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Hasta cinco anos pueden transcurrir desde que aparecen
los primeros sintomas de la porfiria hasta que se
diagnostica la enfermedad. A ello hay que anadir los errores
en la medicacion y el retraso en el tratamiento como
consecuencia del desconocimiento de esta enfermedad por
parte de los especialistas. Por este motivo, expertos
internaciones en el manejo de la porfiria se han dado cita
en Madrid para presentar la Iniciativa Europea para la
Porfiria (EPI) y la actividad de la Red Europea sobre
Porfirias (Epinet) impulsados por Unién Europea.

En este sentido, entre los objetivos que se marcan los
especialistas destaca la necesidad de evitar o acortar el
retraso en el diagnostico y prestar la atencidn necesaria al
paciente definiendo un circuito de atencidon con protocolos
de atencion clinica accesible a los especialistas.

Ademas, los expertos consideran fundamental reducir o,
incluso eliminar, los problemas de accesibilidad que se
presentan en la mayoria de los casos al Unico medicamento
eficaz en el tratamiento de las crisis de porfirias. "Las
principales dificultades, a nivel de tratamiento, con las que
se encuentran los facultativos son el desconocimiento de
medicamento huérfano especifico —hemina humana,
comercializada como Normosang— y la percepcion erronea
del elevado coste de este medicamento", senala Rafael
Enriquez de Salamanca, del Centro de Investigacién del
Hospital 12 de Octubre y de la Unidad de Porfirias de este
centro.



