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NOTA DE PRENSA

28 de febrero, Dia Mundial de las Enfermedades Raras

ESTABLECER UN FONDO ESTATAL PARA SUFRAGAR LOS TRATAMIENTOS
Y ACABAR CON LAS BARRERAS ENTRE COMUNIDADES AUTONOMAS,
RETOS PARA OFRECER UNA MEJOR ATENCION A LOS PACIENTES DE
ENFERMEDADES RARAS

e Actualmente la adquisicion de los medicamentos huérfanos corresponde a los
hospitales, comprometiendo mas del 10% de su presupuesto

e Centralizar la adquisicion de los tratamientos a través de un fondo estatal
representaria tan sélo el 3,23% del gasto total de medicamentos del SNS

e Las numerosas barreras autondmicas existentes dificultan llegar pronto al
diagndstico, conseguir derivaciones y acceder al tratamiento. En Espaiia
transcurre un promedio de 5 aios entre la aparicidon de los primeros sintomas
de una enfermedad rara y la consecucion de un diagndstico

e En Espaia, tras quedar registrado y autorizado un medicamento huérfano,
autoridades competentes en materia de intervencion de precios de las
comunidades auténomas establecen condiciones que suponen, en la practica,
una limitacion de acceso y unas notables diferencias entre las distintas
comunidades

Sevilla, 28 de febrero de 2017.- La adquisicion de los tratamientos especificos para las
enfermedades raras, los denominados como medicamentos huérfanos, corre
actualmente a cargo de los hospitales, representando esta partida algo mas del 10% de
su presupuesto —segln datos de la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria—, un
hecho que compromete seriamente la viabilidad econdmica de estos centros
sanitarios. Para paliar esta situacién, desde el Colegio de Farmacéuticos de Sevilla y la
Fundacidon Mehuer (entidad creada por esta corporacion farmacéutica para promover
mayor concienciacién social en torno a estas patologias) se solicita la creaciéon de un



fondo comin de ambito estatal desde el que se sufrague la compra de estos farmacos.
En este caso, la partida representaria tan sdlo el 3,23% del gasto total de
medicamentos del Sistema Nacional de Salud (SNS).

Esta es una de las demandas que se realiza desde Mehuer y el Colegio de
Farmacéuticos sevillano con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades, y con la que
se trata de recoger también algunas de las reclamaciones efectuadas por los pacientes
en el marco del VIII Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras, principal encuentro en torno a estas patologias en Espafia y que
se ha celebrado en Sevilla entre los dias 16 y 18 de este mes.

Otra de las reclamaciones que ambas entidades realizan en este dia especialmente
dedicado a los pacientes y familiares de estas dolencias atane a las “numerosas
barreras autondmicas existentes que dificultan llegar pronto al diagndstico, conseguir
derivaciones y acceder al tratamiento"”, explica Manuel Pérez, presidente del Colegio
de Farmacéuticos de Sevillay de la Fundacién Mehuer.

En lo concerniente al diagndstico, en Espana transcurre un promedio de 5 afios entre
la aparicion de los primeros sintomas de una enfermedad rara y la consecucion de un
diagnéstico, llegando hasta 10 o mas afios en uno de cada cinco casos. Ello implica no
poder acceder a tratamientos especificos, no recibir ningin apoyo o tratamiento
(40,9% de los casos) o que éste sea inadecuado (26,7%), observandose agravamiento
de la enfermedad en el 26,8% de los casos, e implica también multiples viajes y no
poder acceder a determinadas ayudas.

En el caso de que se cuente con un diagndstico definitivo, pacientes y familiares se
enfrentan a otro problema nada desdefiable: la dificultad de acceder al tratamiento
necesitado. En Espafia se da la circunstancia que, tras quedar registrado el
medicamento huérfano correspondiente, autoridades competentes en materia de
intervencién de precios de las diferentes comunidades auténomas, establecen
condiciones que suponen, en la prdactica, una limitacion de acceso y unas notables
diferencias entre las distintas comunidades.

“Este es, posiblemente, el principal reto de futuro y, desde luego, habrd que
profundizar en la mejor manera de poner a disposicidn de los profesionales sanitarios y
de los pacientes los tratamientos que, inexorablemente, aparecen cada afo en las
memorias de las agencias como nuevos medicamentos autorizados”, explica Manuel
Pérez, quien considera esencial para solventar este problema establecer que el
“Consejo Interterritorial de Salud desempefie una coordinacién real, leal y efectiva,
que actualmente no existe, que permita acabar con las numerosas barreras
autondémicas para llegar al diagnéstico, conseguir derivaciones y acceder al
tratamiento”.

Junto con la adopcidn de las medidas anteriormente citadas, Pérez considera también
necesario que las asociaciones de pacientes con enfermedades raras adquirieran
mayor importancia ejecutiva y organizativa en la busqueda, desarrollo e implantacién
de nuevos tratamientos, participando dentro de la estructura oficial y cientifica, con el



fin de atender a las necesidades de este colectivo y servir de comunicacion con los
pacientes para proporcionarles informacidn rigurosa.

En concreto, su participacion deberia ir mdas alld del proceso de investigacion vy
desarrollo de los medicamentos. En la fase de investigacion, participan como expertos
en los ensayos clinicos y son determinantes para el disefio del proceso, identificacién
de la muestra y el posterior reclutamiento. Ademas, estan adquiriendo un papel
significativo en los Comités de Etica y en la mayoria de los consejos cientificos,
ofreciendo informaciéon insustituible sobre algunas de las variables que definen el
avance del tratamiento.

El siguiente paso es la decision de comercializacién y fijacién de precio. “En esta fase,
ni pacientes ni asociaciones son tenidas en cuenta, aun pese a ser los principales
destinatarios y beneficiarios. Es hora de hacerles participes de este punto del proceso
gue, a todas luces, se estd mostrando como uno de los mas comprometidos y que mas
obstaculos ocasiona”, concluye Manuel Pérez.

Para mas informacion:

Gabinete de comunicaciéon del Colegio de Farmacéuticos de Sevilla y la Fundacién
Mehuer: Manuela Hernandez / Tomas Muriel (95 462 27 27 / 605 603 382)



