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Avances frente al sindrome X Fragil con el primer farmaco del mundo

LOCALIZACION: Hospital Civil, Malaga.
DURACION: 1'55”

RESUMEN: Tras quince afios de trabajo, investigadores del Hospital Regional de Mdlaga y del
Instituto de Investigacién Biomédica de Mdlaga (IBIMA) han desarrollado un farmaco para tratar
el sindrome X Frdgil. La Agencia Europea del Medicamento ha otorgado el estatus de
medicamento huérfano a este producto, con un 65% de eficacia en el ensayo clinico realizado.

VTR:

Estas dos mujeres tienen algo en comdn. Las dos son madres de nifios que tienen el sindrome X
Fragil, y las dos han formado parte con sus hijos del ensayo clinico coordinado por
investigadores del Hospital Regional de Mdélaga y que ha desembocado en el desarrollo de un
fadrmaco para tratar esta enfermedad.

Ana Pérez Cecilio “Antes no te hablaba, y ahora te habla. Entonces puede mejorar un
Madre nifio con montén en ese sentido el medicamento. La verdad es que bien”.
Sindrome X Fragil
Ana Pérez Picén "Les doy la enhorabuena porque realmente mi hijo, el cambio es increible.
Madre nifo con
Sindrome X Fragil

Sobre todo a nivel del lenguaje, a nivel cognitivo, la hiperactividad que
tiene”.

El sindrome X Fragil es una enfermedad rara hereditaria que ocasiona una discapacidad
intelectual con un gran abanico de sintomas. El fdrmaco desarrollado presenta un 65 % de
eficacia.
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Yolanda de Diego En la poblacién de entre 6 y 18 afios hay una mejoria significativa a

Coordinadora de la Investigacién nivel cognitivo, en lenguaje, y en comportamiento, lo que puede

significar un avance importante porque estos pacientes hasta ahora no

tenian una medicacidn efectiva o un tratamiento especifico”.

El ensayo clinico se ha desarrollado con 100 pacientes de toda Espafia. La Agencia Europea del
Medicamento ha otorgado el estatus de medicamento huérfano a este producto. La prevalencia
de esta enfermedad en hombres es de un caso cada dos mil quinientas personas, y en las
mujeres de una entre cuatro mil.
Lucia Pérez Algo que hemos aprendido es que el sindrome X Frdgil aparece en

Responsable Ensayos clinicos grandes familias, grandes familias que nos han ayudado muchisimo en

nuestra investigacién”.

Ana Pérez Picon "Y lo que supone no solo para mi familia, que es fundamental, sino
Madre nifio con para el resto de afectados”.
Sindrome X Fragil

Estas investigadoras no se quedan aqui, y ya trabajan para poder seguir investigando y
conseguir mejorar ain mas los sintomas y el diagndstico de estos pacientes. Una empresa serd la
encargada de comercializar el medicamento, que se espera esté disponible a finales de 2017.

Para obtener mds informacién o resolver incidencias llamar al teléfono 647 310 157 o contactar a
través del correo electrénico info@bhistoriasdeluz.es




