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steve groft, experto norteamericano

“Las redes de pacientes saben mas que los
meédicos sobre enfermedades raras”
Entre el 8% y el 10% de la poblacion mundial sufre algan problema

de salud tan inusual que muchas veces ni los mismos médicos lo
conocen y, por lo tanto, se puede demorar mas de cinco afios en

acceder al diagnéstico apropiado. Steve Groft, director de la Oficina

de Enfermedades Raras de los Institutos Nacionales de Salud de
EE.UU., llego al pais para exponer en el primer congreso
latinoamericano sobre el tema, que termina hoy en la Facultad de
Medicina de la UBA. Y hablé con PERFIL sobre el sufrimiento que
generan estas patologias, que no suelen ser atractivas para los
laboratorios.

Por Martin de Ambrosio
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De visita. El director de la Oficina de
Enfermedades Raras del NIH norteamericano
participo del primer congreso latinoamericano
sobre el tema, que termina hoy en Bs. As.

Imagine que de repente algo empieza a andar mal con su salud (o, peor, con
la de alguno de sus hijos). Imagine que va a un médico y no sabe qué decirle
respecto de su problema. Que va a otro y pasa lo mismo. Asi, durante,
digamos, unos cinco afios. Imagine que cuando le dan el diagnéstico, le dicen
que usted (o su hijo) tiene una enfermedad “rara”, que sufre una persona cada
tantos millones. Como sacarse la loteria, pero al revés. Y luego vienen otras
peregrinaciones; para conseguir tratamientos, por ejemplo.

El norteamericano Steve Groft trabaja desde hace méas de 25 afios en temas
relacionados con la ayuda a estos enfermos desamparados. Y conoce
muchas de estas historias, escuchd los relatos en primera persona y ha
tratado de ayudar, instando a los cientificos a investigar para hallar causas y
curas de males extrafisimos. Por eso, no sorprende que cuando se le pide
que cuente alguno de estos casos, se emocione. “Demanda mucha energia,
tiempo y trabajo pasar por esto. Cuando uno ve las necesidades de estos
pacientes... nada se compara a vivir semanas, meses y afilos con una
enfermedad extrafia”, resume.

Numeros. Sin embargo, el hecho de que cada uno de estos males ataque a
pocas personas no significa que no se trate de un problema de salud pubica
ya que, si se los suma, conforman un volumen mucho mayor.

“Es mucha gente la que estéa sufriendo. Lo que parece una pequefia
comunidad de pacientes para una enfermedad en particular, si lo sumamos,
hace un gran nimero de poblacion; de hecho, manejamos cifras de entre 25y
30 millones de norteamericanos, lo que representa entre el 8% y el 10% del
total de la poblacién”, indicd. Los mismos porcentajes se manejan para la
Argentina, donde se habla de 3 millones de personas con estos males
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