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n RARE DISEASES

Rare diseases (RDs) affect fewer than five people in 
every 10,000. There are around 7,000 pathologies 
identified as rare, and a high percentage have a 
genetic origin. They are sometimes very difficult to 
diagnose, and very few have a treatment. Although 
the situation has improved in recent years, research is 
still insufficient, so the cure or improvement horizon 
is limited. Social unawareness of RDs can sometimes 
also be noted in healthcare environments. In addition, 
many of them are also very serious and highly 
incapacitating, especially when manifested during 
childhood. 

The Study on the Socio-Sanitary Needs of patients 
with Rare Diseases and their 
families (ENSERio, Federación 
Española de Enfermedades 
Raras, 2009) revealed that 50 % 
of these people are not satisfied 
with their health care and that 
the estimated time to receive a 
diagnosis is five years. Almost 
80 % of interviewees said they 
felt they had received inadequate 
attention at some point and 
77 % claimed to have been discriminated against on 
occasion due to their illness. 

However, beyond this information, there is barely 
any research on the social and humanistic aspects of 
RDs. Although the study of the process of symbolic 

construction of these pathologies has already started 
in the media and in social networks (Armayones, 
Requena, Gómez, Pousada, & Bañón, 2015; Bañón, 
Fornieles, Solves, & Rius, 2011), as has the study of 
the impact they have on doctor-patient interactions 
(Budych, Helms, & Schultz, 2012), a detailed analysis 
of the political and economic arguments used in the 
RD debate is still pending. This is the reason behind 
the focus of this article.

n �PUBLIC DISCOURSE ON RARE DISEASES

In spite of all of the mentioned above, RDs have 
found a sort of stable space in the scientific, media, 
political and institutional, and social agendas in 

the last fifteen years (Solves, 
Bañón, & Rius, 2015). The main 
protagonists, affected people 
and their families, have made an 
effort to communicate well, and 
each of the fundamental groups 
have differentiated messages. 
They have tried to convince 
politicians and decision-makers 
that RDs should be considered a 
health priority issue today. 

But in reality, the political and the economic 
debate have always overlapped. An editorial in The 
Lancet (May 2015) titled Reducing the cost of rare 
disease drugs described the cost of orphan drugs 

– developed with public incentives because they are 
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not profitable for pharmaceutical companies – not 
without certain irony, as an «unwanted side-effect». 
Similarly, some prestigious scientific journals do 
not hesitate to publish research headlines such as 
the following: «Expensive drugs for rare disorders: 
to treat or not to treat?» (Schlander & Beck, 2009). 
It is easy to focus on the price of drugs when the 
economic situation is one of the main concerns of 
society. However, the association between RD drugs 
and high prices sometimes generates a metonymy that 
equals rare diseases and expensive patients, and with 
that metonymy comes a paradox: the solution (finding 
a cure) becomes the problem (financing it). 

In an interview, the General Secretary of the 
Spanish Ministry of Health, Social Services and 
Equality stated: «Some countries have not included 
the new drugs because they were not cost-effective. 
We have to accept that the cost of innovation is 
extraordinarily high, some drugs for rare diseases 
cost 300,000 euros. The problem is that some of them 
do not even cure» (Marqués, 2015). 

The fragment is very relevant for debate, because 
of the speaker’s position and because of what he said. 
He referred to approved and commercialised drugs. 
He directly mentions RDs as an example of expensive 
diseases, and just as importantly: he says some drugs 
do not even cure. This approach considers only two 
categories: being ill or being cured, black and white. 
No greys. We should debate about deep economic 
perspectives that also consider ethics and science, 
such as: should we invest in those drugs if they stop 
the disease, even if they do not cure it? What do we 
do when they slow the disease? What if they offer a 
slight improvement? 

The authorisation to 
market an orphan drug does not 
necessarily involve automatic 
funding by the administration 
or insurance companies. In fact, 
there are important differences 
among European countries on 
this matter (Picavet, Annemans, 
Cleemput, Cassiman, & Simoens, 2012). To secure 
financing, it is usual to allude to the cost-effectiveness 
or cost-utility of the drug (Graf & Frank, 2015). In 
practice, the decision to fund orphan drugs often 
derives from the combination of «official» factors 
(therapeutic value, impact on the budget, price and 
impact in clinical practice) and «unofficial» factors 
like comparison with other countries, the influence of 
patients and experts associations, the ascription of the 
pathology to adults or children, the media’s reaction, 
the innovative nature of the product, the political 

climate or ethical considerations 
(Picavet, Cassiman, & Simoens, 
2014). 

The objective is, precisely, 
to discover whether or not 
society is willing to pay an 
increased price for drugs 
because they are used for a RD; 

it is a path to equity through solidarity. In any case, 
it seems clear that RD patients have the right to be 
adequately cared for, including treatment (Rombach, 
Hollak, Linthorst, & Dijkgraaf, 2013). When there 
is an effective treatment, we have to administer it, 
invoking when necessary the rule of rescue (referring 
to the instinctive response to help people whose 
lives are at risk, regardless of the costs of the action) 
or legal imperatives. Rejecting an effective orphan 
drug for economic reasons is not a valid option, 
according to Luzzatto et al. (2015), who defends the 

40x60.indd   1 10/12/2015   15:47

Social unawareness of rare diseases can sometimes also be noted 
in healthcare environments. The picture shows an official poster 
for the Rare Disease Day, celebrated on the last day of February 
each year in order to raise awareness of these diseases and their 
impact on patients’ lives.

«RARE DISEASES ARE THOSE 

THAT AFFECT FEWER THAN 

FIVE PEOPLE IN EVERY 

10,000»
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use of persuasion and creativity 
to negotiate better economic 
conditions. But, what is the 
best way to negotiate with an 
insurance company or with the 
administrations that limit or deny 
orphaned treatments because 
of their price? (Kesselheim, McGraw, Thompson, 
O’Keefe, & Gagne, 2015).

n �THE TREATMENT FOR DUCHENNE MUSCULAR 
DYSTROPHY 

How do the media represent the complex arguments 
and counter-arguments used until now in news items 
concerning access to orphan drugs? Douglas, Wilcox, 
Burguess and Lynd (2015) lament the times when the 
media not only reacted to individual calls for help, but 
when they also explored the debate on the cost, risk 
and benefits associated with financing these drugs.

To illustrate these types of representations, here 
we look at the case of an orphan drug for a certain 
profile of patient with Duchenne 
muscular dystrophy (in this 
case, ambulatory patients). It 
is marketed as Translarna and 
its active substance is ataluren, 
which contributes to slowing 
the progression of the disease. 

In Spain, some patients have accessed the treatment 
through a process known as «compassionate use»: the 
drug is administered in special cases to these patients, 
before it is approved, on grounds of urgency and 
severity. 

From January to August 2015, we detected three 
cases who had problems accessing ataluren who 
received special media coverage: one in Andalusia, 
another in the Valencia Region and the third in the 
Madrid Region. Here we will look more closely at the 
latter, the case of a boy named Sydney and his family. 
The drug, developed by PTC Therapeutics Limited, 
obtained commercialisation approval on 31 July 2014.

Ideally, we would also, at minimum, analyse 
the discourse elements of the case such as time, 
space, agents, responsibilities and arguments. 
Nonetheless, for this article we will focus only on 
the last point, arguments. To this end, we have 
analysed five news items in different media, as well 
as an official statement by the Madrid autonomous-
region government’s Department of Health. The 
news items, in chronological order, are as follows: 1) 
«My son would have adequate treatment outside of 

Madrid» (Bengoa & Sevillano, 
2015a). 2) Sydney’s mother’s 
statements in La Sexta Noticias 
(Cutillas & Serrano, 2015). 3) 
«The autonomous region now 
promises to treat the boy with 
Duchenne syndrome» (Bengoa 
& Sevillano, 2015b). 4) «The 

parents of the boy with Duchenne’s now have the 
medication for their son» (Efe, 2015). 5) «Sydney 
now has the medication to stop his disease» (Bengoa, 
2015). Meanwhile, the statement published on the 
Department of Health’s website read: «The boy with 
Duchenne’s starts his treatment today» (Comunidad 
de Madrid, 2015). 

The key stages in the process, as they appear 
in the texts, would be: In July 2014 the orphan drug 
was approved for commercialisation. The family 
started to ask for it but the hospital where Sydney was 
receiving treatment denied access to the drug twice, 
the last time in July 2015. Other children in different 
Spanish autonomous regions (as well as in other 
countries) were already receiving the medication 

months before via compassionate 
use. The family decided to raise 
the problem publicly through 
the media and started collecting 
support signatures on the digital 
platform Change.org. The 
Madrid autonomous-region 

Many rare diseases are also very serious and highly incapacitating, 
especially when manifested during childhood.

«THE ESTIMATED TIME 

TO RECEIVE A DIAGNOSIS 

IS FIVE YEARS»

«REJECTING AN EFFECTIVE 

ORPHAN DRUG FOR 

ECONOMIC REASONS IS NOT 

A VALID OPTION»
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government’s Department of Health intervened 
and obtained the medication, with the help of the 
Ministry of Health, in just one day, when the usual 
procedure takes around one month. On 15 August 
2015, just a few days after the case went public in the 
media, Sydney received the treatment.

We identified the following arguments in the 
analysed news, depending on whether they favour 
the request directly or indirectly (proactive), or they 
oppose it directly or indirectly (reactive). Proactive 
argumentation is based in the following arguments: 
firstly, the drug is useful, slows down the disease, is 
approved by the European Medicines Agency and 
was requested by Sydney’s doctor; secondly, the 
medication is already in use in other children in 
other autonomous regions thanks to compassionate 
use; and thirdly, although the treatment is expensive, 
only a reduced group of 10 % of the 400 cases in 
Spain can receive the treatment, so the expenditure 
will be exceptional and limited.

On the other hand, reactive argumentation and 
its demonstrative elements also appear in media 
discourse. The arguments that support it are: firstly, 
the medicine does not cure the disease; secondly, 
it cannot be bought in Spain yet (although it is 
approved by the Spanish Agency of Medicines, 
the hospital does not respond to these types of 
requests); and thirdly, it is too expensive: more than 
300,000 euros per year. Furthermore, all of this 
transpired in an era of compulsory budget cuts.

Therefore, in a single case, we can find the basic 
arguments and counter-arguments relating to the 
access to expensive orphan drugs. But emotion often 
overcomes rationality, which should take precedence 
in journalistic information. Let us pause for a moment 
on the first reactive argument: the drug does not cure 
the disease. They said about Sydney’s medicine that 
«it does not cure [the disease], but it does slow down 
[its] progression» (Bengoa & Sevillano, 2015a) or that 
«it delays the progression of this type of muscular 
dystrophy» (Bengoa & Sevillano, 2015b). As we have 
stated before, improving quality of life, slowing down 
or stopping the progression of a disease is not a minor 
effect when we discuss RDs. 

n �A POLARISED DEBATE OF BLACKS AND WHITES

Our analysis concludes that the RD debate is 
currently polarised. It focuses, on the one hand, on 
the price of drugs and on the other, on their curative 
efficacy, without taking into account other positive 
effects of these medications beyond strictly curing. 
In times of crisis, with such an important issue as 

Above and on the right, one of the news items analysed in the 
article. The woman is Sydney’s mother, a five-year-old boy with 
Duchenne muscular dystrophy. She is carrying the medication to 
slow down her son’s disease, which they had been denied twice 
before.

«IMPROVING QUALITY OF LIFE, 

SLOWING DOWN OR STOPPING THE 

PROGRESSION OF A DISEASE IS NOT 

A MINOR EFFECT WHEN WE DISCUSS 

RARE DISEASES»

Miércoles 12 de agosto de 2015 
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MADRID

Valdebebas alberga alrededor

de 6.000 vecinos, aunque el

barrio se construyó para

30.000 habitantes. Tras nueve

años y 600 millones de inver-

sión, los primeros vecinos se

mudaron ahí en 2013. Desde

entonces, una serie de trabas

burocráticas ha impedido el

desarrollo de cualquier tipo de

servicio público. “La calle de

Francisco Javier de Oizia, por

ejemplo, está cortada por el

robo del cobre del alumbrado

público desde diciembre. Por

ello, hay vecinos que tienen

que recorrer seis kilómetros

más para llevar sus hijos al

colegio. El 789, la única línea

de bus del barrio, pasa cada

media hora. Pero la EMT dice

que depende todo de la Comu-

nidad, que ellos no pueden

hacer nada”, dice la edil del

distrito, Yolanda Rodríguez.

Hortaleza encierra en un único

distrito contrastes brutales. Aquí

está el parque del Conde de Or-

gaz, una zona entre lasmás adine-

radas de Madrid —que alberga el

exclusivo Liceo Francés—, donde

los chalés valen millones de eu-

ros. Pero a tres kilómetros de dis-

tancia, las estrechas calles de la

UVA ostentan uno de los proble-

mas habitacionales de mayor en-

vergadura en la capital.

Construidos en 1963, los bajos

edificios de la Unidad Vecinal de

Absorción hubiesen tenido que

ofrecer una vivienda temporal du-

rante cinco años a la población

rural que, tras haber emigrado a

Madrid, vivía en los poblados cha-

bolistas demolidos para construir

la M-30. Sin embargo, “mucha

gente murió a la espera de que se

le entregara su vivienda definiti-

va”, explica Roberto Velasco, ase-

sor de la Junta de Distrito. “Hoy

viven aquí cerca de 2.000 vecinos,

y las mudanzas a las nuevas to-

rres están paradas desde hace

años [en 2010 estaban entregadas

solo 436 de las 1.104 necesarias

para realojar a todo el barrio]”,

añade Yolanda Rodríguez, la con-

cejal del distrito.

La edil subraya que la junta no

tiene muchas herramientas para

mejorar la situación. Las casas

pertenecen al Ivima, el ente de la

ComunidaddeMadrid que gestio-

na la vivienda pública; a escala

municipal, todo depende del Área

de Urbanismo del Ayuntamiento,

que sin embargo es responsable

únicamente de la construcción de

los viales y de las conexiones de

luz y agua en los nuevos pisos.

La Comunidad, insiste Rodrí-

guez, ha hecho muy poco por el

mantenimiento de los inmuebles.

“Los vecinos siempre han vivido

con la sensación de que ocupaban

esas casas solo de paso. Nunca in-

virtieron mucho en el manteni-

miento de los espacios comunes,

que además son muy difíciles de

limpiar por suparticular estructu-

ra arquitectónica”, señala.

Así que hoy día la UVA apare-

ce como una especie de pueblo,

donde los números de los bloques

están pintados con espray y las

piscinas de goma ocupan los pa-

tios junto a carcasas de motos.

El proyecto de su recalifica-

ción prevé demolerla por entero,

con la única excepción de la al-

mendra central, “donde hay vi-

viendas que han ganado premios

por su valor arquitectónico y se

estudian en la Universidad”, su-

brayaRodríguez. Algunas, sin em-

bargo, ya están destrozadas: es la

soluciónqueel Ivimaha encontra-

do para que nadie las ocupe cuan-

do se queden vacías tras el trasla-

do de los antiguos vecinos a las

nuevas viviendas.

Traslados problemáticos

Pero en algunos casos la Comuni-

dad ha llegado tarde: “Hay fuertes

contrastes entre los que consi-

guieron ocupar unas casas, que

reclaman su derecho a la vivien-

da, y los vecinos más antiguos,

que no pueden irse si los edificios

que dejan no están listos para ser

demolidos”, advierte la concejal.

María Gómez Vidal, una veci-

na, protesta con fuerza: “Tengo

80 años y llevo 52 viviendo aquí…

Mi casa la hemos reformadonoso-

tros, había techo de paja, nos co-

mían las chinches... Y ahora que

es decente. Cuando ya soy viuda y

vivo aquí sola, me van a trasladar

a otra. Me dijeron encima que en

dos meses se iba a solucionar to-

do… Llevo cinco con las cajas lis-

tas para la mudanza y aún estoy

esperando”.
A dos kilómetros de ahí, las ca-

sas del barrio de Canillas encie-

rran una historia parecida. Las fi-

las de pequeños chalés adosados,

que en los años cincuenta se cons-

truyeron con el mismo objetivo

de la UVA, ya no están completas.

Muchas viviendas se demolieron

a medida de que los vecinos eran

realojados en otros edificios a po-

cos metros de distancia, “pero

hay otros que llevan años sin sa-

ber quépasará con su casa”, expli-

ca Rodríguez.

Canillas es también escenario

de otra batalla. Ahí están los tres

grandes edificios de ladrillo del

que fuera el colegio Rubén Darío.

“Se han apoderado de ellos algu-

nosokupas y hahabido varios pro-

blemas con los vecinos. Un edifi-

cio se quemó y los bomberos ya lo

han precintado. Los demás, de

momento estánabandonados”, es-

pecifica la edil.

Los intentos de la Junta deDis-

trito para reconvertir los inmue-

bles en dependencias de la Casa

de la Mujer empezaron cuando

aún estaba en el cargo el anterior

Gobierno, del PP. “El pleno apro-

bó el proyecto almenos tres veces

ya en la pasada legislatura. Pero

todo se estanca a la hora de atri-

buir la titularidad del edificio en-

tre Ayuntamiento y Comunidad”,

asegura Velasco.

La lucha de este barrio, mien-

tras tanto, pasa también por apa-

recer en el nombre del distrito. Y

tiene en esto el apoyo de Rodrí-

guez: “Hortaleza y Canillas fue-

ron de los últimos pueblos en

anexionarse a Madrid. Pero solo

el primero aparece en la denomi-

nación de distrito. Si los vecinos

lo piden, no tengo inconveniente

en modificar el nombre”.

Hortaleza

EL PAÍSFuente: Ayuntamiento de Madrid.

Habitantes: 172.705

Tasa de paro: 12,36%

Inmigrantes: 16.407 (9,5%)

Latinomericanos: 6.261 (38,1%) 

Colegios públicos/Institutos: 16/7

Bibliotecas públicas: 2

Elecciones municipales mayo 2015
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La Comunidad de Madrid

anunció ayer que “facilitará” a

Sydney, el niño de cinco años

deLeganés que padece una en-

fermedad rara llamada síndro-

me de Duchenne, el fármaco

experimental Ataluren, que re-

trasa la progresión de este tipo

dedistrofiamuscular. Esta pro-

mesa se produce horas des-

pués de que los medios de co-

municación publicaran que el

hospital 12 de Octubre, depen-

diente de laConsejería de Sani-

dad, le estaba negando lamedi-

cación.Niños con lamismado-

lencia que Sydney están reci-

biendo este tratamiento en

otras comunidades autóno-

mas,motivo—la equidadde ac-

ceso a la salud— que sumadre

alegaba para que se lo facilita-

ran también en la región.

La Comunidad de Madrid

emitió una nota de prensa en

la que niega que el fármaco se

le hubiera denegado. Docu-

mentación consultada por

EL PAÍSmuestra queno es así.

El médico del niño solicitó el

Ataluren como uso compasivo

en marzo de 2015. La Comi-

sión de Farmacia del hospital

no lo autorizó, alegando que el

fármaco aún no se comerciali-

za enEspaña. LaAgenciaEuro-

pea del Medicamento lo ha

aprobado y ya se comercializa

en otros países europeos. “Es

criterio general de la dirección

del hospital no autorizar la ad-

quisición de medicamentos

que se encuentranenesa situa-

ción”, asegura la respuesta.

Criterio: “No autorizar”

A Ana Isabel López, la madre

de Sydney, le denegaron una

segunda vez el tratamiento.

En un documento fechado el

15 de julio, la directora geren-

te del hospital reconoce que

“es posible solicitar” la impor-

tación del fármaco como me-

dicamento extranjero —así se

ha hecho en otras comunida-

des—, pero que el criterio del

hospital es el de “no autori-

zar” la compra de este tipo de

fármacos. El documento alu-

de para denegarlo al Real De-

creto 16/2012, en el que el Go-

bierno central incluyó recor-

tes en la asistencia sanitaria,

entre ellos el copago de los

medicamentos de los pensio-

nistas y la exclusión de los

inmigrantes sin papeles.

El comunicado de la Comu-

nidad menciona asimismo

que al niño se le administrará

el fármaco “de acuerdo con

criterios clínicos y atendien-

do a la solicitud de la doctora”

que le atiende. El consejero,

Jesús Sánchez Martos, dijo a

EL PAÍS que ha citado a los

padres del niño a su despacho

este miércoles y que ha dado

orden al hospital para autori-

zar el fármaco. “No se tendría

que haber denegado”, añadió.

Falta de
servicios en
Valdebebas

La Comunidad
promete ahora
tratar al niño
con síndrome
de Duchenne

A solo tres kilómetros de las mansiones del parque del Conde

de Orgaz existen graves problemas de emergencia habitacional

Los atascos burocráticos
paralizan la UVA

Viviendas de la UVA en primer término. Al fondo, edificios para realojar a los vecinos. / LUIS SEVILLANO

A. B. / E. G. S., Madrid

THOMAS GUALTIERI, Madrid

MADRID, DISTRITO A DISTRITO | 3. HORTALEZA
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Sábado 15 de agosto de 2015

MADRID

Primero llegaron Miriam García,
su marido y sus tres niños. Des-
pués entraron Sebastián Váz-
quez, su esposa y su hijo. Tras
ellos, el resto de vecinos del edifi-
cio número 7 de la calle deDuque-
sa de Tamames, el inmueble con-
tiguo al que se desplomó el lunes
3 agosto, volvieron ayer, familia
tras familia, a sus casas. Después
de 11 noches y 10 días en el hotel
Ribera del Manzanares, los veci-
nos, que también fueron desaloja-
dos poco antes del desmorona-
miento del edificio, encontraron
sus casas cubiertas por la arena y

el polvo que levantó la caída del
inmueble número 5.

Casi todo estaba igual dentro
de sus hogares, pero por las ven-
tanas abiertas —era una noche
calurosa cuando fueron desalo-
jados— se coló la polvareda de
los escombros en los pisos conti-
guos al edificio desplomado. En
algunas casas la suciedad llegó,
incluso, hasta los armarios. “De-
jamos las ventanas abiertas por-
que pensábamos que nos desalo-
jaban para unas horas. Nos que-
da un trabajo duro”, cuenta Váz-
quez, de 53 años, mientras toca
con la yema de los dedos la par-

te superior de la nevera y levan-
ta una nube de arenilla y polvo.
Vázquez tose, porque desde que
llegó, a las 10.30, las partículas
se le han metido en la garganta.
Quitó las sábanas de las camas,
porque debe limpiar todo, y su
hija y sumujer le echan unama-
no en la cocina. “Parecía que ha-
bía estallado una bomba, que ha-
bía pasado una obra por enci-
ma”, dice.

También limpia García, que
pasó las 11 noches en el hotel
con su marido, Sebastián Mu-
ñoz, y sus tres hijos. Muñoz fue
el primero en enterarse de lo
que pasaba en el edificio conti-
guo el 3 de agosto, cuando a las
tres de lamadrugada oyó un cru-
jido y bajó a la calle a mover el
coche porque pensaba que le es-
torbaba a la policía. “Les escu-
ché hablar por los walkie-talkies
y entendí todo”, cuenta Muñoz,
que pasó estos días con la ropa
justa para sus hijos.

Tampoco tuvieron muchas
dudas AnaMaría Canela y su no-
vio, que pasaron las 11 noches y
los 10 días en casa de un fami-
liar porque en el hotel no podían
alojar a Lessy, su cachorro. Ayer,

Canela, de 25 años, regresó al
piso a las doce de lamañana por-
que se enteró por su madre de
que ya podían volver. “Nadie nos
ha avisado. Mi madre estaba es-
cuchando la radio y me llamó
para avisarme”, cuenta.

Las zonas comunes del edifi-
cio también estaban sucias. Va-
rios operarios se encargaron de
limpiarlas desde la mañana des-
pués de que los técnicos del
Ayuntamiento concluyeran el
jueves que el inmueble no regis-
tra daños estructurales. En la
inspección, realizada planta por
planta, los especialistas no detec-
taron fallos de carácter estructu-
ral y consideraron superadas las
precauciones, según informó el
Consistorio en un comunicado.

En la madrugada del 3 de
agosto, los pilares del inmueble
número 5 de Duquesa de Tama-
mes, construido en 1964, cedie-
ron y 40 viviendas fueron desalo-
jadas —incluidas las del edificio
colindante— debido a las enor-
mes grietas que aparecieron.
Cuatro horas después, la parte
trasera se derrumbó y el Ayunta-
miento proporcionó alojamien-
to a los afectados.

José Luis Fernández Gonzá-
lez, profesor de 52 años del co-
legio público El Torreón, de
Arroyomolinos (24.000 habi-
tantes), ha sido condenado a
seis años de prisión acusado
de un delito continuado de
abusos sexuales a tres meno-
res. El docente “se aprovechó
de su condición para, entre los
meses de septiembre de 2011 y
marzo de 2012, abusar sexual-
mente de tres de sus alumnas,
con edades comprendidas en-
tre los ocho y los nueve años”,
concluye la sentencia de la Au-
dienciadeMadrid, donde se ce-
lebró la vista oral en junio.

Los hechos ocurrieron en
marzo de 2012, cuando el pro-
fesor, entonces tutor de terce-
ro de Primaria, fue detenido
por la Guardia Civil, acusado
de haber realizado tocamien-
tos a varias alumnas. Fuentes
de la investigación relataron
enesemomentoquehabíahas-
ta seis denuncias por elmismo
asunto. Aunque finalmente
Fernández González, que en-
tró en prisión provisional, ha
sido investigado y condenado
por tres de ellas.

Tocamientos en el baño
Los tocamientos, además de
ocurrir durante algunas cla-
ses, se desarrollaban, según ex-
plica la sentencia, en el baño
deprofesores. El dictamendes-
cribe elmodus operandi deFer-
nández: aprovechando que las
menores se quejaban de dolor
de estómago, las llevaba al
mencionado baño, donde les
pedía que se quitasen la ropa
para observarlas. Tras mirar-
las semidesnudas, Fernández
González les tocaba los glúteos
y el abdomen, según se explica
en el fallo. Las declaraciones
de las menores —dando deta-
lles de la situación, así como
describiendo con exactitud el
baño donde se producían los
abusos— han sido considera-
das por la Audiencia “plena-
mente creíbles y veraces”.

Además de la pena de seis
años de cárcel, la condena pre-
cisa que, una vez se haya cum-
plido el tiempo de reclusión, el
acusado debe permanecer en
libertad vigilada durante cinco
años más. Del mismomodo, la
sala le inhabilita para ejercer
como profesor en cualquier
centro donde se trabaje con
menores de edad durante cua-
tro años.

El exdocente deberá tam-
bién indemnizar con 6.000 eu-
ros a cada una de las tres me-
nores víctimas de sus abusos.
Por otro lado, tiene prohibido
aproximarse a una distancia
inferior a 500metros del domi-
cilio, colegio o cualquier lugar
frecuentado por dos de las ni-
ñas. Tampoco podrá comuni-
carse con ellas por ningúnme-
dio durante siete años.

Los vecinos del edificio contiguo al
desplomado en Carabanchel vuelven
a sus pisos tras 11 noches en un hotel

“Parece que estalló
una bomba”

Sydney es un niño de cinco años
que vive en Leganés al que le chi-
flan los regalices rojos y la músi-
ca. Su agudo sentido del oído de-
tecta cadencias y ritmos ocultos
en los sonidos que le rodean, que
él sigue con precisos tarareos y
divertidos bailes que interrumpe
solo para sonreír. Una de sus can-
ciones favoritas es Back to Black,
de AmyWinehouse. También dis-
fruta convirtiendo sus dedos en

pinceles, la salsa de los macarro-
nes que cocina su abuela en tém-
pera y la pared de la cocina en un
improvisado lienzo en el que plas-
ma su abstracto arte.

El gusto por pintar es una cua-
lidad que comparte con su ma-
dre, Ana Isabel López, de 39
años, quien pocas horas antes se
emocionaba al salir del hospital
12 de Octubre junto a su marido,
Cristóbal Escudero, aferrada a

un bolso en el que lucía la cara de
Sydney. Dentro estaba el fruto de
1,5 años de lucha: el Ataluren, un
fármaco que puede ayudar a su
hijo a frenar los síntomas de la
distrofia muscular de Duchenne,
dolencia que padece desde que
era un bebé.

Se trata deuna enfermedad ra-
ra que no tiene cura. Los afecta-
dos pierden paulatinamente sus
funcionesmusculares. En torno a

los 12 años han de utilizar silla de
ruedas y su esperanza de vida es
de unos 30. Solo afecta a varones.
En España hay unos 400 pacien-
tes. El Ataluren, que no está co-
mercializado y que solo se puede
conseguir con permiso especial
en un hospital, está indicado para
un pequeño grupo que presenta
una mutación genética particu-
lar, que es el caso de Sydney.

“Hoy es uno de los días más
felices de nuestra vida”, explica-
ban ayer en su casa los padres
porque, aunque son conscientes
de que la enfermedad es incura-
ble, el nuevo fármacomejorará la
calidad de vida de su hijo. Obte-
nerlo no ha sido fácil para ellos,
que actualmente, además, están
desempleados e hipotecados.Has-
ta en dos ocasiones la Comunidad
de Madrid se lo negó, a pesar de
que en otras comunidades autó-
nomas se administraba estamedi-
cina, que puede llegar a costar
unos 300.000 euros.

Gracias al consejero
Todo cambió esta semana, cuan-
do el caso saltó a los medios de
comunicación tras la moviliza-
ción de la familia del pequeño,
que ha contado con el apoyo del
Ayuntamiento deLeganés, asocia-
ciones y miles de personas que
han respaldado supetición con fir-
mas en la web change.org. “Gra-
cias”, ha repetido una y otra vez la
madre, nerviosa, a la salida del
hospital. Ha extendido el agrade-
cimiento al consejero de Sanidad
madrileño, Jesús Sánchez Mar-
tos, que se implicó personalmen-
te para agilizar el proceso de ad-
quisición del Ataluren, que ha tar-
dado 24 horas. López ha pedido,
asimismo, que se investiguen esta
y otras enfermedades raras.

Hoy, al despertar, suhijo empe-
zará a tomar por fin los sobres
que le han prescrito. Tres al día,
diluidos en agua o yogur. Hasta
entonces, las estrellas y el koala
que su madre —apasionada de
Australia—hapintado en las pare-
des de su habitación velarán, co-
mo cada noche, por los sueños de
Sydney.

Seis años para
el profesor que
abusó de tres
alumnas en
Arroyomolinos

Sydney ya tiene la medicina
para frenar su enfermedad

P.L, Madrid

DIEGO FONSECA, Madrid

AITOR BENGOA, Leganés
Los padres de Sydney, el niño de Leganés que pade-
ce distrofia muscular de Duchenne, acudieron ayer
al hospital 12 de Octubre para recoger el fármaco
especial Ataluren, que puede frenar los síntomas
de esta enfermedad rara y actualmente incurable.

La Comunidad de Madrid se lo había negado en
dos ocasiones, a pesar de que otras comunidades
españolas ya lo dispensaban. Gracias a la moviliza-
ción de la familia, el pequeño empezará hoy su
tratamiento. Su madre, emocionada, ha atribuido
su logro a la fuerza del “amor y la voluntad”.

La madre de Sydney, a la salida del hospital 12 de Octubre con el medicamento para su hijo. / KIKE PARA
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the life of patients, the debate tends to 
be simplified into blacks and whites, 
avoiding the shades of grey. Questions 
such as these are forgotten: Is society 
aware of the investment necessary to 
implement any medication? Do we 
have information on clinical trials and 
the research process in general? Are 
we trained to use our health system so 
investments reach the most important 
issues? Do we know what RDs are 
and what their specific medical and 
psychosocial characteristics are? How 
do the media contribute to knowledge 
of these issues? 

We should keep all of these 
questions more present when we 
discuss health-care models. In any 
case, they can only be answered if 
we set up an adequate health training 
system for the citizenry with the help 
of the media. 
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Valdebebas alberga alrededor

de 6.000 vecinos, aunque el

barrio se construyó para

30.000 habitantes. Tras nueve

años y 600 millones de inver-

sión, los primeros vecinos se

mudaron ahí en 2013. Desde

entonces, una serie de trabas

burocráticas ha impedido el

desarrollo de cualquier tipo de

servicio público. “La calle de

Francisco Javier de Oizia, por

ejemplo, está cortada por el

robo del cobre del alumbrado

público desde diciembre. Por

ello, hay vecinos que tienen

que recorrer seis kilómetros

más para llevar sus hijos al

colegio. El 789, la única línea

de bus del barrio, pasa cada

media hora. Pero la EMT dice

que depende todo de la Comu-

nidad, que ellos no pueden

hacer nada”, dice la edil del

distrito, Yolanda Rodríguez.

Hortaleza encierra en un único

distrito contrastes brutales. Aquí

está el parque del Conde de Or-

gaz, una zona entre lasmás adine-

radas de Madrid —que alberga el

exclusivo Liceo Francés—, donde

los chalés valen millones de eu-

ros. Pero a tres kilómetros de dis-

tancia, las estrechas calles de la

UVA ostentan uno de los proble-

mas habitacionales de mayor en-

vergadura en la capital.

Construidos en 1963, los bajos

edificios de la Unidad Vecinal de

Absorción hubiesen tenido que

ofrecer una vivienda temporal du-

rante cinco años a la población

rural que, tras haber emigrado a

Madrid, vivía en los poblados cha-

bolistas demolidos para construir

la M-30. Sin embargo, “mucha

gente murió a la espera de que se

le entregara su vivienda definiti-

va”, explica Roberto Velasco, ase-

sor de la Junta de Distrito. “Hoy

viven aquí cerca de 2.000 vecinos,

y las mudanzas a las nuevas to-

rres están paradas desde hace

años [en 2010 estaban entregadas

solo 436 de las 1.104 necesarias

para realojar a todo el barrio]”,

añade Yolanda Rodríguez, la con-

cejal del distrito.

La edil subraya que la junta no

tiene muchas herramientas para

mejorar la situación. Las casas

pertenecen al Ivima, el ente de la

ComunidaddeMadrid que gestio-

na la vivienda pública; a escala

municipal, todo depende del Área

de Urbanismo del Ayuntamiento,

que sin embargo es responsable

únicamente de la construcción de

los viales y de las conexiones de

luz y agua en los nuevos pisos.

La Comunidad, insiste Rodrí-

guez, ha hecho muy poco por el

mantenimiento de los inmuebles.

“Los vecinos siempre han vivido

con la sensación de que ocupaban

esas casas solo de paso. Nunca in-

virtieron mucho en el manteni-

miento de los espacios comunes,

que además son muy difíciles de

limpiar por suparticular estructu-

ra arquitectónica”, señala.

Así que hoy día la UVA apare-

ce como una especie de pueblo,

donde los números de los bloques

están pintados con espray y las

piscinas de goma ocupan los pa-

tios junto a carcasas de motos.

El proyecto de su recalifica-

ción prevé demolerla por entero,

con la única excepción de la al-

mendra central, “donde hay vi-

viendas que han ganado premios

por su valor arquitectónico y se

estudian en la Universidad”, su-

brayaRodríguez. Algunas, sin em-

bargo, ya están destrozadas: es la

soluciónqueel Ivimaha encontra-

do para que nadie las ocupe cuan-

do se queden vacías tras el trasla-

do de los antiguos vecinos a las

nuevas viviendas.

Traslados problemáticos

Pero en algunos casos la Comuni-

dad ha llegado tarde: “Hay fuertes

contrastes entre los que consi-

guieron ocupar unas casas, que

reclaman su derecho a la vivien-

da, y los vecinos más antiguos,

que no pueden irse si los edificios

que dejan no están listos para ser

demolidos”, advierte la concejal.

María Gómez Vidal, una veci-

na, protesta con fuerza: “Tengo

80 años y llevo 52 viviendo aquí…

Mi casa la hemos reformadonoso-

tros, había techo de paja, nos co-

mían las chinches... Y ahora que

es decente. Cuando ya soy viuda y

vivo aquí sola, me van a trasladar

a otra. Me dijeron encima que en

dos meses se iba a solucionar to-

do… Llevo cinco con las cajas lis-

tas para la mudanza y aún estoy

esperando”.
A dos kilómetros de ahí, las ca-

sas del barrio de Canillas encie-

rran una historia parecida. Las fi-

las de pequeños chalés adosados,

que en los años cincuenta se cons-

truyeron con el mismo objetivo

de la UVA, ya no están completas.

Muchas viviendas se demolieron

a medida de que los vecinos eran

realojados en otros edificios a po-

cos metros de distancia, “pero

hay otros que llevan años sin sa-

ber quépasará con su casa”, expli-

ca Rodríguez.

Canillas es también escenario

de otra batalla. Ahí están los tres

grandes edificios de ladrillo del

que fuera el colegio Rubén Darío.

“Se han apoderado de ellos algu-

nosokupas y hahabido varios pro-

blemas con los vecinos. Un edifi-

cio se quemó y los bomberos ya lo

han precintado. Los demás, de

momento estánabandonados”, es-

pecifica la edil.

Los intentos de la Junta deDis-

trito para reconvertir los inmue-

bles en dependencias de la Casa

de la Mujer empezaron cuando

aún estaba en el cargo el anterior

Gobierno, del PP. “El pleno apro-

bó el proyecto almenos tres veces

ya en la pasada legislatura. Pero

todo se estanca a la hora de atri-

buir la titularidad del edificio en-

tre Ayuntamiento y Comunidad”,

asegura Velasco.

La lucha de este barrio, mien-

tras tanto, pasa también por apa-

recer en el nombre del distrito. Y

tiene en esto el apoyo de Rodrí-

guez: “Hortaleza y Canillas fue-

ron de los últimos pueblos en

anexionarse a Madrid. Pero solo

el primero aparece en la denomi-

nación de distrito. Si los vecinos

lo piden, no tengo inconveniente

en modificar el nombre”.

Hortaleza

EL PAÍSFuente: Ayuntamiento de Madrid.

Habitantes: 172.705

Tasa de paro: 12,36%

Inmigrantes: 16.407 (9,5%)

Latinomericanos: 6.261 (38,1%) 

Colegios públicos/Institutos: 16/7

Bibliotecas públicas: 2

Elecciones municipales mayo 2015

5 km

21

20

19

18
17

16

15

14

13
121110

9

8

7

6 5

4

3
2

1

PP

AhoraMadrid

PSOE

Ciudadanos

UPyD

Otros

28,38%

14,58

35,89%

14,45

2%

4,7%

La Comunidad de Madrid

anunció ayer que “facilitará” a

Sydney, el niño de cinco años

deLeganés que padece una en-

fermedad rara llamada síndro-

me de Duchenne, el fármaco

experimental Ataluren, que re-

trasa la progresión de este tipo

dedistrofiamuscular. Esta pro-

mesa se produce horas des-

pués de que los medios de co-

municación publicaran que el

hospital 12 de Octubre, depen-

diente de laConsejería de Sani-

dad, le estaba negando lamedi-

cación.Niños con lamismado-

lencia que Sydney están reci-

biendo este tratamiento en

otras comunidades autóno-

mas,motivo—la equidadde ac-

ceso a la salud— que sumadre

alegaba para que se lo facilita-

ran también en la región.

La Comunidad de Madrid

emitió una nota de prensa en

la que niega que el fármaco se

le hubiera denegado. Docu-

mentación consultada por

EL PAÍSmuestra queno es así.

El médico del niño solicitó el

Ataluren como uso compasivo

en marzo de 2015. La Comi-

sión de Farmacia del hospital

no lo autorizó, alegando que el

fármaco aún no se comerciali-

za enEspaña. LaAgenciaEuro-

pea del Medicamento lo ha

aprobado y ya se comercializa

en otros países europeos. “Es

criterio general de la dirección

del hospital no autorizar la ad-

quisición de medicamentos

que se encuentranenesa situa-

ción”, asegura la respuesta.

Criterio: “No autorizar”

A Ana Isabel López, la madre

de Sydney, le denegaron una

segunda vez el tratamiento.

En un documento fechado el

15 de julio, la directora geren-

te del hospital reconoce que

“es posible solicitar” la impor-

tación del fármaco como me-

dicamento extranjero —así se

ha hecho en otras comunida-

des—, pero que el criterio del

hospital es el de “no autori-

zar” la compra de este tipo de

fármacos. El documento alu-

de para denegarlo al Real De-

creto 16/2012, en el que el Go-

bierno central incluyó recor-

tes en la asistencia sanitaria,

entre ellos el copago de los

medicamentos de los pensio-

nistas y la exclusión de los

inmigrantes sin papeles.

El comunicado de la Comu-

nidad menciona asimismo

que al niño se le administrará

el fármaco “de acuerdo con

criterios clínicos y atendien-

do a la solicitud de la doctora”

que le atiende. El consejero,

Jesús Sánchez Martos, dijo a

EL PAÍS que ha citado a los

padres del niño a su despacho

este miércoles y que ha dado

orden al hospital para autori-

zar el fármaco. “No se tendría

que haber denegado”, añadió.

Falta de
servicios en
Valdebebas

La Comunidad
promete ahora
tratar al niño
con síndrome
de Duchenne

A solo tres kilómetros de las mansiones del parque del Conde

de Orgaz existen graves problemas de emergencia habitacional

Los atascos burocráticos
paralizan la UVA

Viviendas de la UVA en primer término. Al fondo, edificios para realojar a los vecinos. / LUIS SEVILLANO

A. B. / E. G. S., Madrid

THOMAS GUALTIERI, Madrid
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Primero llegaron Miriam García,
su marido y sus tres niños. Des-
pués entraron Sebastián Váz-
quez, su esposa y su hijo. Tras
ellos, el resto de vecinos del edifi-
cio número 7 de la calle deDuque-
sa de Tamames, el inmueble con-
tiguo al que se desplomó el lunes
3 agosto, volvieron ayer, familia
tras familia, a sus casas. Después
de 11 noches y 10 días en el hotel
Ribera del Manzanares, los veci-
nos, que también fueron desaloja-
dos poco antes del desmorona-
miento del edificio, encontraron
sus casas cubiertas por la arena y

el polvo que levantó la caída del
inmueble número 5.

Casi todo estaba igual dentro
de sus hogares, pero por las ven-
tanas abiertas —era una noche
calurosa cuando fueron desalo-
jados— se coló la polvareda de
los escombros en los pisos conti-
guos al edificio desplomado. En
algunas casas la suciedad llegó,
incluso, hasta los armarios. “De-
jamos las ventanas abiertas por-
que pensábamos que nos desalo-
jaban para unas horas. Nos que-
da un trabajo duro”, cuenta Váz-
quez, de 53 años, mientras toca
con la yema de los dedos la par-

te superior de la nevera y levan-
ta una nube de arenilla y polvo.
Vázquez tose, porque desde que
llegó, a las 10.30, las partículas
se le han metido en la garganta.
Quitó las sábanas de las camas,
porque debe limpiar todo, y su
hija y sumujer le echan unama-
no en la cocina. “Parecía que ha-
bía estallado una bomba, que ha-
bía pasado una obra por enci-
ma”, dice.

También limpia García, que
pasó las 11 noches en el hotel
con su marido, Sebastián Mu-
ñoz, y sus tres hijos. Muñoz fue
el primero en enterarse de lo
que pasaba en el edificio conti-
guo el 3 de agosto, cuando a las
tres de lamadrugada oyó un cru-
jido y bajó a la calle a mover el
coche porque pensaba que le es-
torbaba a la policía. “Les escu-
ché hablar por los walkie-talkies
y entendí todo”, cuenta Muñoz,
que pasó estos días con la ropa
justa para sus hijos.

Tampoco tuvieron muchas
dudas AnaMaría Canela y su no-
vio, que pasaron las 11 noches y
los 10 días en casa de un fami-
liar porque en el hotel no podían
alojar a Lessy, su cachorro. Ayer,

Canela, de 25 años, regresó al
piso a las doce de lamañana por-
que se enteró por su madre de
que ya podían volver. “Nadie nos
ha avisado. Mi madre estaba es-
cuchando la radio y me llamó
para avisarme”, cuenta.

Las zonas comunes del edifi-
cio también estaban sucias. Va-
rios operarios se encargaron de
limpiarlas desde la mañana des-
pués de que los técnicos del
Ayuntamiento concluyeran el
jueves que el inmueble no regis-
tra daños estructurales. En la
inspección, realizada planta por
planta, los especialistas no detec-
taron fallos de carácter estructu-
ral y consideraron superadas las
precauciones, según informó el
Consistorio en un comunicado.

En la madrugada del 3 de
agosto, los pilares del inmueble
número 5 de Duquesa de Tama-
mes, construido en 1964, cedie-
ron y 40 viviendas fueron desalo-
jadas —incluidas las del edificio
colindante— debido a las enor-
mes grietas que aparecieron.
Cuatro horas después, la parte
trasera se derrumbó y el Ayunta-
miento proporcionó alojamien-
to a los afectados.

José Luis Fernández Gonzá-
lez, profesor de 52 años del co-
legio público El Torreón, de
Arroyomolinos (24.000 habi-
tantes), ha sido condenado a
seis años de prisión acusado
de un delito continuado de
abusos sexuales a tres meno-
res. El docente “se aprovechó
de su condición para, entre los
meses de septiembre de 2011 y
marzo de 2012, abusar sexual-
mente de tres de sus alumnas,
con edades comprendidas en-
tre los ocho y los nueve años”,
concluye la sentencia de la Au-
dienciadeMadrid, donde se ce-
lebró la vista oral en junio.

Los hechos ocurrieron en
marzo de 2012, cuando el pro-
fesor, entonces tutor de terce-
ro de Primaria, fue detenido
por la Guardia Civil, acusado
de haber realizado tocamien-
tos a varias alumnas. Fuentes
de la investigación relataron
enesemomentoquehabíahas-
ta seis denuncias por elmismo
asunto. Aunque finalmente
Fernández González, que en-
tró en prisión provisional, ha
sido investigado y condenado
por tres de ellas.

Tocamientos en el baño
Los tocamientos, además de
ocurrir durante algunas cla-
ses, se desarrollaban, según ex-
plica la sentencia, en el baño
deprofesores. El dictamendes-
cribe elmodus operandi deFer-
nández: aprovechando que las
menores se quejaban de dolor
de estómago, las llevaba al
mencionado baño, donde les
pedía que se quitasen la ropa
para observarlas. Tras mirar-
las semidesnudas, Fernández
González les tocaba los glúteos
y el abdomen, según se explica
en el fallo. Las declaraciones
de las menores —dando deta-
lles de la situación, así como
describiendo con exactitud el
baño donde se producían los
abusos— han sido considera-
das por la Audiencia “plena-
mente creíbles y veraces”.

Además de la pena de seis
años de cárcel, la condena pre-
cisa que, una vez se haya cum-
plido el tiempo de reclusión, el
acusado debe permanecer en
libertad vigilada durante cinco
años más. Del mismomodo, la
sala le inhabilita para ejercer
como profesor en cualquier
centro donde se trabaje con
menores de edad durante cua-
tro años.

El exdocente deberá tam-
bién indemnizar con 6.000 eu-
ros a cada una de las tres me-
nores víctimas de sus abusos.
Por otro lado, tiene prohibido
aproximarse a una distancia
inferior a 500metros del domi-
cilio, colegio o cualquier lugar
frecuentado por dos de las ni-
ñas. Tampoco podrá comuni-
carse con ellas por ningúnme-
dio durante siete años.

Los vecinos del edificio contiguo al
desplomado en Carabanchel vuelven
a sus pisos tras 11 noches en un hotel

“Parece que estalló
una bomba”

Sydney es un niño de cinco años
que vive en Leganés al que le chi-
flan los regalices rojos y la músi-
ca. Su agudo sentido del oído de-
tecta cadencias y ritmos ocultos
en los sonidos que le rodean, que
él sigue con precisos tarareos y
divertidos bailes que interrumpe
solo para sonreír. Una de sus can-
ciones favoritas es Back to Black,
de AmyWinehouse. También dis-
fruta convirtiendo sus dedos en

pinceles, la salsa de los macarro-
nes que cocina su abuela en tém-
pera y la pared de la cocina en un
improvisado lienzo en el que plas-
ma su abstracto arte.

El gusto por pintar es una cua-
lidad que comparte con su ma-
dre, Ana Isabel López, de 39
años, quien pocas horas antes se
emocionaba al salir del hospital
12 de Octubre junto a su marido,
Cristóbal Escudero, aferrada a

un bolso en el que lucía la cara de
Sydney. Dentro estaba el fruto de
1,5 años de lucha: el Ataluren, un
fármaco que puede ayudar a su
hijo a frenar los síntomas de la
distrofia muscular de Duchenne,
dolencia que padece desde que
era un bebé.

Se trata deuna enfermedad ra-
ra que no tiene cura. Los afecta-
dos pierden paulatinamente sus
funcionesmusculares. En torno a

los 12 años han de utilizar silla de
ruedas y su esperanza de vida es
de unos 30. Solo afecta a varones.
En España hay unos 400 pacien-
tes. El Ataluren, que no está co-
mercializado y que solo se puede
conseguir con permiso especial
en un hospital, está indicado para
un pequeño grupo que presenta
una mutación genética particu-
lar, que es el caso de Sydney.

“Hoy es uno de los días más
felices de nuestra vida”, explica-
ban ayer en su casa los padres
porque, aunque son conscientes
de que la enfermedad es incura-
ble, el nuevo fármacomejorará la
calidad de vida de su hijo. Obte-
nerlo no ha sido fácil para ellos,
que actualmente, además, están
desempleados e hipotecados.Has-
ta en dos ocasiones la Comunidad
de Madrid se lo negó, a pesar de
que en otras comunidades autó-
nomas se administraba estamedi-
cina, que puede llegar a costar
unos 300.000 euros.

Gracias al consejero
Todo cambió esta semana, cuan-
do el caso saltó a los medios de
comunicación tras la moviliza-
ción de la familia del pequeño,
que ha contado con el apoyo del
Ayuntamiento deLeganés, asocia-
ciones y miles de personas que
han respaldado supetición con fir-
mas en la web change.org. “Gra-
cias”, ha repetido una y otra vez la
madre, nerviosa, a la salida del
hospital. Ha extendido el agrade-
cimiento al consejero de Sanidad
madrileño, Jesús Sánchez Mar-
tos, que se implicó personalmen-
te para agilizar el proceso de ad-
quisición del Ataluren, que ha tar-
dado 24 horas. López ha pedido,
asimismo, que se investiguen esta
y otras enfermedades raras.

Hoy, al despertar, suhijo empe-
zará a tomar por fin los sobres
que le han prescrito. Tres al día,
diluidos en agua o yogur. Hasta
entonces, las estrellas y el koala
que su madre —apasionada de
Australia—hapintado en las pare-
des de su habitación velarán, co-
mo cada noche, por los sueños de
Sydney.

Seis años para
el profesor que
abusó de tres
alumnas en
Arroyomolinos

Sydney ya tiene la medicina
para frenar su enfermedad

P.L, Madrid

DIEGO FONSECA, Madrid

AITOR BENGOA, Leganés
Los padres de Sydney, el niño de Leganés que pade-
ce distrofia muscular de Duchenne, acudieron ayer
al hospital 12 de Octubre para recoger el fármaco
especial Ataluren, que puede frenar los síntomas
de esta enfermedad rara y actualmente incurable.

La Comunidad de Madrid se lo había negado en
dos ocasiones, a pesar de que otras comunidades
españolas ya lo dispensaban. Gracias a la moviliza-
ción de la familia, el pequeño empezará hoy su
tratamiento. Su madre, emocionada, ha atribuido
su logro a la fuerza del “amor y la voluntad”.

La madre de Sydney, a la salida del hospital 12 de Octubre con el medicamento para su hijo. / KIKE PARA

http://dx.doi.org/10.1016/j.gaceta.2015.05.007
http://politica.elpais.com/politica/2015/08/14/actualidad/1439564446_804178.html
http://politica.elpais.com/politica/2015/08/14/actualidad/1439564446_804178.html
http://ccaa.elpais.com/ccaa/2015/08/10/madrid/1439240131_518758.html
http://ccaa.elpais.com/ccaa/2015/08/10/madrid/1439240131_518758.html
http://www.madrid.org/cs/Satellite?c=CM_Actualidad_FA&cid=1354515183117&language=es&pagename=ComunidadMadrid%2FEstructura
http://www.madrid.org/cs/Satellite?c=CM_Actualidad_FA&cid=1354515183117&language=es&pagename=ComunidadMadrid%2FEstructura
http://www.lasexta.com/noticias/sociedad/reclaman-comunidad-madrid-que-medicacion-sidney-nino-anos-quesufre-distrofia-muscular-duchenne_2015081100115.html
http://www.lasexta.com/noticias/sociedad/reclaman-comunidad-madrid-que-medicacion-sidney-nino-anos-quesufre-distrofia-muscular-duchenne_2015081100115.html
http://dx.doi.org/10.1016/j.healthpol.2015.01.009
http://dx.doi.org/10.1016/j.healthpol.2015.01.009
http://www.efe.com/efe/espana/sociedad/los-padres-del-nino-que-sufre-duchenne-ya-tienen-elmedicamento-para-su-hijo/10004-2688235
http://www.efe.com/efe/espana/sociedad/los-padres-del-nino-que-sufre-duchenne-ya-tienen-elmedicamento-para-su-hijo/10004-2688235
10.1007/s10198-014-0639-8
http://dx.doi.org/10.1007/s40271-014-0096-6
http://dx.doi.org/10.1007/s40271-014-0096-6
http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(15)60297-5
http://www.eleconomista.es/interstitial/volver/fords15/sanidad/noticias/6900297/07/15/La-Sanidad-esta-atendiendo-a-185000-inmigrantes-como-a-cualquier-espanol.html#.Kku8Z1j7O01EZEH
http://dx.doi.org/10.1111/j.1365-2710.2012.01364.x
http://dx.doi.org/10.1111/j.1365-2710.2012.01364.x
http://dx.doi.org/10.1186/s13023-014-0139-z
http://dx.doi.org/10.1186/1750-1172-8-29
http://dx.doi.org/10.1185/03007990902892633
http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(15)60420-2

