junts+

NOTA
DE PREMSA

Junts exigeix al Govern desencallar el
tractament pels malalts de pell de papallona

El diputat Jordi Fabrega insta el Departament de Salut a
“donar compliment als acords del Parlament”

El grup parlamentari de Junts ha registrat una bateria de preguntes
adrecades al Govern per exigir que es desencalli el tractament pels pacients
amb Epidermolisi bul-losa distrofica, una malaltia minoritaria coneguda com a
pell de papallona.

El diputat de Junts, Jordi Fabrega, ha instat el Departament de Salut a
“donar compliment als acords del Parlament”, en referéncia a una mocié
aprovada el mes de marg, a proposta de Junts i ERC, que instava el Govern
que financés el tractament a les persones afectades per aquesta malaltia.

L'Epidermolisi bul-losa distrofica es caracteritza per la fragilitat extrema de la
pell, provoca ferides davant minimes friccions, fusid dels dits de mans i
peus, amputacions, dificultat per empassar, retraccions musculars i 0Ossies o
cancer de pell.

“Europa ha aprovat un tractament que millora molt la vida dels malalts,
disminuint molt les cures necessaries i el dolor, pero a Catalunya encara
no s’esta administrant”, ha dit Fabrega. Per aix0, el grup parlamentari ha
preguntat per escrit al Govern quantes sol-licituds d’accés al Vyjuvek, el
medicament autoritzat, han estat elevades al CatSalut i des de quins centres,
aixi com quantes de les quals han estat aprovades, rebutjades o pendents de
resolucio.

D’altra banda, Junts ha demanat al Govern informacié sobre el protocol que
s’esta seguint per a l'avaluacié de les sol-licituds d’accés a Vyuvek i el
nombre de pacients amb pell de papallona identificats a la xarxa hospitalaria
de Catalunya.
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El diputat de Junts, Jordi Fabrega, ha explicat que “es tracta d’una malaltia
que limita molt la vida de les persones afectades, amb unes cures molt
frequents i doloroses” i ha insistit en la necessitat de desbloquejar el seu
tractament. “Si Andalusia o Canaries I’esta administrant, no és de rebut
que Catalunya ho negui, i més quan fa 4 mesos que el Parlament ho va
aprovar per unanimitat”, ha reblat Fabrega.
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