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La comunidad médica denuncia retrasos en ahora
el diagnédstico de enfermedades minoritarias
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Expertos médicos denunciaron hoy el retraso que se produce en el volvera para la
0 diagnéstico de enlermedades minoritarias desde que aparecen los primeros ‘::uclama:bnde Fellpe
~ sintornas. Esta es una de las principales conclusiones de la IV Reunidn de
W Twittear Enfermedades Minoritarias que la Sociedad Espafiola de Medicina Interna Durao Barroso achaca
(SEMI) ha celebrado en el Hospital Virgen del Rocio de Sevillacon la crisis espafiola a los
& 0 expertos de Espa rtugal y Est: s Unidos. errores de supervision
) 2 o i del Banco de Espaiia
Or = e La aparicién de nuevos tratamientos farmacoldgicos para las enfermedades
ecomendaar )] . . . - x
- minoritarias ha hecho que mds de 80 de ellas tengan ya un tratamiento EIBCE alerta de que el
esp‘emf']co. Sin erl‘ubalrgol, esta cifra dista muchlo del nimero total cl:le paro espaiol puede ser
enfermedades minoritarias que todavia no lo tienen, explicd Jordi Pérez estructural
Lépez, coordinador del Grupo de Trabajo de Enfermedades Minoritarias de
la SEML
Los expertos médicos consideran que es fundamental concienciar sobre la Micuel lceta se ve con
necesidad de que el abordaje de estas patologias se realice de manera capacidad para
P : : sl . tar
multidisciplinar, va que los pacientes tienen que ser visitados por varios bt
iali P ]’ yaq P 4 2 P sensibilidades y se
especialistas a la vez. o . presenta a liderar el PSC
Normalmente hay una demora significativa entre la aparicién de los
sintomas y el diagndstico. Y debido, ademds, a la falta de centros de
referencia, los pacientes no pueden ser derivados v evaluados por personal lI. teinte resa.es
. 1 1 1 # -
con una amplia experiencia en este tipo de enfermedades, expuso Pérez
Lépez.
La SEMI estd Ijrubajandlo en el estudio de enfermedades como la Lo mas visto en Salud
Hemogloninuria Paroxistica Noxturna (HPN), la enfermedad de Pompe y
la porfiria en pacientes con miopatias sin filiar con objeto de establecer en m ASEsamang Asia.mes
cudntos casos se sospecha de la presencia de estas patologias y en cudntos
de ellos se realizan técnicas concretas para determinar su diagndstico. 1 [ Eldramadelcanceren 35 imégenes: un
Con este estudio se pretende determinar en cudntos casos estas entidades, a fotégrafo retrata |a enfermedad de su
pesar de ser conocidas por el internista, no son tenidas en cuenta en la :El:r;:“de sldisgndstios hasta ey
prictica clinica habitual, concluyd Pérer Lipez.
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