EDITORIAL

Con los nuevos medicamentos,
mi futuro YA es posible

on este lema realizamos la campana del

Dia de la Fibrosis Quistica, que celebra-

mos en toda Espafia con una enorme ilu-
sion, por las expectativas que esta creando la
nueva generacion de medicamentos que inter-
vienen directamente en la mejora de funciona-
miento del canal del cloro, produciendo un fun-
cionamiento mas adecuado de la célula, y con
ello la mejora significativa de los sintomas que
produce la enfermedad.

Ya es una realidad en Espafia la administra-
cion del Kalydeco. En los ultimos meses vamos
logrando a cuenta gotas que las personas con la
mutacién G551D comiencen a tomarlo, y espe-
ramos lograr en breve que para las otras 8
mutaciones, ahora 9, para las que también es
eficaz este farmaco, sea resuelta su financiacion
en breve.

Insistimos a las autoridades en la necesidad
de aprobar con urgencia este medicamento que
puede aliviar mucho sufrimiento y salvar vidas.
Nos ha costado mucho llegar hasta aqui, para
muchas personas, hasta hace poco tiempo,
seria un suefo pensar en tener al alcance de
nuestra mano medicamentos capaces de conte-
ner el avance de esta terrible enfermedad. No
podemos consentir que, disponiendo de ellos el
laboratorio, no lleguen a cada persona que lo
necesita. Y menos que sea el criterio econdémico
el que determine su administracion.

En este sentido, hemos dado un paso muy
importante con la aprobacion de la estrategia
para la hepatitis C, donde se ha determinado
que el medicamento llegue a cada persona en
un plazo de tres semanas desde que se diag-
nostica, independientemente de que haya presu-
puesto o no. El Estado va a garantizar su finan-
ciacion. Nos felicitamos del anuncio hecho por el
ministro Alfonso Alonso de crear un fondo para
la financiacion de medicamentos aplicables a
enfermedades poco frecuentes.

Los avances que estamos consiguiendo con
enfermedades mas frecuentes abren las puertas
a las menos frecuentes, sin duda. Estamos ante
una nueva generacion de medicamentos que
curan o paralizan enfermedades hasta ahora
incurables. Es una cuestion de Estado definir
una politica de inversion en la salud de la ciuda-

dania que padece estas enfermedades, para
curarlas o ganar en su calidad de vida claramen-
te, como es nuestro caso. Y en ello deberan el
Estado y las Comunidades Autbnomas, que tam-
bién son parte del Estado, disponer de los recur-
SOS econdmicos que sean necesarios.

Estos medicamentos deben estar a disposi-
cion de los especialistas como lo estan los
demas, evitando tramites dilatorios y trabas
burocraticas. Primero deben llegar a la persona
y luego ya se haran todos los seguimientos
necesarios sobre su eficacia. Estamos a la
espera de la aprobacion por la Agencia Europea
del Medicamento del combinado entre el ivacaf-
tor y lumacaftor, que es eficaz para la mutacion
F508del, la mas frecuente en Espana. Nuestra
pretension es que se inicie el tratamiento a
todas las personas que lo necesiten de forma
inmediata, sin esperas desesperantes, sin que
tengamos que enfadarnos pidiendo lo que por
derecho a la salud nos corresponde, sin que lle-
guemos a indignarnos porque a alguna persona
no le llegue a tiempo.

Estaremos mas unidos que nunca profesiona-
les, familiares y adultos porque vamos a poner
en marcha ya la Fundacion Espafola de Fibrosis
Quistica, que nos permitira trabajar juntos, com-
partir los medios de que dispone la Federacion y
la Sociedad cientifica. Un excelente momento en
el que nace la Fundacion, en los inicios de una
nueva etapa para la enfermedad. Un futuro que
ya es casi presente, pero que, para conseguirlo
requiere de la unidad, el tesén y el coraje de exi-
gir con firmeza a nuestras autoridades estatales
y autonémicas que no se pongan trabas, que no
se alarguen los procedimientos, que estos medi-
camentos lleguen jYA! a cada persona con
Fibrosis Quistica que lo necesite. Y que se
administre con el criterio de los excelentes equi-
pos de especialistas que tenemos en Espana.

El Dia Nacional de la Fibrosis Quistica, que
celebramos el 22 de abril, tiene que venir carga-
do de buenas noticias para hacer realidad nues-
tra esperanza.
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