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Ana Maria Rodriguez realiza una cura en la espalda a su hijo, Diego, afectado por piel de mariposa, en su casa de Cartagena. PEDRO MARTINEZ / AGM

Reclaman a Salud que imite a
Andalucia y pague el farmaco
para la piel de mariposa

Son tres los pacientes
que podrian beneficiarse
del tratamiento, que
cuesta 100.000 euros al
mes: «Queremos tiempo
de vida, no de curas»

ISABEL MANZANO

MURCIA. «Algo tan cotidiano como
ducharse, para mi hijo supone al
menos dos horas ininterrumpi-
das de dolorosas curas para vol-
ver a colocar los apositos y ven-
darlas heridas que tiene abiertas
en espalda y rodillas desde que
nacio». Asi explica Ana Maria Ro-
driguez, vecina de Cartagena, el
proceso al que se tiene que some-
ter su hijo de 16 anos diariamen-

te. Diego padece epidermolisis bu-
llosa, mas conocida como piel de
mariposa, una enfermedad rara,
cruel e incurable. Las proteinas
que actian como pegamento en-
tre las diferentes capas funcionan
mal y provocan que un leve roce
acabe en heridas y ampollas que
pueden no cicatrizar nunca.
Hace un ano, la Agencia Euro-
pea del Medicamento dio luz ver-
de a la comercializacion en pai-
ses de la Unién Europea de Vyju-
vek, un farmaco de uso tépico que
puede ayudar a cerrar estas le-
siones. Sin embargo, el coste del
tratamiento, que se eleva a
100.000 euros al mes, redujo ra-
pidamente las expectativas de los
pacientes espafoles, que miran
con envidia a enfermos de Ale-

mania, Italia y Francia, donde el
Estado silo administra.

Aunque el Ministerio de Salud
lleva meses negociando con la
compania que lo ha desarrolla-
do, no existe aun una hoja de ruta
clara ni los enfermos con esta pa-
tologia saben si serd incorpora-
do al catalogo de farmacos sub-
vencionados en el futuro. «El la-
boratorio aun no ha presentado
la solicitud de financiacion del
medicamento, tramite impres-
cindible para que la Comision In-
terministerial de Precios de los
Medicamentos pueda evaluary,
en su caso, aprobar dicha finan-
ciacion», han explicado a LA VER-
DAD fuentes de Sanidad.

Sin embargo, en las ultimas se-
manas se ha abierto una puerta a

la esperanza, después de que el
pequeno Leo Garcia, de 12 anos,
explicara en la Eurocdmara el su-
frimiento y las limitaciones que
padecen los pacientes con piel de
mariposa en su dia a dia: «Si mi
piel fuera la vuestra por un solo
dia, sé que hariais todo para cam-
biar las cosas. Por favor, ayudadnos
a vivir sin miedo a nuevas heri-
das». Dias después de su interven-
cion, el presidente de Andalucia,
comunidad en la que vive el me-
nor, anuncio que se tramitaria la fi-
nanciacion del tratamiento para
aquellos pacientes andaluces que
pudieran beneficiarse de ella, en
torno a 45. Juanma Moreno Boni-
lla aseguré que aceleraria los tra-
mites burocraticos para la llega-
da de Vyjuvek y costearia su com-
pra a través del Servicio Andaluz
de Salud mientras no sea inclui-
do en el catdlogo de terapias sub-

Las familias de los
enfermos, varios de ellos
menores, lamentan que
el acceso a la innovacion
varie segun la residencia
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vencionadas. «El hecho de que An-
dalucia lidere este movimiento va
a posibilitar que otras comunida-
des también nos sigan», aseguré
casi de modo premonitorio, ya que,
apenas unos dias mas tarde, Ca-
narias se sumo a la iniciativa para
pagar Vyjuvek a dos ninos.

Costaria 3,6 millones al afio

En la Region son siete los pacien-
tes afectados por epidermolisis
bullosa, aunque tan solo tres -al
menos dos de ellos menores- pa-
decen el tipo distréfico, uno de los
mas graves y para el que esta pen-
sado este fadrmaco, por lo que la
inversion en la Comunidad se ele-
varia a 3,6 millones al ano, lejos
de los 54 millones que supondra
para las arcas andaluzas.

Sobre la posibilidad de sub-
vencionar Vyjuvek en la Region,
desde la Consejeria de Salud tan
solo senalan que se trata de «un
medicamento sin financiacion
segun la Comisién Interministe-
rial de Precios».

Tanto Debra, la asociacion na-
cional de afectados de esta enfer-
medad rara, como las familias
murcianas han contactado con
los organismos competentes para
su aprobacion y financiacién:
«Necesitamos que se apruebe lo
antes posible por parte del Mi-
nisterioy, si no, que el Gobierno
regional dé un paso adelante,
como ha dado Andalucia, y lo fi-
nancie como ‘medicamento ex-
tranjero’ mientras llega la inclu-
sién a la cartera de servicios del
Sistema Nacional de Salud».

La pasada semana, Ana Rodri-
guez envio una carta formal al con-
sejero de Salud, Juan José Pedre-
1o, asi como al presidente del Eje-
cutivo autondémico, Fernando L6-
pez Miras, y a la alcaldesa de Car-
tagena, Noelia Arroyo, para soli-
citarles su ayuda: «Vyjuvek es la
clave para que esas dos horas dia-
rias se conviertan en tiempo de
vida, no en tiempo de curas».

Familias y pacientes exigen a
Salud que autorice el suministro
por la via de acceso de medica-
mentos en situaciones especia-
les. «Solo pedimos que nuestros
hijos puedan dedicar su tiempo
a vivir y no a vendarse». «EI cos-
te de este tratamiento es una in-
version para el SMS que puede
devolverles la dignidad y la salud.
No es justo que el acceso a la inno-
vacion dependa de la comunidad
donde se reside», lamentan.

=siempre hay espacio
para la ternura.
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