EXCELENCIA EMPRESARIAL

Recordati refuerza su compromiso
con las enfermedades raras

n el universo de la inno-

vacion biomédica, donde

las prioridades suelen es-

tar marcadas por la preva-

lencia y el retorno inme-
diato, hay compaifiias que apuestan
por avanzar hacia lo dificil, lo des-
conocido, lo urgente.

Es el caso de Recordati Rare Di-
seases, una divisién del grupo far-
macéutico internacional Recordati,
cuya actividad se centra en la inves-
tigacién, desarrollo y comercializa-
cién de terapias para enfermedades
raras. Bajo el liderazgo de Juan Vila,
European Regional Head - North,
East & Iberia, esta compaiiia repre-
senta un ejemplo de compromiso
sostenido con una causa que afecta
a millones de personas en todo el
mundo, muchas de las cuales aun
esperan una solucién médica.

La dimensi6n del reto es consi-
derable. Se estima que existen cer-
ca de 7.000 enfermedades raras en
el mundo, aunque solo un pequefio
porcentaje de ellas cuenta con un
tratamiento aprobado. “Actualmen-
te, en Espafia hay 87 tratamientos
comercializados para estas pato-
logias. Apenas cubrimos el 1 %”,
advierte Vila. En ese escenario, Re-
cordati Rare Diseases ha logrado
posicionarse como un agente rele-
vante gracias a su trabajo en tres
grandes dreas terapéuticas: oncolo-
gia, endocrinologia y enfermedades
metabolicas.

MEDICAMENTOS HUERFANOS,
NECESIDADES URGENTES

El enfoque de la compaiiia se ar-
ticula en torno al desarrollo de me-
dicamentos huérfanos, productos
destinados a tratar patologias que
afectan a un numero muy limitado
de pacientes. Estos tratamientos,
por su complejidad y baja rentabili-
dad, no suelen ser abordados por la
industria en general. Sin embargo,
la legislacion europea facilita cier-
tos incentivos regulatorios que per-
miten avanzar en su investigacion
y aprobacién. “Con estas medidas
conseguimos que los laboratorios
nos animemos a investigar estas
enfermedades y se consigan medi-
camentos novedosos para este tipo
de patologias”, explica el Dr. Vila.

Actualmente, Recordati Rare Di-
seases dispone de 15 tratamientos
aprobados que cubren 27 enferme-
dades poco frecuentes. Algunas de
estas patologias incluyen la enfer-
medad de Castleman, un trastorno
linfoproliferativo infrecuente; el
neuroblastoma, tumor sélido pe-
diatrico de mal prondstico; el car-
cinoma renal avanzado, dentro del
grupo de tumores huérfanos; asi

como trastornos endocrinos como
la acromegalia y el sindrome de
Cushing, ambos causados por des-
equilibrios hormonales severos que
requieren un abordaje altamente
especializado.

No obstante, los desafios tras-
cienden el plano cientifico. Las di-
ficultades de diagndstico, la escasa
poblacion afectada y la falta de co-
nocimiento clinico hacen que cada
paso en este ambito sea una con-
quista colectiva. “En la investiga-
cion en enfermedades raras, todos
tenemos que arrimar el hombro”,
subraya el directivo.

En Espana solo existe
tratamiento para un 5%
de los pacientes con
enfermedades raras,
lo que evidencia la
necesidad de reforzar
la colaboracion entre
instituciones publicas,
pacientes e industria
farmacéutica

COOPERACION ESTRATEGICA
Y CAPITAL HUMANO

El trabajo de Recordati Rare Di-
seases no se entiende sin la coo-
peracién multidisciplinar entre
profesionales de distintas areas.
En este sentido, destaca el papel
de Sergio Lopez, Franchise Head
Oncology; Antonio Mufioz, Medi-
cal Manager Oncology; Celia Pérez,
Medical Manager Endocrinology &
Metabolics; y Pablo Barbero, Head
of Strategic Business Operations,
External Affairs & Communica-
tion. Todos ellos forman parte de
un equipo que entiende que el
avance médico en enfermedades
minoritarias requiere una estrate-
gia integral, donde la investigacion
clinica, el acceso al tratamiento y la
comunicacién con las autoridades
sanitarias sean engranajes perfec-
tamente sincronizados.

Precisamente, uno de los gran-
des retos en Espafia es el retraso
en la aprobacidén y financiacién de
nuevos farmacos. Segtn datos de
la Asociacién Espafiola de Labora-
torios de Medicamentos Huérfa-
nos y Ultrahuérfanos (AELMHU),
la demora media es de 23 meses
desde la solicitud hasta la disponi-
bilidad efectiva. “Se hacen grandes
esfuerzos entre el Ministerio y los
laboratorios, pero los tiempos se
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demoran mas de lo deseable”, afir-
ma el Dr. Vila. Una de las posibles
soluciones, en su opinién, pasa por
reforzar los recursos técnicos y pre-
supuestarios del sistema sanitario:
“Estamos casi un punto porcentual
por debajo de la media europea de
inversién sanitaria”.

AVANCES CONCRETOS,
ESPERANZA REAL

Entre los casos de éxito de la
compaifiia se encuentra el desarro-

llo del tnico tratamiento aprobado
en Espafia para el déficit de N-ace-
tilglutamato sintetasa (NAGS), una
enfermedad que puede causar da-
flos neuronales irreversibles desde
los primeros dias de vida. También
ha impulsado soluciones para pato-
logias como la acromegalia, provo-
cada por una sobreproduccion de la
hormona de crecimiento en adultos,
y que puede generar serias compli-
caciones si no se diagnostica a tiem-
po. “Es la enfermedad en la que te

crece la talla de zapato”, sefiala Vila
con una claridad pedagdgica que
también ilustra la complejidad de
su identificacion.

La apuesta de Recordati Rare
Diseases va mas alla del presente.
Uno de sus grandes proyectos con-
siste en aplicar los principios de la
medicina de precision a enferme-
dades raras, reduciendo el ensayo
y error en los tratamientos. “Hasta
ahora se habfa empleado la férmula
del café para todos”, explica el di-
rectivo. Hoy, gracias a la identifica-
cién de biomarcadores especificos,
se abre la posibilidad de asignar
el tratamiento mas eficaz desde el
principio, mejorando los resultados
clinicos y acortando los tiempos de
sufrimiento.

Ademas, Recordati Rare Diseases
ha desarrollado y lanzado un medi-
camento huérfano con un plan de
desarrollo completo para el sindro-
me de Cushing, una enfermedad
minoritaria, grave y debilitante,
causada por una exposicién créni-
ca a niveles excesivos de cortisol.

RECONOCIMIENTO AL
COMPROMISO

La trayectoria de la compaiia
ha sido recientemente reconocida
con el galardén a la “Multinacional
del Afio en el Sector Farmacéutico”
en los Premios Multinacional del
diario La Razon. Durante el acto,
el Dr. Vila recordd que “hay mas de
7.000 enfermedades raras que pue-
den afectar al 6-8 % de la pobla-
cién espafiola, y solo disponemos
de tratamiento para ese 5 % de la
poblacién”. Un dato que resume la
magnitud del desafio, pero tam-
bién la responsabilidad de todos
los actores implicados.

El compromiso de Recordati
Rare Diseases con las enfermeda-
des raras es parte de un esfuerzo
global y sostenido. Desde su sede
en Espafia, Portugal y otros paises
europeos, la compafiia promueve
una filosofia en la que la innova-
cién biomédica no se mide Unica-
mente en cifras, sino también en
impacto humano. “Una farmacéu-
tica sola no puede dar solucién a
todas las enfermedades raras”,
afirma Vila. Pero cuando cada ac-
tor —autoridades, investigadores,
pacientes y empresas— cumple su
parte, el progreso se convierte en
una posibilidad real.

La compafia seguird exploran-
do nuevos territorios terapéuticos,
fiel a una misién que no deja a
nadie atras. Como concluye Vila:
“Lo que tenemos que conseguir es
que, entre todas las farmacéuticas,
cubramos todas las dreas terapéu-
ticas, y lo conseguiremos si hay ini-
ciativas y compromiso por todas las
partes”.
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