos de 5 casos por cada 10.000 ha-
bitantes). Se calcula que 30 millo-
nes de europeos estan afectados
por este tipo de enfermedades, de
1as cuales un 80% son de origen
genéuico. La Federacion Espanola
de Enfermedades Raras (FEDER)
presentd en el Congreso de los Di-
putados el “Decalogo Nacional so-
bre Ceneros, Servicios y Unidades
de Referencia para las Enferme-
dades Raras’, un documento que
presenta diez propuestas claves,
fruto del erabajo de mas de cinco
anos. Coincidiendo con ¢! Dia
Mundial de las Enfermedades Ra-
ras, Molina de Segura se convirdo,
durante dos jornadas, en foro na-
cional de debate sobre estas pato-
logias. Ademas, se presento la Aso
clacion Molinense de Enfermeda-
des Raras, que preside Daniel Mar-
tinez Riqueime
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- Tampoco hay centros especia-
lizados de referencia?

Efectivamente. Necesitamos un
Centro que sea un punto de refe-
rencia. Yo me entere por casuali-
dad de que habia un médico espe-
Clalista de mi enfermedad en San-
tander. Los propios meédicos de
cabecera desconocen cuales son
10s centros y s una de las cosas
que pretendemos hacer #n nues-
tra asociacion: facilitar esa infor-
macion a los medicos.

-Entonces, useed si ha consegui-
do un diagnostico

Hace sefs anos me diagnosticaron
Azaxia cerebelosa tipo 2, Cuyos efec-
tos son pérdida de equilibrio y de
tonicdad muscular, basicamente
Fue un quebradero de cabeza, no-
taba que me pasaba algo, pero has-
ta el diagnostico pase los peores
anos de mi vida
- Se sieneen rechazados por el sis-
téma sanitano?

Rechazo no, sena el colmo.

-En Molina de Segura tienen un
censo de personas con enferme-
dades raras?

Es otro de los trabajos pendientes.
El Instituto Meédico Carlos I nos
ha facilitado documentacion para
ello. En Molina hemos empezado
Cuato personas con la asoCiacion,
pero sabemos que hay mas gente y
nuestra intension es llegar a esas
personas
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