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Noticias de hoy

El diagnostico tardio de la porfiria puede desencadenar
graves trastornos neurolégicos en el paciente, segun
expertos
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que se presenten complicaciones
neurologicas, que pueden llegar a ser
muy graves e incluso fatidicas, segun
informaron hoy especialistas de la
Asociacion Espanola de Porfiria
(AEP), que este sabado conmemora
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En la actualidad existe un tratamiento

Anincice Coog[e para la porfiria aguda basadp en un

sencillo test en orina que podria salvar

la vida de muchas personas. Por este motivo, la AEP, bajo el lema 'Por una

atencién en igualdad’, tiene como objetivo un afnc mas mejorar la informacién

ofrecida sobre este trastorno, un elemento que cumple una funcién "vital para que

los afectados que hay en Espana (cerca de 3.000) conozcan y eviten los factores

desencadenantes de las crisis, informen de su enfermedad a los médicos y pidan
el tratamiento especifico en caso de ingreso hospitalario por una crisis".

Las porfirias agudas son cuatro enfermedades hereditarias poco frecuentes que
se expresan clinicamente mediante ataques o crisis agudas que pueden llegar a
ser muy graves. Son asintomaticas para la mayoria de los portadores de la
anomalia metabdlica ya que solamente presentan sintomas clinicos entre un 10 y
un 20 por ciento de los afectados, informé la AEP en un comunicado.

"Para que la enfermedad se exprese clinicamente, son necesarios factores
precipitantes o agravantes, entre los que se incluyen el estrés, el ayuno, el
alcohol, las dietas, las infecciones, los cambios hormonales, el tabaco vy el
consumo de ciertos medicamentos de uso muy extendido", senald el jefe de la
Unidad de Porfiria del Hospital 12 de Octubre de Madrid, el doctor Rafael
Enriquez.

El problema es que la baja prevalencia de las porfirias agudas y el "complejo y
confuso" cuadro clinico que presentan dificultan el diagnéstico porque se
confunden con otras patologias mas comunes. De hecho, a la porfiria aguda
intermitente, la mas grave de las porfirias agudas, se la conoce como "la
pequena simuladora”, anadié el doctor Enriquez.

FALTA DE ACCESIBILIDAD AL TRATAMIENTO

La mayoria de estas crisis requiere hospitalizacion y la instauracién inmediata del
tratamiento especifico. Este tratamiento, basado en el arginato de hemina
humana intravenosa, comercializado como ‘Normosang' por Orphan Europe,
reduce significativamente la morbilidad y mortalidad asociada a las porfirias v,
segun los expertos, "asegura una recuperacion mas rapida que el tratamiento
convencional con glucosa y previene futuras complicaciones neurolégicas
durante un ataque agudo”.

"Lamentablemente el acceso al tratamiento de la crisis aguda con este
medicamento, cuya eficacia ha sido ampliamente probada, en ocasiones se ve
obstaculizado en el ambito hospitalario, con el consiguiente retraso en su
administracién (que es hospitalaria) y sus consecuencias para el enfermo”,
comento la directora de comunicacion de la AEP, Rosario Fernandez.

En este sentido, el doctor Enriquez explicod que esto se debe "al desconocimiento
por parte de los facultativos del medicamento especifico 'Normosang' porque
nunca lo han utilizado ni lo han visto usar y a la percepcion erronea respecto a su
elevado coste; no se tiene en cuenta la prolongacion del coste sanitario que
suponen los dias de estancia hospitalaria y UCI, ni el coste de |la morbilidad
asociada (enfermedades y patologias asociadas)".
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