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Meédicos internistas piden que se acelere la creacion de centros de
referencia para las enfermedades minoritarias

La Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) con ocasion de la Il Reunion de
Enfermedades Minoritarias organizada en Madrid ha demandado que se acelere el
proceso de creacion de centros de referencia a nivel autonémico o nacional sobre estas
patologias y que se mantengan los esfuerzos en investigacion a pesar de la crisis que
sufre nuestro pais

Madrid, 4 de junio de 2012 (medicosypacientes.com)

La Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI) con ocasién de la Il Reunién de Enfermedades
Minoritarias organizada en Madrid ha demandado que se acelere el proceso de creacion de centros de
referencia a nivel autonédmico o nacional sobre estas patologias y que se mantengan los esfuerzos en
investigacion a pesar de la crisis que sufre nuestro pais

En muchas ocasiones, los pacientes con enfermedades minoritarias -aquellas que afectan a menos de 5
de cada 10.000 habitantes, en total unos 3 millones de personas en Espafia- ven alargado su
padecimiento por culpa de un diagndstico tardio y, por tanto, de un retraso en su tratamiento.

En ese sentido, el doctor Jordi Pérez Lépez, coordinador del Grupo de Enfermedades Minoritarias de la
Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI), ha sefalado que queda un largo camino por recorrer en
cuanto al diagnéstico de estas patologias: “lamentablemente, todavia no se han asignado los centros de
referencia de muchas de estas enfermedades”.

La investigacion en este campo ha provocado la aparicion de farmacos huérfanos que han tenido un
impacto muy importante en la calidad de vida de estas personas, sus familias y en la evolucion de sus
enfermedades. El experto de la SEMI explic6 que durante los dltimos meses se han realizado
“importantes logros gracias a la formacién de comités en diferentes comunidades, con el objetivo de
mejorar la accesibilidad a estos medicamentos”.

Igualmente, el Dr. Pérez Lopez sefiald que el papel de las asociaciones de pacientes es clave: “por un
lado, ellos son los que mejor conocen cuales son las necesidades méas importantes y sobre las que hay
que enfocar nuestros esfuerzos. Y por otro, su ayuda es inestimable a la hora de organizar trabajos de
investigacion debido a su buena predisposicién para participar en ellos”.

La vision global del internista, clave en el tratamiento de las enfermedades minoritarias

La vision integral que tiene un médico internista aporta evidentes ventajas en el manejo de estos
pacientes; puede ser clave en el diagndstico de algunos de ellos si asume las funciones de gestor de
casos clinicos en su hospital, en coordinacién con la asistencia médica primaria y con el resto de
especialidades hospitalarias. El internista también asume el papel de coordinador del manejo
multidisciplinar de la enfermedad y simplifica la compleja asistencia médica que precisa un enfermo con
una enfermedad minoritaria.

Por ese motivo, la reunién, traté los aspectos mas novedosos de los tratamientos y conté con una
seccién de casos clinicos en los que se debatirdn abiertamente algunos aspectos referentes a estas
enfermedades. Asimismo, se dieron a conocer los resultados preliminares de algunos proyectos de
investigacion que ya estan en marcha.



