Un calvario para tres
millones de esparioles

Casiel 7% de la poblacion sufre algun tipo de enfermedad rara

Son miles de dolencias
diversas, por lo que
existen pocos especialistas
en este campo.

Sindrome de Tourette, leu-
codistrofia o paulitis. ¢Le
suenan estos nombres? A
tres millones de espafioles
tampoco, hasta que les diag-
nosticaron una de los cente-
nares de enfermedades ra-
ras (ER) que existen en Espa-
fia. Su nombre lo dice todo.
Se trata, segtn la definicién
de la UE, de dolencias con
“peligro de muerte o invali-
dez crénica que tienen una
prevalencia menor de cinco
casos por cada 10.000 habi-
tantes”. Al existir tantos tras-
tornos de diversa gravedady
tan pocos pacientes de cada
uno, son pocos los profesio-
nales con experiencia en
esas dolencias, lo que com-
plica el diagndstico. Los pro-
pios afectados lo definen co-
mo peregrinaje doloroso. Es
el caso de Salud Jurado, que
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Juanma tiene cua-
ro afos y una rara
ariante de leuco-
istrofia, enferme-
ad que afecta al
istema nerviosoy
o paraliza. Sus pa-
res, Maria Antonia
Juanma, llevan a
abo una carrera
contrareloj. “Un
médico de Estados

_ Unidos encontré va-
- rios fArmacos, pero
la investigacion es-
| ta parada por falta

- de dinero. Nosotros
o estamos recau-
ando”, cuenta el

pac!re. j

padece sindrome de Touret-
te, un trastorno neurolégi-
CO que provoca movimien-
tos y sonidos involunta-
rios. La presidenta de la aso-

ciacién andaluza de esta do-
lencia y delegada de la Fede-
racion Espafiola de Enfer-
medades Raras cuenta su
historia en primera persona:

“A los siete afios comencé a
tener tics, tanto vocales co-
mo motores, a lo que se
unieron ciertos trastornos
obsesivos”, -relata a Metro.

“Nunca llegaron a saber lo
que me pasaba. Son manias,
decian. Me pusieron la eti-
queta de rara y se acabgd”,
prosigue. “Lo asumi, pero
cuando nacié mi hija y vi los
sintomas, volvi a peregrinar
de médico en médico. Al fi-
nal me diagnostiqué yo.
Compré un libro sobre tics
y, después de mds de 30
afnos, encontré lo que tenia”.
La sanidad espafiola ha
avanzado en los dltimos 10
anos, pero queda mucho
por hacer. “Hay una serie de
enfermedades en las que los
investigadores se implican”,
cuenta Jurado, “pero mu-
chos proyectos se abando-
nan por falta de dinero”.
Mencién aparte merecen los
medicamentos. No hay fér-
macos que curen, solo ali-
vian los sintomas y “a los la-
boratorios no les interesa
hacer medicamentos para
tan poca gente. No es renta-

ble”, denuncia Jurado.
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