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El Hospital Universitario
Poniente ha comenzado
a administrar en Almeria
un novedoso tratamiento
para pacientes con epi-
dermolisis bullosa dis-
trofica, la variante mas
grave de la enfermedad
conocida con el nombre
de ‘piel de mariposa’. Se
trata de un farmaco que
ha demostrado mejorar
la calidad de vida de estos
pacientes y cuya financia-
cion ha sido asumida por
la Junta de Andalucia.

La primera paciente al-
meriense en recibir este
tratamiento es la ciuda-
dana ejidense Patricia
Lupion. En un encuentro
celebrado en el Hospital
Universitario Poniente, la
delegada del Gobierno de
la Junta en Almeria, Aran-
zazu Martin, destaco que
la incorporacion de este
medicamento responde
al compromiso del Ejecu-
tivo andaluz para facilitar
el acceso a una terapia

1

Ya se administra un nuevo

o

La Junta financiara
esta terapia, que
llegara a mas
pacientes en el futuro

La terapia supone un
importante avance
para la calidad de
vida de los pacientes

tratamiento para la ‘piel de mariposa’. .4 voz

cuyo coste ronda la cifra de
100.000 euros mensuales
por paciente y que aspira
a incorporarse a la cartera
comun del Sistema Nacional
de Salud.

Mejora Martin subrayé
que el tratamiento per-
mite mejorar las heridas
cronicas que provoca la
enfermedad, reduciendo el
dolor y las complicaciones
asociadasy facilitando una

vida mas normal a quienes
la padecen.

Patricia Lupion agradecio
la labor de los equipos de
Farmacia y Dermatologia
del Hospital Universitario
Poniente y aseguro que,
pese a llevar poco tiempo
con el tratamiento, ya apre-
cia resultados. “Muchas de
las heridas cronicas con
las que convivia desde hace
anos estan empezando a ce-
rrarse y con ello disminuye

ASi FUNCIONA
EL TRATAMIENTO
VYJUVEK

Vyjuvek es la primera
terapia génica topica
para la epidermolisis
bullosa distrofica rece-
siva, la forma mas gra-
ve de la conocida como
‘piel de mariposa’. El
tratamiento se aplica
directamente sobre las
heridasy aporta una
copia funcional del gen
COL7A1, esencial para
producir el colageno
tipo VII.

Al no integrarse en el
ADN del paciente, sus
efectos son temporales
y requiere aplicacio-
nes periodicas. Ade-
mas, su preparaciony
administracion exigen
estrictas medidas
de conservacion,
bioseguridad y una
dosificacion adaptada
alas heridas de cada
paciente.

El Hospital Poniente estrena una
terapia parala piel de mariposa

Patricia Lupidn ya recibe un tratamiento que mejora la cicatrizacion de las heridas y reduce el dolor

el dolor del dia a dia”, ex-
plico. Ademas, afirmé que,
por primera vez en muchos
anos, afronta el futuro “con
esperanzay optimismo”.

El delegado territorial de
Salud y Consumo, Juan de
la Cruz Belmonte, avanzd
que el tratamiento se ad-
ministrara de forma pro-
gresiva a otros pacientes de
la provincia bajo la supervi-
sion de equipos multidisci-
plinares y que esta previsto
que otro paciente del mis-
mo hospital pueda benefi-
ciarse proximamente.

Por su parte, el director
gerente del centro, Pedro
Acosta, destaco el trabajo
de coordinacion realizado
entre los servicios de Far-
macia y Dermatologia para
implantar el tratamiento,
mientras que el alcalde de
El Ejido, Francisco Gongo-
ra, felicit6 a Patricia Lupion
y agradecio la apuesta de la
Junta por incorporar esta
terapia, ademas de recono-
cer la labor de los profesio-
nales del Hospital Universi-
tario Poniente.




29/6/26, 10:56

Dominga 28.00.26
IDEAL

«Yo convocareé el
Pleno, que cada palo
aguante su vela»

Salvador Hernandez
Alcalde de Carboneras

El regidor asegura que
este lunes dispondrd con
la secretaria la nueva
fecha para comision y
plenaen las que se vote
la anulacidn de la licencia

MIGUEL CARCELES

Cathoneras

Fl miéronles 17 debia ser el diaenel
que Fl Algarrobicn dejara de tener li-
cencia de obras en vigor Desde 2021
pesa una sentencia firme del Tribunal
Superior de Justicia de Andalucia que
oblipaal Ayutamiento de Carboneras
4 revisar este permiso. Sin embargo,
oo tdo Lo que oewrre en tomo al
mas famnso hotel del Mediterr@nen
cspaniol, se sametica la ley de Mur-
phy —si algn puede salir mal, saldra
mal- y acabd en sorpresa de dltima
hora. Los ediles de la oposicién (PSOE
v dos no adscritos, v de ellos el exal-
calde Falipe Cayuela, expulsado del
PP) s2 allaron para suspender cual-
quier decisifin respectn a la licencia
sine die hasta contar cnn unos infor-
mes de valoracidn de 1a ohra que Tle-
varia meses gecuar Elviemes, el TSJA
remitic un auto en el que daun plazo
de 20 dias al Consis torio para cumplic
cor su sentencia o actuar conta los
inownplideres con multas o por lavia
penal. El alcalde de Carboneras, 5al-
vador Hernandez, hahlz de la situa-
cifdn para TEAILL

-El miércoles, la oposicion le tum-
b6 el punto del Pleno con el que se

cumpliriala sentencia del TSJA. jQué
s¢ le paso entonces por la cabeza?
—HRealments nada en espedal. Nose
e paso nada en especial. Simple-
rmesnte gue ng estabamoes acatando
la decision v la resolucion del TSJA
-EITSJA le camunicd este viernes a
las partes la orden de que en 20 dias
seanule lalicencia. ;Céma vaaope-
rar el ayuntamiento?

—A altima hora del viernes recibi-
mos un corren electidnico, un ser-
vidor, de la procuradora del Ayun-
tamientn que incluia la resnluricdn
del TSJA en la que 52 nos insta 2 que
en 20 dins culminemos cl cxpedien-
te de revision de licencia conla con-
siguiente anulabilidad. Este padxi-
mo lunes, me reuniré con la secre-
taria del Ayuntamiento y tratare-
mos el tema e intentaremns de nue-
va celebrarTa comisidn informativa
pertinente y reintentar. Como bien
sabemos, un servider va ha atendi-
dolaresclucidn del TSJA, ya hemos
intentade anular la licencia, pero
despraciadamente, no salio de ade-
lante, no salid con los volos sull-
cientes para anular 1a licencia yen-
tomees hahrd que reiterar de nuevn
la comisidn informativa y el consi-
guicnte Plena.

—zHa hablado usted, por casualidad,
con los concejales, tanto los no ads-
critos como los del PSOE, que vota-
o1l en contra para Ver queé parecer
Henen con respectn a estanuevaac-
tuacidn del TSJA?

~Ne, na he tenida aportunidad. Fs
muy reciente, sucedio ayer [por el
viemes| la comunicacién. En fin, lo

Ideal (Almeria)

Salvador Herndndez, alcalde de Carl

que transmitieron en el Pleno v en
sus perfiles de redes snciales.. algu-
nao de ellos insiste en la necesidad
depedirmas informes cermadmicas,
juridicos v de otra indole, que, como
bien sabemos v va reiteramos, no

oneras, en Mlmearia.rL

procede en este procedimiento de
revisidn de oficin. No praceds mas
infarmes que la reselucidn que el
autn del TSIA nos ardena, despuds
de recibir ¢l dictamen del Consejo
Consultivo. Esto es: anular la licencia,

Provincia 15

LA QROSICION
«Insiste en lanecesidad
de pedir mas informes
econdmicos, juridicos y
de otraindole queno
proceden»

RESPONSARILIDAD LEGAL
«Siempre he intentado
cumplir y voy a seguir
intentando cumplirlas
resolucionesjudiciales,
como no puede serde
otra manera»

Y eso es lo que hay que haver Y mas
alla, pues no provede.

—Teme que pueda haher algin tipn
de reproche penal por esta situacidn?
~Un servidor, come siempre he in-
sistide, siempre ha atendide, den-
o de las capacidades de personal
y de habilitados con la gue cuenta
el Ayuntamiento, las resoluciones
judiciales. Y voy a seguir cumplién-
dolas. ln servidor que, desgracia-
damente, he sufrido en mi vida po-
litica muchos procedimientos ju-
diciales y penales. Siempre he in-
tentado cumplin v voy a segui in-
tentanda cumplir las resaluciones
judiciales, comea no puede ser de
otra manera.

—:Qué panorama sele abre al Ayun-
tamiento si la oposicion, en este
caso, sigue en sus trece de no volar
atavor de laanulidad dela licencia?
#0ué puede ocurrir?

-Pues se tienen que atender las
cansecuencias. Cada palo que
aguante su vela. El ser cargn piihli-
€O acarrca una serie de responsa-
bilidades v, obviamente, entre esas
responsabilidades esta la de aca-
tar las decisiones judiciales. Coma
bien sabemos, estamos en un Es-
tada demacrdtico de derecha. Fsta
el Pader Legislativa, el Fjecutivo y
el Judicial. ¥ Ins concejales de un
avuntamiento tienen que atender
las resoluciones judiciales.

El Hospital de Poniente prueba un nuevo
tratamiento para la ‘piel de mariposa’

Es el primer centro de la
provincia en administrar
un farmaco que repara
temporalmente el
déficit genético

de los pacientes

MARCOS TARRAGA

Almeria

El Hospital Universitario Poniente
de El Ejide inicid la administraciin
enla provincia de un novedoso tra-
tamienta orientado a pacientes que
padecen epidermdlisis bullnsa dis-
trificn. Fsta patologia estd cataloga-
da como Ja variante mds grave, dolo-

rasa y limitante de 1a enfermedad
rara conocida popularmente como
‘picl de maripesa. Elnuevo medica-
mente ha demostrade cientificamen-
te una eficacia sin precedentes a la
hora de cleatrizar lesiones v mejo-
rar de forma notable la calidad de
vida de lns atectados, en una estra-
tegia terapdutica quela.Junta de An-
datucia ha decidido financiar por pri-
mera vez en Espafa.

La delegada del Gobierno dz la
Juntaen Almeria, Aranzazo Martin,
parlicipd en un encuent:o en el hos-
pital La cita contd con la presencia
de la primera paciente almeriense
en heneficiarse de este tratamientn
genéticn, la ejidense Patricia Lupidn.
Durante su intervencidén en el acto,

https://lectura.kioskoymas.com/ideal-almerii/20260628

Ta delegada remared que la dispen-
sacidn y cobertuma piiblica de este
tratamiento s un compromiso dela
Junta. Martin dijo que la administra-
cidn autondnica estd liderando un
muovimiento activo dentro del Sjste-
ma Nacional de Salud para ncorpo-
rar este fArmmaca a la cartera commin
deservicinsy propiciar una negncia-
cifin que permita su adquisicidn aun
precio mas ascquible a gran escala.
puesto que en la actualidad su apli-
cacidn acarcea un coste de 100,000
ewros mensuales por paciente.

El nuevo farmaco

Esta nueva medicacian lngra cemrar
¥ mejorar las heridas crénicas que
lapatolegia gencra continuamente

por todo el cuerpe. Al acelerar la ci-
catrizacicn, s¢ consigue reducir de
forma drastica el dolor diaric y las
complicaciones infecciosas o de mo-
vilidad asociadas a la enfermedad,
lacilitande la posibilidad de levar
1na vida normal.

La gran pratagonista delajorna-
da, Patricia Lnpicn, agradecii a todo
¢l personal de las drcas de Farma-
cia Hospitalaria v de Dermatologia
del centro del Poniente alineriense,
ensalzando la coordinacian y el a-
bejo que vienen realizando para que
ella pueda recibir la terapia con ga-
rantias. Lupidn relatd que, a pesar
de encontrarse en las fases iniciales
del tratamicnto, los resultados po-
sitivos se han hecho evidentes des-
de el primer dia, constatando como
muchas de las heridas con las que
convivia han comenzado a cerrar-
se, disminuyendo el sufrimienta en
a1 vida diaria.

Lajoven explicd que, tras pasarla
mayor paric de su vida padeciendo

los rigores v las limitaciones de esta
enfermedad, por primera vez se sicn-
ta con fuerzas para mirar hacia el fu-
Lure con wna dosis real de esperan-
2a y optimismo. Quiso dejar claro
gue, aungue tanto ella como su et-
tomo som conscientes de que este
nueva firmaco no representa una
cuma definitiva, que detengn I apa-
ricion de ampollas y reconfigure la
resistencia de sus tejides le vaaper-
it emnpezar a hacer uea vida prac-
Lcamente normal v aulonoms.

El delegado territorial de Salud y
Consumn, Juan de la Cruz Belman-
te, cnncretd Ios planes de expansion
de esta prestacion, anunciando que
elnuevo tratamiente se i adminis-
trando de manera progresiva a otros
pacientes en Alrneria. Belinonte hizo
hincapié en gue este proceso se rea-
lizara bajo un estricto control médi-
co, y adelantd que la terapia henefi-
ciard a carte plazn aun segundo pa-
ciente que s encuentt adscrito al
misme hospital.

7
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El Hospital de Poniente revoluciona el tratamiento de la 'piel de mariposa' en Almeria con una terapia génica pionera | Ideal

IDEAL ®

El Ejido

El Hospital de Poniente revoluciona el
tratamiento de la 'piel de mariposa' en
Almeria con una terapia génica pionera

El centro hospitalario ejidense se convierte en el primero de la
provincia en administrar un revolucionario farmaco que
repara temporalmente el déficit genético de los pacientes,
una medida financiada de forma pionera por la Junta de
Andalucia

@ f X < Afnadenos en Google

Hospital Universitario

Poniente

Presentacion de la terapia que se va a aplicar en El Ejido. R. L.

https://elejido.ideal.es/elejido/hospital-poniente-revoluciona-tratamiento-piel-mariposa-almeria-20260626125134-nt_amp.html 1/15
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Marcos Tarraga >
El Ejido
26/06/2026 a las 12:51h.

La sanidad publica de la provincia de Almeria ha alcanzado
un hito médico y asistencial de primer orden a nivel nacional.
El Hospital Universitario Poniente, ubicado en el municipio
de El Ejido y dependiente del Servicio Andaluz de Salud de la
Consejeria de Sanidad, Presidencia y Emergencias, ha
iniciado la administracion en la provincia de un novedosoy
revolucionario tratamiento farmacolégico orientado a
pacientes que padecen epidermolisis bullosa distréfica. Esta
patologia esta catalogada como la variante mas grave,
dolorosa y limitante de la enfermedad rara conocida
popularmente como 'piel de mariposa' El nuevo
medicamento ha demostrado cientificamente una eficacia sin
precedentes a la hora de cicatrizar lesiones y mejorar de
forma notable la calidad de vida de los afectados, en una
estrategia terapéutica que la Junta de Andalucia ha decidido
financiar de forma pionera en todo el pais.

https://elejido.ideal.es/elejido/hospital-poniente-revoluciona-tratamiento-piel-mariposa-almeria-20260626125134-nt_amp.html
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Para conmemorar este avance de la medicina en la provincia,
la delegada del Gobierno de la Junta de Andalucia en
Almeria, Aranzazu Martin, ha participado en un encuentroy
coloquio desarrollado en las dependencias del Hospital
Universitario Poniente. La cita ha contado con la presencia de
la primera paciente almeriense en beneficiarse de este
tratamiento genético, la ejidense Patricia Lupion, quien ha
estado arropada por el alcalde de El Ejido, Francisco Géngora;
el delegado territorial de Salud y Consumo en Almeria, Juan
de la Cruz Belmonte; el director gerente del complejo
hospitalario, Pedro Acosta; asi como por los directores de las
unidades hospitalarias de Farmacia, Maria Angeles Castro, y
de Dermatologia, Carlos Hernandez.

https://elejido.ideal.es/elejido/hospital-poniente-revoluciona-tratamiento-piel-mariposa-almeria-20260626125134-nt_amp.html 3/15
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Durante su intervencioén en el acto, la delegada
gubernamental Aranzazu Martin ha remarcado que la
dispensacién y cobertura publica de este costoso tratamiento
para la 'piel de mariposa' constituye un compromiso firmey
prioritario del Gobierno de la Junta de Andalucia y de su
presidente, Juanma Moreno. Martin ha desvelado que la
administracién autondmica esta liderando un movimiento
activo dentro del Sistema Nacional de Salud para incorporar
de manera definitiva este farmaco a la cartera comun de
servicios y propiciar, a su vez, una negociacion que permita su
adquisicion a un precio mas asequible a gran escala, puesto
que en la actualidad la aplicacién de este medicamento
acarrea un coste estimado de unos 100.000 euros mensuales
por cada paciente.

La delegada de la Junta ha explicado pormenorizadamente
que los efectos de este nuevo farmaco abren una ventana de
oportunidad inédita para las personas diagnosticadas con
esta dolencia, ya que actia directamente logrando cerrar y
mejorar de manera evidente las heridas crénicas que la
patologia les genera continuamente por todo el cuerpo. Al
acelerar la cicatrizacion, se consigue reducir de forma drastica
el dolor diario y las severas complicaciones infecciosas o de
movilidad asociadas a la enfermedad, facilitando por primera
vez a los pacientes la posibilidad de llevar una vida normal y
desarrollar actividades cotidianas que hasta la fecha les
resultaban dolorosas o fisicamente imposibles de ejecutar.

https://elejido.ideal.es/elejido/hospital-poniente-revoluciona-tratamiento-piel-mariposa-almeria-20260626125134-nt_amp.html 4/15
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La gran protagonista de lajornada, la paciente ejidense
Patricia Lupién, ha tomado la palabra para expresar su
profundo agradecimiento a todo el personal de las areas de
Farmacia Hospitalaria y de Dermatologia del centro del
Poniente almeriense, ensalzando la perfecta coordinacién y el
excelente trabajo clinico que vienen realizando para que ella
pueda recibir la terapia con totales garantias de seguridad.
Lupidén ha relatado emocionada que, a pesar de encontrarse
en las fases iniciales del tratamiento, los resultados positivos
se han hecho evidentes practicamente desde el primer dia,
constatando cémo muchas de las heridas crénicas con las
que convivia desde hacia afios han comenzado a cerrarse de
forma definitiva, disminuyendo en paralelo el sufrimiento en
su vida diaria.

Lajoven almeriense ha manifestado que, tras pasar la mayor
parte de su vida padeciendo los rigores y las limitaciones
extremas de esta enfermedad, por primera vez se siente con

https://elejido.ideal.es/elejido/hospital-poniente-revoluciona-tratamiento-piel-mariposa-almeria-20260626125134-nt_amp.htmi 5/15
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fuerzas para mirar hacia el futuro con una dosis real de
esperanza y optimismo. Patricia Lupién ha querido dejar
claro que, aunque tanto ella como su entorno son plenamente
conscientes de que este nuevo farmaco no representa una
cura definitiva para la dolencia debido a su naturaleza
genética, el simple hecho de que detenga la apariciéon de
ampollas y reconfigure la resistencia de sus tejidos le va a
permitir muy pronto empezar a hacer una vida practicamente
normal y autéonoma.

Por su parte, el delegado territorial de Salud y Consumo, Juan
de la Cruz Belmonte, ha concretado los planes de expansion
de esta prestacion sanitaria en el mapa provincial,
anunciando que a partir de este momento el nuevo
tratamiento se ira administrando de manera progresiva y

https://elejido.ideal.es/elejido/hospital-poniente-revoluciona-tratamiento-piel-mariposa-almeria-20260626125134-nt_amp.htmi 6/15
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pautada a otros pacientes diagnosticados en Almeria.
Belmonte ha hecho especial hincapié en que este proceso se
realizara siempre bajo un estricto control médico por parte de
los equipos multidisciplinares que atienden a los enfermos,
adelantando que ya esta planificado que la terapia pueda
beneficiar a corto plazo a un segundo paciente que se
encuentra adscrito al area de cobertura de este mismo
Hospital Universitario Poniente.

El director gerente del centro de El Ejido, Pedro Acosta, ha
arrojado luz sobre el complejo entramado logisticoy
profesional que ha sido necesario desplegar de forma previa
para hacer posible la dispensacion del innovador farmaco a la
primera paciente. Acosta ha detallado que los servicios de
Farmacia y Dermatologia han completado un riguroso
periodo de preparacion que ha abarcado desde el
establecimiento de un protocolo milimétrico para la correcta
conservacion en frio y manipulacién del compuesto
bioldgico, hasta el desarrollo de jornadas formativas
especificas para todo el personal de enfermeria y facultativos
implicados en las fases de aplicacion directa sobre la piel de la
enferma.

https://elejido.ideal.es/elejido/hospital-poniente-revoluciona-tratamiento-piel-mariposa-almeria-20260626125134-nt_amp.html 7115
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El alcalde ejidense, Francisco Géngora, ha querido sumarse a
las felicitaciones institucionales dirigidas a Patricia Lupién
por convertirse en la pionera provincial en recibir este hito
terapéutico, al tiempo que ha valorado la sensibilidad y la
decidida apuesta presupuestaria efectuada por la Consejeria
de Salud de la Junta de Andalucia para dar respuesta a las
demandas de este colectivo de pacientes. Géngora ha
aprovechado su intervencion para reconocer publicamente el
sobresaliente nivel de cualificacién, la constante preparacion
cientifica y la innegable vocacién de servicio publico de la
que hacen gala diariamente los profesionales del Hospital
Universitario Poniente, un centro que vuelve a situarse a la
vanguardia de la sanidad andaluza.

La Epidermdlisis Bullosa Distréfica Recesiva es una
enfermedad genética crénica de las denominadas raras que
se caracteriza por causar una fragilidad extrema en la piel y en
las mucosas internas del cuerpo, provocando que cualquier
friccién minima de la ropa o un simple roce casual
desencadene profundas ampollas y llagas vivas. Los estudios
epidemioldgicos estiman que esta grave variante afecta a un
ratio de entre 2,4 y 6 personas por cada 100.000 habitantes, lo
que se traduce en una poblacién afectada de
aproximadamente un millar de pacientes en todo el territorio
espafiol, quienes requieren de curas diarias muy complejas
para evitar el desprendimiento de sus capas cutaneas.

El director de la unidad de Dermatologia del hospital, Carlos
Hernandez, ha aportado la explicacién cientifica de la
dolencia, aclarando que la patologia esta originada por
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El Hospital de Poniente revoluciona el tratamiento de la 'piel de mariposa' en Almeria con una terapia génica pionera | Ideal

mutaciones especificas en el gen denominado COL7AI, el cual
se encarga de codificar el colageno de tipo siete. Esta proteina
resulta fundamental para la arquitectura del cuerpo humano,
ya que es la responsable directa de trenzar las fibrillas de
anclaje que sujetan firmemente la epidermis sobre la dermis;
al carecer de este gen funcional, las capas de la piel de los
afectados pierden su adherencia mecanica y se separan ante
presiones insignificantes.

Para solucionar temporalmente este fallo genético, el farmaco
administrado en El Ejido, cuyo nombre comercial es Vyjuvek,
actua como la primera terapia génica de aplicacion topica del
mundo para esta patologia, utilizando como vehiculo un
virus del herpes simple tipo uno desprovisto de su carga
virulenta y modificado en laboratorio para transportar dos
copias completamente funcionales del gen deficitario. Al
extenderse en forma de gel sobre las llagas abiertas, el vector
penetra en las células cutaneas y les aporta las instrucciones
correctas para que empiecen a fabricar de forma auténoma el
colageno ausente, restaurando los anclajes de la piel. La jefa
de Farmacia Hospitalaria, Maria Angeles Castro, ha
puntualizado que, al no integrarse el farmaco de forma
permanente en los cromosomas del paciente, se eliminan los
riesgos de mutaciones secundarias, aunque obliga a una
aplicacién periddica programada en funcién de la superficie
de las heridas debido a que el beneficio se va perdiendo con
la descamacidn natural de la piel.

v Temas JuntadeAndalucia  Servicio Andaluz de Salud (SAS)  Almeria Hospital de Poniente

El Ejido
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Carlos Hernandez, Patricia Lupién y Maria I-'\ngeles Castro, en orden de izquierda a derecha.

Los pacientes con piel de mariposa
ya ven el futuro con esperanza

Patricia Lupion es la primera en administrarse
un tratamiento pionero en la provincia para
combatir el dolor crénico de la enfermedad

MARIO ORTEGA

El dolor constante, las largas
curas diarias y el desgaste
emocional han marcado la vi-
da de la ejidense Patricia Lu-
pi6én desde que nacid hace 33
afios. Padece Epidermdlisis
Bullosa Distréfica Recesiva, la
variante més severa de la co-
nocida como ‘piel de maripo-
sa’, una enfermedad genética
rara que provoca una extrema
fragilidad en la piel, donde el
mas minimo roce genera am-
pollas y heridas abiertas. Sin
embargo, su realidad ha dado
un vuelco histérico. El Hospi-
tal Universitario Poniente ha
comenzado a administrarle
un novedoso tratamiento que
la Junta de Andalucia ha deci-
dido financiar de forma pione-
ra en Espafia.

En Diario de Almeria hemos
tenido la oportunidad de char-
lar con Patricia, relatando el
calvario que ha dejado atras y

la luz que ve al final del tanel:
“Mi dia a dia estaba condicio-
nado por curas largas y estaba
muy limitada por el dolor, a
veces se hacia insoportable y
apenas podia salir de casa”.
Aunque apenas se le han ad-
ministrado cuatro dosis de
forma semanal, los efectos
han sido inmediatos. “No ten-
go ese dolor insoportable de
antes, es un poquito mas lle-
vadero. He notado que en la
zona que esta cicatrizando no
me salen lesiones nuevas y la
piel esta mas fuerte y resisten-
te”, confiesa emocionada, ase-
gurando que el cambio a nivel
animico ha sido brutal.

La incertidumbre ante el fu-
turo y el miedo a las previsi-
bles complicaciones médicas
generan un desgaste silencio-
so pero devastador. “Cuando
me enteré de la viabilidad de
este farmaco la vi contenta pe-
ro muy nerviosa, casi desinfla-
da por la tensién acumulada”,

JAVIER ALONSO

JAVIER ALONSO

Patricia Lupion en un pasillo del Hospital Poniente de El Ejido.

relata la farmacéutica Maria
Angeles Castro, rememorando
el momento en el que el hospi-
tal ejidense comenzé a disefiar
el estricto protocolo de con-
servacién y manejo para ha-

cer realidad el tratamiento de
Patricia. El primer dia que Pa-
tricia pisé el hospital para re-
cibir el gel supuso una “ale-
gria increible” que todavia di-
giere con prudencia. La pato-

PROVINCIA |19

logia es crénica y el camino
esta lejos de ser una linea rec-
ta, pero romper la barrera del
confinamiento doméstico al
que le abocaba el sufrimiento
fisico ya es una victoria sin
precedentes. “Esta enferme-
dad tiene momentos dificiles
cada dia con las heridas y las
curas, pero empezar con el gel
me ha cambiado por completo
a nivel emocional, me siento
feliz”, explica a las paginas de
este diario, con la vista puesta
en alcanzar metas cotidianas
como acceder al mercado la-
boral.

Para Patricia, el impacto de
su caso va mucho mas alld de
sus propias vendas. El hecho
de ser el rostro visible de este
avance en la provincia sirve
de faro para muchas familias
que sufren en silencio el zar-
pazo de esta patologia en ni-

Una obra de
ingenieria genética
aplicada de forma
directa en la piel

fios pequefios. “Me motivan
mucho los mensajes que me
llegan de padres con peque-
flos que tienen la enfermedad
y me dicen que les encanta
verme, que soy su inspiracién.
Pienso: joder, quizds si que
merezca la pena lo que estoy
viviendo si puedo ayudar a
esa familia™, confiesa a Diario
de Almeria con una entereza
admirable.

Detras de la sonrisa de Patri-
cia se esconde un complejo
engranaje médico y cientifico
coordinado por las unidades
de Dermatologia y Farmacia
del centro ejidense. El doctor
Carlos Hernandez, responsa-
ble de Dermatologia del cen-
tro, aclara a este periédico que
el nuevo farmaco es una tera-
pia génica tépica que utiliza
un virus del herpes simple
modificado en el laboratorio
para transportar copias fun-
cionales del gen dafiado direc-
tamente a las heridas. Por su
parte, Maria Angeles Castro,
jefa del Servicio de Farmacia
Hospitalaria, asegura la im-
portancia de tener este medi-
camento de vanguardia. Al ser
una terapia génica que no se
integra en el genoma de ma-
nera permanente, los riesgos
se reducen considerablemen-
te, pero exige un protocolo de
enfermeria riguroso: “El trata-
miento es semanal. Hay que
preparar la herida, limpiarlay
aplicar el gel. Requiere aplica-
cién periddica y constante.
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“Por primera vez veo el futuro con esperanza”: la
valiente batalla de Patricia contra la ‘piel de mariposa’
en Almeria

Tras una vida marcada por el dolor y curas interminables, la joven ejidense relata el vuelco
emocional y fisico que ha dado gracias a un pionero gel génico en el Hospital de Poniente

L> El Hospital Poniente aplica un tratamiento que mejora la calidad de vida en pacientes
con 'piel de mariposa'

Patricia Lupién en un pasillo del Hospital Poniente de El Ejido. / JAVIER ALONSO

Mario Ortega

27 de junio 2026 - 18:03
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“Por primera vez veo el futuro con esperanza”: la valiente batalla de Patricia contra la ‘piel de mariposa’ en Almeria
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El dolor constante, las largas curas diarias y el desgaste emocional
han marcado la vida de la ejidense Patricia Lupion desde que
naci6 hace 33 anos. Padece Epidermoélisis Bullosa Distréfica
Recesiva, la variante mas severa de la conocida como ‘piel de
mariposa’, una enfermedad genética rara que provoca una
extrema fragilidad en la piel, donde el mas minimo roce genera
ampollas y heridas abiertas. Sin embargo, su realidad ha dado un
vuelco histérico. El Hospital Universitario Poniente ha
comenzado a administrarle un novedoso tratamiento que la Junta
de Andalucia ha decidido financiar de forma pionera en Espafia.

En Diario de Almeria hemos tenido la oportunidad de charlar con
Patricia, relatando el calvario que ha dejado atras y la luz que ve al
final del tinel: "Mi dia a dia estaba condicionado por curas largas
y estaba muy limitada por el dolor, a veces se hacia insoportable y
apenas podia salir de casa". Aunque apenas se le han administrado
cuatro dosis de forma semanal, los efectos han sido inmediatos.
"No tengo ese dolor insoportable de antes, es un poquito mas
llevadero. He notado que en la zona que esta cicatrizando no me
salen lesiones nuevas y la piel esta mas fuerte y resistente",
confiesa emocionada, asegurando que el cambio a nivel animico
ha sido brutal.
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Patricia Lupion posa para Diario de Almeria en el Hospital Poniente. / JAVIER ALONSO

El impacto psicologico y la lucha invisible detras
de las vendas

La incertidumbre ante el futuro y el miedo a las previsibles
complicaciones médicas generan un desgaste silencioso pero
devastador. "Cuando me enteré de la viabilidad de este farmaco la
vi contenta pero muy nerviosa, casi desinflada por la tensiéon
acumulada", relata la farmacéutica Maria Angeles Castro,
rememorando el momento en el que el hospital ejidense comenzé
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“Por primera vez veo el futuro con esperanza”: la valiente batalla de Patricia contra la ‘piel de mariposa’ en Almeria

a disefiar el estricto protocolo de conservacion y manejo para
hacer realidad el tratamiento de Patricia.

El primer dia que Patricia pisé el hospital para recibir el gel
supuso una "alegria increible" que todavia digiere con prudencia.
La patologia es cronica y el camino esta lejos de ser una linea
recta, pero romper la barrera del confinamiento doméstico al que
le abocaba el sufrimiento fisico ya es una victoria sin precedentes.
"Esta enfermedad tiene momentos dificiles cada dia con las
heridas y las curas, pero empezar con el gel me ha cambiado por
completo a nivel emocional, me siento feliz", explica a las paginas
de este diario, con la vista puesta en alcanzar metas cotidianas
como acceder al mercado laboral.

Para Patricia, el impacto de su caso va mucho mas alla de sus
propias vendas. El hecho de ser el rostro visible de este avance en
la provincia sirve de faro para muchas familias que sufren en
silencio el zarpazo de esta patologia en nifios pequefos. "Me
motivan mucho los mensajes que me llegan de padres con
pequenos que tienen la enfermedad y me dicen que les encanta
verme, que soy su inspiracion. Pienso: joder, quizds si que
merezca la pena lo que estoy viviendo si puedo ayudar a esa
familia™, confiesa a Diario de Almeria con una entereza admirable.

Iniciar sesion
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“Por primera vez veo el futuro con esperanza”: la valiente batalla de Patricia contra la ‘piel de mariposa’ en Almeria

Una obra de ingenieria genética aplicada
directamente en la piel

Detras de la sonrisa de Patricia se esconde un complejo engranaje
meédico y cientifico coordinado por las unidades de Dermatologia y
Farmacia del centro ejidense. El doctor Carlos Hernandez,
responsable de Dermatologia del centro, aclara a este peridédico
que el nuevo farmaco es una terapia génica topica que utiliza un
virus del herpes simple modificado en el laboratorio para
transportar copias funcionales del gen daflado directamente a las
heridas.

Carlos Hernéndez, Patricia Lupién y Maria Angeles Castro, en orden de izquierda a derecha. / JAVIER ALONSO

Al aplicarse en gotas en forma de gel, las propias células de la piel
empiezan a fabricar la proteina ausente. "Nos da una piel de
mayor calidad", afirma el doctor Hernandez, destacando el valor
de que el Poniente almeriense disponga de esta herramienta
terapéutica avanzada sin necesidad de derivar a los pacientes a
Sevilla o a grandes capitales de provincia, lo que reduce
drasticamente la carga de los desplazamientos.
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Por su parte, Maria Angeles Castro, jefa del Servicio de Farmacia
Hospitalaria, asegura la importancia de tener este medicamento
de vanguardia. Al ser una terapia génica que no se integra en el
genoma de manera permanente, los riesgos se reducen
considerablemente, pero exige un protocolo de enfermeria
riguroso: "El tratamiento es semanal. Hay que preparar la herida,
limpiarla bien y aplicar el gel. Al no alterar los cromosomas de
forma definitiva, requiere una aplicacion periodica y constante
porque se va eliminando conforme la piel se descama".

Temas relacionados

Noticias Almeria Poniente Almeria Link en Bio Almeria
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El Hospital Poniente aplica un tratamiento que
mejora la calidad de vida en pacientes con 'piel
de mariposa’

La Junta de Andalucia financia este novedoso fadrmaco de terapia génica
tépica cuyo coste ronda los 100.000 euros mensuales por paciente

L> El Ejido inaugura la Feria del Mediodia de San Isidro con ocho casetas
andaluzas

AHERN | Un gl Cirio
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Foto de familia en el Hospital de Poniente. / D.A.

Redaccion Almeria

26 de junio 2026 - 14:59
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El Hospital Universitario Poniente, dependiente del Servicio Andaluz de
Salud (SAS) de la Consejeria de Sanidad, Presidencia y Emergencias, ha
comenzado la administraciéon en Almeria de un novedoso tratamiento
para los pacientes con epidermdlisis bullosa distrofica, el tipo méas grave
de la enfermedad conocida como ‘piel de mariposa’. Se trata de un
nuevo farmaco que ha demostrado su eficacia para mejorar de forma
notable la calidad de vida de estos pacientes y que la Junta de Andalucia
ha decidido financiar de forma pionera en Espana.

La delegada del Gobierno de la Junta en Almeria, Aranzazu Martin, ha
participado hoy en un coloquio en el Hospital Universitario Poniente,
junto a la primera paciente almeriense en recibir el nuevo tratamiento,
Patricia Lupion. Junto a ella han estado presentes en el encuentro el
alcalde de la localidad, Francisco Gongora, el delegado territorial de
Salud y Consumo en Almeria, Juan de la Cruz Belmonte, el director
gerente del hospital, Pedro Acosta y los responsables de las unidades de
Farmacia, Maria Angeles Castro y Dermatologia, Carlos Hernandez.

PUBLICIDAD
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Aranzazu Martin ha destacado que “la dispensacién del tratamiento para
la enfermedad conocida como ‘piel de mariposa’ es un compromiso del
Gobierno de la Junta de Andalucia, y de su presidente Juanma Moreno,
que esta liderando un movimiento dentro del Sistema Nacional de Salud
para incorporarlo a la cartera de servicios y conseguir a su vez que pueda
administrarse a un precio mas asequible, ya que actualmente tiene un
coste estimado de 100.000 euros mensuales por paciente”.

Avances en la calidad de vida

Martin ha explicado que “este nuevo tratamiento permite a los pacientes
con piel de mariposa mejorar las heridas cronicas que su enfermedad
les provoca, reduciendo el dolor y las complicaciones asociadas y
facilitindoles por tanto que puedan llevar una vida normal y realizar
actividades cotidianas que hasta ahora les es imposible realizar”.

PUBLICIDAD
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Patricia Lupidn, paciente ejidense con piel de mariposa, ha mostrado su
agradecimiento “a los profesionales de Farmacia y de Dermatologia, que
se estan coordinando y estan haciendo un trabajo excelente para que yo
pueda recibir este tratamiento”. Lupion ha explicado que “aunque aun es
pronto, estamos viendo los resultados desde el primer dia, y muchas de
las heridas crénicas con las que convivia desde hace afios estan

empezando a cerrarse y con ello, va disminuyendo el dolor en el dia a
dia”.

La paciente ha destacado que “después de muchos afios padeciendo esta
enfermedad, por primera vez veo el futuro con esperanza y optimismo y
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aunque sabemos que este nuevo farmaco no cura la enfermedad, si que
muy pronto me va a permitir poder empezar a hacer vida practicamente
normal”.

Coordinacion y extension del tratamiento

El delegado territorial de Salud y Consumo, Juan de la Cruz Belmonte, ha
sefialado que “a partir de ahora, el nuevo tratamiento se ira
administrando de forma progresiva a otros pacientes en la provincia de
Almeria, siempre bajo estricto control por parte de los equipos
multidisciplinares que les atienden; de hecho, esta previsto que pronto
pueda beneficiar a otro paciente de este mismo Hospital Universitario
Poniente”.

PUBLICIDAD
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El director gerente del Hospital Universitario Poniente ha explicado que
“para poder dispensar el nuevo farmaco a Patricia, primero se ha llevado
a cabo una estricta preparacion y coordinacion entre los equipos de
Farmacia y Dermatologia, que incluye desde el establecimiento de un
protocolo estricto para la conservacion y el manejo del farmaco, hasta la
formacion de los profesionales implicados en su administracion”.

El alcalde de El Ejido, Francisco Gongora, ha felicitado a Patricia por ser
la primera paciente en Almeria con piel de mariposa en recibir este tipo
de tratamiento y ha agradecido a la Consejeria de Salud de la Junta de
Andalucia su apuesta por la sanidad y la sensibilidad que ha tenido con
este tipo de pacientes. Asimismo, Géngora ha querido reconocer "el gran
trabajo de los profesionales del Hospital Universitario Poniente, su
preparaciéon y vocacion de servicio".

Una enfermedad genética cronica

La Epidermolisis Bullosa Distrofica Recesiva (EBD), es la variante mas
grave de la ‘piel de mariposa’. Es una enfermedad genética rara y grave
caracterizada por la extrema fragilidad de la piel y las mucosas,
propensa a la formacién de ampollas y heridas ante el mas minimo roce.
Se estima que afecta a entre 2,4 y 6 personas por cada 100.000 habitantes,
lo que supone unos 1.000 pacientes en Espana.

PUBLICIDAD
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El responsable de Dermatologia del Hospital Universitario Poniente,
Carlos Hernandez, explica que “esta enfermedad esta causada por
mutaciones en el gen COL7A1, el cual codifica el colageno tipo VII
(COL7); estas proteinas son esenciales para formar las fibrillas de
anclaje que sujetan la epidermis a la dermis. Al carecer este gen, las
capas de la piel del paciente se separan con fricciones minimas”.

El farmaco administrado por el Hospital Universitario Poniente,
denominado Vyjuvek, es la primera terapia génica topica para esta
variante de la enfermedad. Utiliza un virus del herpes simple tipo 1 (con
su virulencia eliminada), modificado genéticamente para transportar dos
copias funcionales del gen COL7A1. Al aplicarse directamente sobre las
heridas abiertas del paciente, el vector penetra en las células de la piel
(queratinocitos y fibroblastos) y les proporciona la secuencia correcta
para que fabriquen por si mismas la proteina de colageno tipo VII
ausente, restaurando temporalmente las fibrillas de anclaje mecanicas.

Mecanismo y control sanitario

La jefa del Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital Universitario
Poniente, Maria Angeles Castro, explica que este firmaco, al contrario
que otros de terapia génica, “no se integra en el genoma del paciente,
por lo que no altera sus cromosomas de forma permanente, lo que
reduce los riesgos, pero requiere de una aplicacion periddicay
constante, ya que se va eliminando conforme la piel se descama”.

PUBLICIDAD

Su administracién debe realizarse bajo estrictas medidas de control
sanitario, ya que requiere precauciones especificas de bioseguridad
para su manipulacion y una dosificacion exacta basada en la superficie
de las heridas activas del paciente.
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El Hospital de Poniente (Almeria) inicia la administracion de un
tratamiento pionero para la 'piel de mariposa

T " “

I\LII "'n j |

n Y wﬁ'“ ‘\wll

il |.'.I:
fl

-\\._ Il

Autoridades y profesionales del Hospital Universitario Poniente en El Ejido (Almeria) junto a Patricia Lupidn, primera paciente almeriense en
recibir el tratamiento para la 'piel de mariposa'.
- JUNTA DE ANDALUCIA

EL EJIDO (ALMERIA), 26 (EUROPA PRESS)

El Hospital Universitario Poniente, en El Ejido (Almeria), ha comenzado a
administrar Vyjuvek, la primera terapia génica tdpica dirigida a pacientes
con Epidermdlisis Bullosa Distréfica Recesiva (EBD), el tipo mds grave de la
enfermedad conocida como 'piel de mariposa'. Se trata de un farmaco
pionero cuya financiacion ha asumido la Junta de Andalucia de forma
pionera en Espana.

La EBD es una enfermedad genética rara y grave caracterizada por la
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pacientes en Espanfa, segun ha informado la Administracion autonémica en
una nota.

La delegada del Gobierno andaluz en Almeria, Aranzazu Martin, ha
participado este viernes en un coloquio en el Hospital Universitario
Poniente junto a la primera paciente almeriense en recibir esta terapia,
Patricia Lupion.

Martin ha destacado que su dispensacion "es un compromiso del Gobierno
andaluz, y de su presidente Juanma Moreno", al tiempo que ha sefialado
que el Ejecutivo andaluz esta liderando un movimiento dentro del Sistema
Nacional de Salud para incorporarlo a la cartera de servicios y conseguir, a
su vez, que pueda administrarse a un "precio mas asequible’, ya que
actualmente tiene un coste estimado de 100.000 euros mensuales por
paciente.

La delegada ha explicado que el farmaco permite a los pacientes con piel
de mariposa mejorar las heridas crénicas que su enfermedad les provoca,
reducir el dolor y las complicaciones asociadas, ademas de facilitar que
puedan "llevar una vida normal y realizar actividades cotidianas que hasta
ahora les resultaban imposibles realizar".

Te puede gustar
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Patricia Lupidn, paciente ejidense con piel de mariposa, ha mostrado su
agradecimiento "a los profesionales de Farmacia y de Dermatologia, que se
estan coordinando y estan haciendo un trabajo excelente para que yo
pueda recibir este tratamiento”.

Lupidn ha sefialado que, aunque "aun es pronto’, los resultados se han
apreciado "desde el primer dia" y muchas de las heridas crénicas con las
gue convivia desde hace afios "estan empezando a cerrarse”, lo que ha
hecho que disminuya "el dolor en el dia a dia".

La paciente ha afiadido que, tras muchos anos con esta enfermedad, "por
primera vez veo el futuro con esperanza y optimismo" y que, aunque el
nuevo farmaco no cura la enfermedad, si le permitira "poder empezar a
hacer vida practicamente normal”.

El delegado territorial de Salud y Consumo en Almeria, Juan de la Cruz
Belmonte, ha senalado que "a partir de ahora, el nuevo tratamiento se ird
administrando de forma progresiva a otros pacientes en la provincia de
Almeria, siempre bajo estricto control por parte de los equipos
multidisciplinares que les atienden”. "De hecho, esta previsto que pronto
pueda beneficiar a otro paciente de este mismo Hospital Universitario

Poniente", ha anadido.

El director gerente del Hospital Universitario Poniente, Pedro Acosta, ha
explicado que para poder dispensar el nuevo farmaco a Patricia se ha
llevado a cabo previamente una "estricta preparacion y coordinacion entre
los equipos de Farmacia y Dermatologia®, con un protocolo para la
conservacion y el manejo del farmaco y la formacion de los profesionales
implicados en su administracion.

Por su parte, el alcalde de El Ejido, Francisco Géngora, ha felicitado a
Patricia por ser la primera paciente en Almeria con esta enfermedad en
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pacientes. Asimismo, ha reconocido "el gran trabajo de los profesionales
del Hospital Universitario Poniente, su preparacién y vocacion de servicio".

ENFERMEDAD GENETICA CRONICA

El responsable de Dermatologia del Hospital Universitario Poniente, Carlos
Herndndez, ha explicado que esta enfermedad esta causada por
mutaciones en el gen Col7a1, que codifica el colageno tipo VII (COL7).

Estas proteinas son esenciales para formar las fibrillas de anclaje que
sujetan la epidermis a la dermis, de modo que, al carecer de este gen, las
capas de la piel del paciente se separan con fricciones minimas.

Vyjuvek utiliza un virus del herpes simple tipo uno, con su virulencia
eliminada, modificado genéticamente para transportar dos copias
funcionales del gen Col7a1.

Al aplicarse directamente sobre las heridas abiertas del paciente, el vector
penetra en las células de la piel, queratinocitos y fibroblastos, y les
proporciona la secuencia correcta para que fabriquen por si mismas la
proteina de colageno tipo VIl ausente, con lo que restaura temporalmente
las fibrillas de anclaje mecanicas.

La jefa del Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital Universitario
Poniente, Maria Angeles Castro, ha explicado que este farmaco, al
contrario que otros de terapia génica, "no se integra en el genoma del
paciente, por lo que no altera sus cromosomas de forma permanente, lo
que reduce los riesgos, pero requiere de una aplicacion periédica y
constante, ya que se elimina conforme la piel se descama”.

Su administracion debe realizarse bajo "estrictas medidas de control
sanitario", ya que requiere precauciones especificas de bioseguridad para

su maninulacion v una dosificacion exacta basada en la superficie de las
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El Hospital Universitario Poniente
administra un nuevo tratamiento para la
‘piel de mariposa’

El centro comienza la administracion en la provincia de un farmaco
pionero que mejora la calidad de vida de los pacientes
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ALMERIA - El Hospital Universitario Poniente, dependiente del Servicio Andaluz de
Salud (SAS) de la Consejeria de Sanidad, Presidencia y Emergencias, ha comenzado la
administracion en Almeria de un novedoso tratamiento para los pacientes con
epidermalisis bullosa distrofica, el tipo mas grave de la enfermedad conocida como
‘piel de mariposa’. Se trata de un nuevo farmaco que ha demostrado su eficacia para
mejorar de forma notable la calidad de vida de estos pacientes y que la Junta de
Andalucia ha decidido financiar de forma pionera en Espafa.

La delegada del Gobierno de la Junta en Almeria, Aranzazu Martin, ha participado hoy
en un coloquio en el Hospital Universitario Poniente, junto a la primera paciente
almeriense en recibir el nuevo tratamiento, Patricia Lupion. Junto a ella han estado
presentes en el encuentro el alcalde de la localidad, Francisco Gongora, el delegado
territorial de Salud y Consumo en Almeria, Juan de la Cruz Belmonte, el director
gerente del hospital, Pedro Acosta y los responsables de las unidades de Farmacia,
Marfa Angeles Castro y Dermatologfa, Carlos Hernéndez.

Aranzazu Martin ha destacado que “la dispensacion del tratamiento para la
enfermedad conocida como ‘piel de mariposa’ es un compromiso del Gobierno de la
Junta de Andalucia, y de su presidente Juanma Moreno, que esta liderando un
movimiento dentro del Sistema Nacional de Salud para incorporarlo a la cartera de
servicios y conseguir a su vez que pueda administrarse a un precio mas asequible, ya
que actualmente tiene un coste estimado de 100.000 euros mensuales por
paciente”.

Martin ha explicado que “este nuevo tratamiento permite a los pacientes con piel de
mariposa mejorar las heridas cronicas que su enfermedad les provoca, reduciendo el
dolory las complicaciones asociadas y facilitandoles por tanto que puedan llevar una
vida normal y realizar actividades cotidianas que hasta ahora les es imposible
realizar”.

Patricia Lupion, paciente ejidense con piel de mariposa ha mostrado su
agradecimiento “a los profesionales de Farmacia y de Dermatologia, que se estan
coordinando y estan haciendo un trabajo excelente para que yo pueda recibir este
tratamiento”. Lupion ha explicado que “aunque aun es pronto, estamos viendo los
resultados desde el primer dia, y muchas de las heridas cronicas con las que convivia
desde hace afios estan empezando a cerrarse y con ello, va disminuyendo el dolor
en el dia a dia".

La paciente ha destacado que “"después de muchos afios padeciendo esta
enfermedad, por primera vez veo el futuro con esperanza y optimismo y aungue
sabemos que este nuevo farmaco no cura la enfermedad, si que muy pronto me va a
permitir poder empezar a hacer vida practicamente normal”.
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El delegado territorial de Salud y Consumo, Juan de la Cruz Belmonte ha sefialado
que “a partir de ahora, el nuevo tratamiento se ira administrando de forma
progresiva a otros pacientes en la provincia de Almeria, siempre bajo estricto control
por parte de los equipos multidisciplinares que les atienden; de hecho, esta previsto
que pronto pueda beneficiar a otro paciente de este mismo Hospital Universitario
Poniente”.

El director gerente del Hospital Universitario Poniente ha explicado que “para poder
dispensar el nuevo farmaco a Patricia, primero se ha llevado a cabo una estricta
preparacion y coordinacion entre los equipos de Farmacia y Dermatologia, que
incluye desde el establecimiento de un protocolo estricto para la conservacion y el
manejo del farmaco, hasta la formacion de los profesionales implicados en su
administracion”.

El alcalde de El Ejido, Francisco Gongora, ha felicitado a Patricia por ser la primera
paciente en Almeria con piel de mariposa en recibir este tipo de tratamiento y ha
agradecido a la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia su apuesta por la
sanidad y la sensibilidad que ha tenido con este tipo de pacientes. Asimismo,
Gongora ha querido reconocer "el gran trabajo de los profesionales del Hospital
Universitario Poniente, su preparacion y vocacion de servicio"

Enfermedad genética crénica

La Epidermalisis Bullosa Distrofica Recesiva (EBD), es la variante mas grave de la ‘piel
de mariposa’. Es una enfermedad genética rara y grave caracterizada por la extrema
fragilidad de la piel y las mucosas, propensa a la formacion de ampollas y heridas
ante el mas minimo roce. Se estima que afecta a entre 2,4y 6 personas por cada
100.000 habitantes, lo que supone unos 1.000 pacientes en Espafa.

El responsable de Dermatologia del Hospital Universitario Poniente, Carlos
Hernandez, explica que “esta enfermedad esta causada por mutaciones en el gen
COL7A1, el cual codifica el colageno tipo VII (COL7); estas proteinas son esenciales
para formar las fibrillas de anclaje que sujetan la epidermis a la dermis. Al carecer
este gen, las capas de la piel del paciente se separan con fricciones minimas”.

El farmaco administrado por el Hospital Universitario Poniente, denominado Vyjuvek,
es la primera terapia génica topica para esta variante de la enfermedad. Utiliza un
virus del herpes simple tipo 1 (con su virulencia eliminada), modificado
genéticamente para transportar dos copias funcionales del gen COL7A1. Al aplicarse
directamente sobre las heridas abiertas del paciente, el vector penetra en las células
de la piel (queratinocitos y fibroblastos) y les proporciona la secuencia correcta para
que fabriquen por si mismas la proteina de colageno tipo VIl ausente, restaurando
temporalmente las fibrillas de anclaje mecanicas.

https://lwww.teleprensa.com/articulo/almeria-sociedad/hospital-universitario-poniente-administra-nuevo-tratamiento-piel-mariposa/2026062620260...  3/4



1/7/26, 8:56 El Hospital Universitario Poniente administra un nuevo tratamiento para la ‘piel de mariposa’

La jefa del Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital Universitario Poniente,
Marfa Angeles Castro explica que este farmaco, al contrario que otros de terapia
génica, "no se integra en el genoma del paciente, por lo que no altera sus
cromosomas de forma permanente, o que reduce los riesgos, pero requiere de una
aplicacion periddicay constante, ya que se va eliminando conforme la piel se
descama”.

Su administracion debe realizarse bajo estricticas medidas de control sanitario, ya
que requiere precauciones especificas de bioseguridad para su manipulacion y una
dosificacion exacta basada en la superficie de las heridas activas del paciente.

W ALMERIA HOSPITAL DE PONIENTE SANIDAD
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Almeria

El Hospital de Poniente administra un nuevo
tratamiento para la ‘piel de mariposa’

El centro comienza la administracion en la provincia de un
farmaco pionero que mejora la calidad de vida de los
pacientes

— —
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El Hospital Universitario Poniente, dependiente del Servicio Andaluz de Salud (SAS) de la
Consejeria de Sanidad, Presidencia y Emergencias, ha comenzado la administracion en Almeria
de un novedoso tratamiento para los pacientes con epidermolisis bullosa distrofica, el tipo mas
grave de la enfermedad conocida como ‘piel de mariposa’. Se trata de un nuevo farmaco que ha
demostrado su eficacia para mejorar de forma notable la calidad de vida de estos pacientes y
que la Junta de Andalucia ha decidido financiar de forma pionera en Espaia.

La delegada del Gobierno de la Junta en Almeria, Aranzazu Martin, ha participado hoy en un
coloquio en el Hospital Universitario Poniente, junto a la primera paciente almeriense en recibir
el nuevo tratamiento, Patricia Lupion. Junto a ella han estado presentes en el encuentro el
alcalde de la localidad, Francisco Gongora, el delegado territorial de Salud y Consumo en
Almeria, Juan de la Cruz Belmonte, el director gerente del hospital, Pedro Acosta y los
responsables de las unidades de Farmacia, Maria Angeles Castro y Dermatologia, Carlos
Hernandez.

Aranzazu Martin ha destacado que “la dispensacion del tratamiento para la enfermedad
conocida como ‘piel de mariposa’ es un compromiso del Gobierno de la Junta de Andalucia, y
de su presidente Juanma Moreno, que esta liderando un movimiento dentro del Sistema
Nacional de Salud para incorporarlo a la cartera de servicios y conseguir a su vez que pueda
administrarse a un precio mas asequible, ya que actualmente tiene un coste estimado de 100.000
euros mensuales por paciente”.
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Martin ha explicado que “este nuevo tratamiento permite a los pacientes con piel de mariposa
mejorar las heridas cronicas que su enfermedad les provoca, reduciendo el dolor y las
complicaciones asociadas y facilitindoles por tanto que puedan llevar una vida normal y
realizar actividades cotidianas que hasta ahora les es imposible realizar”.

Patricia Lupion, paciente ejidense con piel de mariposa ha mostrado su agradecimiento “a los
profesionales de Farmacia y de Dermatologia, que se estdn coordinando y estan haciendo un
trabajo excelente para que yo pueda recibir este tratamiento”. Lupion ha explicado que “aunque
aun es pronto, estamos viendo los resultados desde el primer dia, y muchas de las heridas
crénicas con las que convivia desde hace afios estan empezando a cerrarse y con ello, va
disminuyendo el dolor en el dia a dia”.

La paciente ha destacado que “después de muchos afios padeciendo esta enfermedad, por
primera vez veo el futuro con esperanza y optimismo y aunque sabemos que este nuevo
farmaco no cura la enfermedad, si que muy pronto me va a permitir poder empezar a hacer vida
practicamente normal”.

El delegado territorial de Salud y Consumo, Juan de la Cruz Belmonte ha sefialado que “a partir
de ahora, el nuevo tratamiento se ird administrando de forma progresiva a otros pacientes en la
provincia de Almeria, siempre bajo estricto control por parte de los equipos multidisciplinares
que les atienden; de hecho, estad previsto que pronto pueda beneficiar a otro paciente de este
mismo Hospital Universitario Poniente”.

El director gerente del Hospital Universitario Poniente ha explicado que “para poder dispensar
el nuevo farmaco a Patricia, primero se ha llevado a cabo una estricta preparacion y
coordinacion entre los equipos de Farmacia y Dermatologia, que incluye desde el
establecimiento de un protocolo estricto para la conservacion y el manejo del farmaco, hasta la
formacion de los profesionales implicados en su administracion”.

El alcalde de El Ejido, Francisco Géngora, ha felicitado a Patricia por ser la primera paciente en
Almeria con piel de mariposa en recibir este tipo de tratamiento y ha agradecido a la Consejeria
de Salud de la Junta de Andalucia su apuesta por la sanidad y la sensibilidad que ha tenido con
este tipo de pacientes. Asimismo, Goéngora ha querido reconocer "el gran trabajo de los
profesionales del Hospital Universitario Poniente, su preparacion y vocacion de servicio"

Enfermedad genética cronica

La Epidermolisis Bullosa Distrofica Recesiva (EBD), es la variante mas grave de la ‘piel de
mariposa’. Es una enfermedad genética rara y grave caracterizada por la extrema fragilidad de
la piel y las mucosas, propensa a la formacion de ampollas y heridas ante el méas minimo roce.
Se estima que afecta a entre 2,4 y 6 personas por cada 100.000 habitantes, lo que supone unos
1.000 pacientes en Espafia.

El responsable de Dermatologia del Hospital Universitario Poniente, Carlos Hernandez, explica
que “‘esta enfermedad estd causada por mutaciones en el gen COL7A1, el cual codifica el
colageno tipo VII (COL7); estas proteinas son esenciales para formar las fibrillas de anclaje que
sujetan la epidermis a la dermis. Al carecer este gen, las capas de la piel del paciente se separan
con fricciones minimas”.

El fArmaco administrado por el Hospital Universitario Poniente, denominado Vyjuvek, es la
primera terapia génica topica para esta variante de la enfermedad. Utiliza un virus del herpes
simple tipo 1 (con su virulencia eliminada), modificado genéticamente para transportar dos
copias funcionales del gen COL7A1. Al aplicarse directamente sobre las heridas abiertas del
paciente, el vector penetra en las células de la piel (queratinocitos y fibroblastos) y les
proporciona la secuencia correcta para que fabriquen por si mismas la proteina de colageno tipo
VII ausente, restaurando temporalmente las fibrillas de anclaje mecanicas.
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La jefa del Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital Universitario Poniente, Maria
Angeles Castro explica que este fArmaco, al contrario que otros de terapia génica, “no se integra
en el genoma del paciente, por lo que no altera sus cromosomas de forma permanente, lo que
reduce los riesgos, pero requiere de una aplicacion periddica y constante, ya que se va
eliminando conforme la piel se descama”.

Su administracion debe realizarse bajo estricticas medidas de control sanitario, ya que requiere
precauciones especificas de bioseguridad para su manipulacion y una dosificacion exacta
basada en la superficie de las heridas activas del paciente.

Noticias de Almeria. Todos los derechos reservados. ®2026 |
www.noticiasdealmeria.com
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El Hospital Universitario Poniente administra un
nuevo tratamiento para la ‘piel de mariposa’

El centro comienza la administracion en la provincia de un farmaco pionero que
mejora la calidad de vida de los pacientes

El Hospital Universitario Poniente, dependiente del Servicio Andaluz de Salud (SAS) de la Consejeria de
Sanidad, Presidencia y Emergencias, ha comenzado la administraciéon en Almeria de un novedoso
tratamiento para los pacientes con epidermdlisis bullosa distréfica, el tipo mas grave de la enfermedad
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conocida como ‘piel de mariposa’. Se trata de un nuevo farmaco que ha demostrado su eficacia para mejorar
de forma notable la calidad de vida de estos pacientes y que la Junta de Andalucia ha decidido financiar de
forma pionera en Espafla.

La delegada del Gobierno de la Junta en Almeria, Aranzazu Martin, ha participado hoy en un coloquio en el
Hospital Universitario Poniente, junto a la primera paciente almeriense en recibir el nuevo tratamiento,
Patricia Lupidn. Junto a ella han estado presentes en el encuentro el alcalde de la localidad, Francisco
Gongora, el delegado territorial de Salud y Consumo en Almeria, Juan de la Cruz Belmonte, el director gerente
del hospital, Pedro Acosta y los responsables de las unidades de Farmacia, Maria Angeles Castro y
Dermatologia, Carlos Hernandez.

Aranzazu Martin ha destacado que “la dispensacién del tratamiento para la enfermedad conocida como ‘piel
de mariposa’ es un compromiso del Gobierno de la Junta de Andalucia, y de su presidente Juanma Moreno,
que esta liderando un movimiento dentro del Sistema Nacional de Salud para incorporarlo a la cartera de
servicios y conseguir a su vez que pueda administrarse a un precio mas asequible, ya que actualmente tiene
un coste estimado de 100.000 euros mensuales por paciente”.

Martin ha explicado que “este nuevo tratamiento permite a los pacientes con piel de mariposa mejorar las
heridas crénicas que su enfermedad les provoca, reduciendo el dolor y las complicaciones asociadas y
facilitandoles por tanto que puedan llevar una vida normal y realizar actividades cotidianas que hasta ahora
les es imposible realizar”.

Patricia Lupidn, paciente ejidense con piel de mariposa ha mostrado su agradecimiento “a los profesionales
de Farmacia y de Dermatologia, que se estan coordinando y estan haciendo un trabajo excelente para que yo
pueda recibir este tratamiento”. Lupidn ha explicado que “aunque atin es pronto, estamos viendo los
resultados desde el primer dia, y muchas de las heridas crdnicas con las que convivia desde hace afios estan
empezando a cerrarse y con ello, va disminuyendo el dolor en el dia a dia”.

Te puede interesar: Un incendio en el Paraje la Cumbre provoca una espesa
columna de humo visible en todo El Ejido
(https://d-cerca.com/un-incendio-en-el-paraje-la-cumbre-provoca-una-espesa-columna-de-humo-
isible-en-todo-el-ejido/)

La paciente ha destacado que “después de muchos afios padeciendo esta enfermedad, por primera vez veo el
futuro con esperanza y optimismo y aunque sabemos que este nuevo farmaco no cura la enfermedad, si que
muy pronto me va a permitir poder empezar a hacer vida practicamente normal”.

El delegado territorial de Salud y Consumo, Juan de la Cruz Belmonte ha sefialado que “a partir de ahora, el
nuevo tratamiento se ird administrando de forma progresiva a otros pacientes en la provincia de Almeria,
siempre bajo estricto control por parte de los equipos multidisciplinares que les atienden; de hecho, esta
previsto que pronto pueda beneficiar a otro paciente de este mismo Hospital Universitario Poniente”.

El director gerente del Hospital Universitario Poniente ha explicado que “para poder dispensar el nuevo
farmaco a Patricia, primero se ha llevado a cabo una estricta preparacion y coordinacién entre los equipos de
Farmacia y Dermatologia, que incluye desde el establecimiento de un protocolo estricto para la conservacién
y el manejo del farmaco, hasta la formacién de los profesionales implicados en su administracion”.

El alcalde de El Ejido, Francisco Gdngora, ha felicitado a Patricia por ser la primera paciente en Almeria con
piel de mariposa en recibir este tipo de tratamiento y ha agradecido a la Consejeria de Salud de la Junta de
Andalucia su apuesta por la sanidad y la sensibilidad que ha tenido con este tipo de pacientes. Asimismo,
Gongora ha querido reconocer «el gran trabajo de los profesionales del Hospital Universitario Poniente, su
preparacion y vocacion de servicio»

Enfermedad genética cronica

La Epidermdlisis Bullosa Distréfica Recesiva (EBD), es la variante mas grave de la ‘piel de mariposa’. Es una
enfermedad genética rara y grave caracterizada por la extrema fragilidad de la piel y las mucosas, propensa
a la formacién de ampollas y heridas ante el mas minimo roce. Se estima que afecta a entre 2,4 y 6 personas
por cada 100.000 habitantes, lo que supone unos 1.000 pacientes en Espafia.

Te puede interesar: Las Playas de San Miguel, Balerma, Levante y Poniente de

Almerimar ya ondean sus Banderas Azules
(https://d-cerca.com/las-playas-de-san-miguel-balerma-levante-y-poniente-de-almerimar-ya-
ondean-sus-banderas-azules/)
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El responsable de Dermatologia del Hospital Universitario Poniente, Carlos Hernandez, explica que “esta
enfermedad estd causada por mutaciones en el gen COL7A1, el cual codifica el coldgeno tipo VII (COL7); estas
proteinas son esenciales para formar las fibrillas de anclaje que sujetan la epidermis a la dermis. Al carecer
este gen, las capas de la piel del paciente se separan con fricciones minimas”.

El fArmaco administrado por el Hospital Universitario Poniente, denominado Vyjuvek, es la primera terapia
génica topica para esta variante de la enfermedad. Utiliza un virus del herpes simple tipo 1 (con su virulencia
eliminada), modificado genéticamente para transportar dos copias funcionales del gen COL7AL. Al aplicarse
directamente sobre las heridas abiertas del paciente, el vector penetra en las células de la piel (queratinocitos
y fibroblastos) y les proporciona la secuencia correcta para que fabriquen por si mismas la proteina de
colageno tipo VII ausente, restaurando temporalmente las fibrillas de anclaje mecanicas.

La jefa del Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital Universitario Poniente, Maria Angeles Castro
explica que este farmaco, al contrario que otros de terapia génica, “no se integra en el genoma del paciente,
por lo que no altera sus cromosomas de forma permanente, lo que reduce los riesgos, pero requiere de una
aplicacion periddica y constante, ya que se va eliminando conforme la piel se descama”.

Su administracion debe realizarse bajo estricticas medidas de control sanitario, ya que requiere precauciones
especificas de bioseguridad para su manipulacién y una dosificacién exacta basada en la superficie de las
heridas activas del paciente.
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El centro comienza la administracién en la provincia de un

farmaco pionero que mejora la calidad de vida de los pacientes

El Hospital Universitario Poniente, dependiente del Servicio
Andaluz de Salud (SAS) de la Consejeria de Sanidad, Presidencia
y Emergencias, ha comenzado la administracién en Almeria de
un novedoso tratamiento para los pacientes con epidermolisis
bullosa distrofica, el tipo mas grave de la enfermedad conocida
como ‘piel de mariposa’. Se trata de un nuevo farmaco que ha
demostrado su eficacia para mejorar de forma notable la
calidad de vida de estos pacientes y que la Junta de Andalucia

ha decidido financiar de forma pionera en Espana.

La delegada del Gobierno de la Junta en Almeria, Aranzazu
Martin, ha participado hoy en un coloquio en el Hospital
Universitario Poniente, junto a la primera paciente almeriense
en recibir el nuevo tratamiento, Patricia Lupion. Junto a ella han
estado presentes en el encuentro el alcalde de la localidad,
Francisco Gongora, el delegado territorial de Salud y Consumo
en Almeria, Juan de la Cruz Belmonte, el director gerente del
hospital, Pedro Acosta y los responsables de las unidades de
Farmacia, Maria Angeles Castro y Dermatologia, Carlos

Hernandez.

Aranzazu Martin ha destacado que “la dispensacién del
tratamiento para la enfermedad conocida como ‘piel de
mariposa’ es un compromiso del Gobierno de la Junta de

El Hospital Universitario Poniente administra un nuevo tratamiento para la ‘piel de mariposa’ — La Gaceta Almeria
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Andalucia, y de su presidente Juanma Moreno, que esta
liderando un movimiento dentro del Sistema Nacional de Salud
paraincorporarlo ala cartera de servicios y conseguir a su vez
gue pueda administrarse a un precio mas asequible, ya que
actualmente tiene un coste estimado de 100.000 euros

mensuales por paciente”.

Martin ha explicado que “este nuevo tratamiento permite a los
pacientes con piel de mariposa mejorar las heridas crénicas que
su enfermedad les provoca, reduciendo el dolor y las
complicaciones asociadas y facilitandoles por tanto que puedan
llevar una vida normal y realizar actividades cotidianas que

hasta ahora les es imposible realizar”.

Patricia Lupién, paciente ejidense con piel de mariposa ha
mostrado su agradecimiento “a los profesionales de Farmaciay
de Dermatologia, que se estan coordinando y estan haciendo un
trabajo excelente para que yo pueda recibir este tratamiento”.
Lupién ha explicado que “aunque aun es pronto, estamos viendo
los resultados desde el primer dia, y muchas de las heridas
crénicas con las que convivia desde hace anos estan empezando

acerrarsey con ello, va disminuyendo el dolor en el dia a dia”.

La paciente ha destacado que “después de muchos anos
padeciendo estd enfermedad, por primera vez veo el futuro con
esperanzay optimismo y aunque sabemos que este nuevo
farmaco no cura la enfermedad, si que muy pronto me va a

permitir poder empezar a hacer vida practicamente normal”.

El delegado territorial de Salud y Consumo, Juan de la Cruz
Belmonte ha sefalado que “a partir de ahora, el nuevo
tratamiento se ird administrando de forma progresiva a otros
pacientes en la provincia de Almeria, siempre bajo estricto
control por parte de los equipos multidisciplinares que les
atienden; de hecho, esté previsto que pronto pueda beneficiar a
otro paciente de este mismo Hospital Universitario Poniente”.

El director gerente del Hospital Universitario Poniente ha
explicado que “para poder dispensar el nuevo farmaco a
Patricia, primero se ha llevado a cabo una estricta preparaciony
coordinacion entre los equipos de Farmacia y Dermatologia,

gue incluye desde el establecimiento de un protocolo estricto

El Hospital Universitario Poniente administra un nuevo tratamiento para la ‘piel de mariposa’ — La Gaceta Almeria

(https://lagacetadealmeria.cc
de-800-escolares-de-el-
ejido-reciben-sus-carnes-
de-
ciberexpertos/#comment-
129)

juan corral sanchez en El
Hospital Universitario
Poniente conciencia a
pacientes y familiares sobre
el glaucoma
(https://lagacetadealmeria.cc
hospital-universitario-
poniente-conciencia-a-
pacientes-y-familiares-
sobre-el-

glaucoma/#comment-128)

Carmen en El periodista
musical Juan Jesus Garcia
edita el libro “Zapatos de piel
de caiman’
(https://lagacetadealmeria.cc
periodista-musical-juan-
jesus-garcia-edita-el-libro-
zapatos-de-piel-de-

caiman/#comment-126)

Juan en El Distrito Poniente
refuerza la atencion en
patologia de mano con mas
de 1.500 citas de terapia
ocupacional
(https://lagacetadealmeria.cc
distrito-poniente-refuerza-
la-atencion-en-patologia-
de-mano-con-mas-de-1-
500-citas-de-terapia-
ocupacional/#comment-
125)

https://lagacetadealmeria.com/el-hospital-universitario-poniente-administra-un-nuevo-tratamiento-para-la-piel-de-mariposa/ 3/9



1/7/26, 8:58

para la conservaciony el manejo del farmaco, hasta la
formacion de los profesionales implicados en su
administracion”.

El alcalde de El Ejido, Francisco Gongora, ha felicitado a Patricia
por ser la primera paciente en Almeria con piel de mariposa en
recibir este tipo de tratamiento y ha agradecido a la Consejeria
de Salud de la Junta de Andalucia su apuesta por la sanidad y la
sensibilidad que ha tenido con este tipo de pacientes. Asimismo,
Gongora ha querido reconocer «el gran trabajo de los
profesionales del Hospital Universitario Poniente, su

preparacion y vocacion de servicio»
Enfermedad genética crénica

La Epidermdlisis Bullosa Distroéfica Recesiva (EBD), es la
variante mas grave de la ‘piel de mariposa’ Es una enfermedad
genéticararay grave caracterizada por la extrema fragilidad de
la piel y las mucosas, propensa a la formacion de ampollas y
heridas ante el mas minimo roce. Se estima que afecta a entre
2,4y 6 personas por cada 100.000 habitantes, lo que supone
unos 1.000 pacientes en Espana.

El responsable de Dermatologia del Hospital Universitario
Poniente, Carlos Hernandez, explica que “esta enfermedad esta
causada por mutaciones en el gen COL7A1, el cual codifica el
colageno tipo VII (COL7); estas proteinas son esenciales para
formar las fibrillas de anclaje que sujetan la epidermis a la
dermis. Al carecer este gen, las capas de la piel del paciente se

separan con fricciones minimas”.

El farmaco administrado por el Hospital Universitario Poniente,
denominado Vyjuvek, es la primera terapia génica tépica para
esta variante de la enfermedad. Utiliza un virus del herpes
simple tipo 1 (con su virulencia eliminada), modificado
genéticamente para transportar dos copias funcionales del gen
COL7A1. Al aplicarse directamente sobre las heridas abiertas
del paciente, el vector penetra en las células de la piel
(queratinocitos y fibroblastos) y les proporciona la secuencia
correcta para que fabriquen por si mismas la proteina de
colageno tipo VIl ausente, restaurando temporalmente las
fibrillas de anclaje mecanicas.
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La jefa del Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital
Universitario Poniente, Maria Angeles Castro explica que este
farmaco, al contrario que otros de terapia génica, “no se integra
en el genoma del paciente, por lo que no altera sus cromosomas
de forma permanente, lo que reduce los riesgos, pero requiere
de una aplicacién peridédica y constante, ya que se va
eliminando conforme la piel se descama”.

Su administracién debe realizarse bajo estricticas medidas de
control sanitario, ya que requiere precauciones especificas de

bioseguridad para su manipulacion y una dosificacién exacta

basada en la superficie de las heridas activas del paciente.

Anterior: Siguiente:
La Direccion General de la Policiay el La 10? Carrera Nocturna Contra el

Ayuntamiento de Roquetas de Mar Cancer volvera a llenar de deporte y

firman el protocolo general para la solidaridad el casco histérico de
implantacion de la Policia Nacional Almeria el 4 de julio
en la localidad (https://lagacetadealmeria.com/la-
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El Hospital Universitario Poniente de Almeria ha comenzado a administrar un novedoso
farmaco para pacientes con epidermolisis bullosa distrofica recesiva, la variante mas grave
de la enfermedad conocida como "piel de mariposa". Este tratamiento, financiado de forma
pionera en Espafa por la Junta de Andalucia, busca mejorar la calidad de vida de los
afectados por esta patologia genética rara, cuyo coste estimado se sitia en unos 100.000

euros mensuales por paciente.

La primera paciente de la provincia en recibir la terapia es Patricia Lupion, natural de El
Ejido, quien ha comenzado a registrar el cierre de varias de sus heridas cronicas y una
reduccion del dolor diario desde el inicio del tratamiento. El Servicio Andaluz de Salud prevé
incorporar el fAarmaco de manera progresiva a otros pacientes de la provincia bajo la
supervision de equipos multidisciplinares, con una segunda administracion planificada
proximamente en el mismo centro hospitalario. Para su implantacion, las unidades de
Farmacia y Dermatologia del hospital almeriense han coordinado un estricto protocolo de

conservacion, manejo y formacién profesional.

Mecanismo biol6gico y funcionamiento del farmaco

La epidermolisis bullosa distréfica es una enfermedad caracterizada por una extrema
fragilidad cutanea que provoca ampollas y heridas ante minimos roces. Esta condicion se
origina por mutaciones en el gen COL7A1, responsable de codificar el colageno tipo VII, una
proteina esencial para anclar la epidermis a la dermis. La ausencia de este gen provoca la
separacion de las capas de la piel.

El nuevo medicamento administrado, denominado Vyjuvek, constituye la primera terapia
génica topica disenada para esta variante. Su funcionamiento se basa en el uso de un virus
del herpes simple tipo 1 modificado genéticamente, al que se le ha eliminado la virulencia,
para actuar como vehiculo de transporte de dos copias funcionales del gen COL7A1. Al

aplicarse de forma directa sobre las heridas abiertas, el vector introduce la secuencia

Este sitio utiliza cookies de Google para prestar sus servicios y para analizar su trafico. Tu
direccién IP y user-agent se comparten con Google, junto con las métricas de rendimiento y de
seguridad, para garantizar la calidad del servicio, generar estadisticas de uso y detectar y
solucionar abusos.
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El centro comienza la administracion en la provincia de un
farmaco pionero que mejora la calidad de vida de los
pacientes

El Hospital Universitario Poniente, dependiente del Servicio Andaluz de
Salud (SAS) de la Consejeria de Sanidad, Presidencia y Emergencias, ha
comenzado la administracién en Almeria de un novedoso tratamiento
para los pacientes con epidermdlisis bullosa distréfica, el tipo mas grave
de la enfermedad conocida como ‘piel de mariposa’. Se trata de un
nuevo farmaco que ha demostrado su eficacia para mejorar de forma
notable la calidad de vida de estos pacientes y que la Junta de Andalucia
ha decidido financiar de forma pionera en Espafia.

La delegada del Gobierno de la Junta en Almeria, Aranzazu Martin, ha
participado hoy en un coloquio en el Hospital Universitario Poniente,
junto a la primera paciente almeriense en recibir el nuevo tratamiento,
Patricia Lupion. Junto a ella han estado presentes en el encuentro el
alcalde de la localidad, Francisco Géngora, el delegado territorial de
Salud y Consumo en Almeria, Juan de la Cruz Belmonte, el director
gerente del hospital, Pedro Acosta y los responsables de las unidades de
Farmacia, Maria Angeles Castro y Dermatologia, Carlos Hernandez.

Aranzazu Martin ha destacado que “la dispensacién del tratamiento
para la enfermedad conocida como ‘piel de mariposa’ es un compromiso
del Gobierno de la Junta de Andalucia, y de su presidente Juanma
Moreno, que esta liderando un movimiento dentro del Sistema Nacional
de Salud para incorporarlo a la cartera de servicios y conseguir a su vez
que pueda administrarse a un precio mas asequible, ya que
actualmente tiene un coste estimado de 100.000 euros mensuales por
paciente”.

Martin ha explicado que “este nuevo tratamiento permite a los pacientes
con piel de mariposa mejorar las heridas crénicas que su enfermedad
les provoca, reduciendo el dolor y las complicaciones asociadas y
facilitandoles por tanto que puedan llevar una vida normal y realizar
actividades cotidianas que hasta ahora les es imposible realizar”.

Patricia Lupidn, paciente ejidense con piel de mariposa ha mostrado su
agradecimiento “a los profesionales de Farmacia y de Dermatologia, que
se estan coordinando y estan haciendo un trabajo excelente para que yo
pueda recibir este tratamiento”. Lupidn ha explicado que “aunque aun
es pronto, estamos viendo los resultados desde el primer dia, y muchas
de las heridas crénicas con las que convivia desde hace afios estan
empezando a cerrarse y con ello, va disminuyendo el dolor en el dia a
dia”.

La paciente ha destacado que “después de muchos afios padeciendo
esta enfermedad, por primera vez veo el futuro con esperanzay
optimismo y aunque sabemos que este nuevo fdrmaco no cura la
enfermedad, si que muy pronto me va a permitir poder empezar a hacer
vida practicamente normal”.
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El delegado territorial de Salud y Consumo, Juan de la Cruz Belmonte ha
sefialado que “a partir de ahora, el nuevo tratamiento se ird
administrando de forma progresiva a otros pacientes en la provincia de
Almeria, siempre bajo estricto control por parte de los equipos
multidisciplinares que les atienden; de hecho, esta previsto que pronto
pueda beneficiar a otro paciente de este mismo Hospital Universitario
Poniente”.

El director gerente del Hospital Universitario Poniente ha explicado que
“para poder dispensar el nuevo farmaco a Patricia, primero se ha llevado
a cabo una estricta preparacién y coordinacion entre los equipos de
Farmacia y Dermatologia, que incluye desde el establecimiento de un
protocolo estricto para la conservacién y el manejo del farmaco, hasta la
formacion de los profesionales implicados en su administracion”.

El alcalde de El Ejido, Francisco Gongora, ha felicitado a Patricia por ser
la primera paciente en Almeria con piel de mariposa en recibir este tipo
de tratamiento y ha agradecido a la Consejeria de Salud de la Junta de
Andalucia su apuesta por la sanidad y la sensibilidad que ha tenido con
este tipo de pacientes. Asimismo, Géngora ha querido reconocer “el
gran trabajo de los profesionales del Hospital Universitario Poniente, su
preparacion y vocacién de servicio”

Enfermedad genética crénica

La Epidermdlisis Bullosa Distréfica Recesiva (EBD), es la variante mas
grave de la ‘piel de mariposa’. Es una enfermedad genética rara y grave
caracterizada por la extrema fragilidad de la piel y las mucosas,
propensa a la formacién de ampollas y heridas ante el mas minimo roce.
Se estima que afecta a entre 2,4 y 6 personas por cada 100.000
habitantes, lo que supone unos 1.000 pacientes en Espania.

El responsable de Dermatologia del Hospital Universitario Poniente,
Carlos Hernandez, explica que “esta enfermedad esta causada por
mutaciones en el gen COL7A1, el cual codifica el colageno tipo VII
(COL7); estas proteinas son esenciales para formar las fibrillas de anclaje
que sujetan la epidermis a la dermis. Al carecer este gen, las capas de la
piel del paciente se separan con fricciones minimas".

El farmaco administrado por el Hospital Universitario Poniente,
denominado Vyjuvek, es la primera terapia génica tépica para esta
variante de la enfermedad. Utiliza un virus del herpes simple tipo 1 (con
su virulencia eliminada), modificado genéticamente para transportar
dos copias funcionales del gen COL7A1. Al aplicarse directamente sobre
las heridas abiertas del paciente, el vector penetra en las células de la
piel (queratinocitos y fibroblastos) y les proporciona la secuencia
correcta para que fabriquen por si mismas la proteina de colageno tipo
VII ausente, restaurando temporalmente las fibrillas de anclaje
mecanicas.

La jefa del Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital Universitario
Poniente, Maria Angeles Castro explica que este farmaco, al contrario
que otros de terapia génica, “no se integra en el genoma del paciente,

https://www.almerianoticias.es/el-hospital-universitario-poniente-administra-un-nuevo-tratamiento-para-la-piel-de-mariposa/ 6/8



1/7/26, 8:58 El Hospital Universitario Poniente administra un nuevo tratamiento para la ‘piel de mariposa’ - Almeria Noticias | Tu periddico online

por lo que no altera sus cromosomas de forma permanente, lo que
reduce los riesgos, pero requiere de una aplicacion periddica y
constante, ya que se va eliminando conforme la piel se descama”.

Su administracién debe realizarse bajo estricticas medidas de control
sanitario, ya que requiere precauciones especificas de bioseguridad
para su manipulacion y una dosificacion exacta basada en la superficie
de las heridas activas del paciente.
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La 10° Carrera Nocturna Contra el Almeria celebrara en octubre el
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El Hospital de Poniente comienza un
tratamiento innovador para la piel de

mariposa
La EBD es una enfermedad genética poco comun y severa que

provoca una piel y mucosas extremadamente delicadas, con
tendencia a ampollas y heridas ante cualquier roce leve
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Autoridades y profesionales del Hospital Universitario Poniente en El Ejido (Almeria) junto a
Patricia Lupion, primera paciente almeriense en recibir el tratamiento para la 'piel de mariposa'. |
Europa Press.
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El Hospital Universitario Poniente, ubicado en El Ejido
(Almeria), ha empezado a aplicar Vyjuvek, la primera terapia
génica tépica para pacientes con Epidermolisis Bullosa
Distréfica Recesiva (EBD), considerada la forma mas grave
de la 'piel de mariposa'. Esta innovadora medicina cuenta
con financiacién exclusiva por parte de la Junta de
Andalucia, un hecho pionero en Espana.

PUBLICIDAD
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La EBD es una enfermedad genética poco comun y severa
gue provoca una piel y mucosas extremadamente delicadas,
con tendencia a ampollas y heridas ante cualquier roce leve.
Se calcula que afecta a entre 2,4 y seis personas por cada
100.000 habitantes, lo que da un total aproximado de 1.000
pacientes en Espaiia, segun datos facilitados por la
Administracion autonémica.

PUBLICIDAD
Este viernes, Aranzazu Martin, delegada del Gobierno

andaluz en Almeria, participé en un coloquio en el hospital
junto a Patricia Lupién, la primera paciente almeriense que
recibe este tratamiento.

1. Avance en el tratamiento y compromiso institucional

La delegada resalté que proporcionar este farmaco "es un
compromiso del Gobierno andaluz, y de su presidente
Juanma Moreno". Ademas, indic6é que Andalucia lidera una
iniciativa dentro del Sistema Nacional de Salud para incluir
este tratamiento en la cartera de servicios y lograr un precio
mas asequible, dado que su coste mensual por paciente
ronda los 100.000 euros.

PUBLICIDAD

Martin explicé que Vyjuvek ayuda a mejorar las heridas
cronicas causadas por la enfermedad, alivia el dolor y las
complicaciones asociadas, y facilita que los pacientes
puedan "llevar una vida normal y realizar actividades
cotidianas que hasta ahora les resultaban imposibles
realizar".

Patricia Lupion agradecié el trabajo conjunto de los
profesionales de Farmacia y Dermatologia que han
coordinado su tratamiento. Segun ella, aunque "adn es
pronto", ya han notado mejoras "desde el primer dia" con la
cicatrizacion de heridas que llevaba afos con dificultad para
curar, ademads de una reduccién del dolor diario.
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La paciente afiadio que, tras afios luchando con la
enfermedad, "por primera vez veo el futuro con esperanzay
optimismo" y que, aunque la terapia no cura la enfermedad,
le permitira "poder empezar a hacer vida practicamente
normal".

Juan de la Cruz Belmonte, delegado territorial de Salud y
Consumo en Almeria, afirmé que este tratamiento se
administrara progresivamente a otros pacientes en la
provincia, siempre bajo un estricto control multidisciplinar.
De hecho, anticipé que pronto se beneficiara otro paciente
del mismo hospital.

PUBLICIDAD

El director gerente del Hospital Universitario Poniente, Pedro
Acosta, comenté que para suministrar el farmaco a Patricia
se realiz6 una rigurosa coordinacién y preparacion entre los
departamentos de Farmacia y Dermatologia, desarrollando
un protocolo especifico para el manejo y conservacion del
medicamento y capacitando al personal.

Por ultimo, Francisco Géngora, alcalde de El Ejido, felicit6 a
Patricia y agradecid a la Consejeria de Salud de la Junta el
apoyo a este tratamiento, asi como valoré la dedicacién de
los profesionales del hospital.

Caracteristicas de la enfermedad y la terapia génica

El jefe de Dermatologia, Carlos Herndndez, explicé que la
EBD nace de mutaciones en el gen Col7a1, responsable de
producir el colageno tipo VII (COL7). Estas proteinas son
vitales para formar las fibrillas de anclaje que mantienen
unida la epidermis con la dermis, y al faltar el gen, estas
capas se separan incluso con minimas fricciones.

Vyjuvek emplea un virus modificado del herpes simple tipo
uno, con la virulencia eliminada, adaptado para transportar
dos copias funcionales del gen Col7a1. Al aplicarse
directamente sobre las heridas abiertas, el vector entra en
los queratinocitos y fibroblastos, proporcionando la
secuencia correcta para que fabriquen por si mismos el
colageno tipo VIl ausente, restaurando temporalmente las
fibrillas de anclaje.

Maria Angeles Castro, jefa del Servicio de Farmacia
Hospitalaria, detallé que este farmaco no se integra en el
genoma del paciente, por lo que no altera permanentemente
los cromosomas, lo que reduce riesgos. Sin embargo, esto
obliga a una aplicacion periédica porque el medicamento se
elimina a medida que la piel se descama.

Su administracidn requiere ademas estrictas medidas de
control sanitario, debido a las precauciones de bioseguridad
necesarias para su manipulacion, y la dosis debe ajustarse
con precision segun la superficie de las heridas activas de
cada paciente.
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