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El pasado miércoles 2 de diciembre se celebro en el Hotel AcC de Alcoy
la segunda reunién del Grupo de Trabajo en Gaucher de la Comunidad
Valenciana y Region de MurCia, a la que acudieron 17 asistentes (FOto 2).
A destacCar la representacCion conseguida de compaieros de MurCia,
Alicante Yy Valencia, asi Como la ausencia (por lejania) de representantes
de |a provinCia de Castellon. Hubo bastantes Caras huevas, uno de |os
objetivos del Grupo de Trabajo, que se centra en la difusion de la EG en
el personal sanitario, destaCando asi mismo la heterogeneidad de
colectivos sanitarios, donde ademas de internistas ¥ hematologos, asistio

personal de Enfermeria, FarmacCia Hospitalaria ¥ Comunitaria asi como

médicos de Atencion Primaria.
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A nivel ahecdotico mencionar unh retraso debido g problemas de tipo

logistiCo ¥ que SirVio para que asistentes de puntos mas lejanos pudieran

llegar a tiempo.

En la primera presentacCion el Dr. Fernandez (Foto 2), hematologo del
Hospital Dr. Peset de ValencCia Y responsable del contro| Clinico de |os
ocho pacientes con EG de ese hospital (el Centro Con mayor volumen en
la CW), hizo un repaso general no tanto de [0S £armacos como de |as
estrategias fartacologicas disponibles para el manejo de la EG Y algunas
situaciones especiales. Cerrando el primer blogue, el de formacion, el
Dr. Vicente (Foto 3), internista del hospital de Alcoy, hizo uh exhaustivo
repaso de marcado indole practico sobre [as esCalas de ValoraCion de |os

enfermos con EG poniendo de manifiesto el que, por encima de todo, es
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el sentido clinico Y la individualizacCion |o que debe guiar |a toma de

decisiones en este tipo de paciente.

En un segundo blogue, el de |0s Casos Clinicos, la Dra. RevVilla,
Hematologa del hospital Morales Meseguer de Murcia, ¥ el Dr. Lidon,
residente de| SerVvicio de MediCina Interna del Hospital zeneral
Universitario de EIChe, presentaron dos pacCientes con EG gue siguen en
sus centros. E| primero de |0s Casos presentados nos ilustra de forma
Clara la relevante relaCion entre EG Y Cancer eh general Y espeCialmente
Con aquellos de nhaturaleza hematoldgica. NOS recuerda asi mismo que
las manifestaciones de la EG Vah mas alla de las direCtamente derivadas
del depdsito Y facCilmente compresible en tanto en Cuanto el macrofago
es el centro de |0s fendmenos de inflamacion ¥ autoinmunidad. El

segundo Caso, el presentado porr e| Dr. Lidon dio pie a varios
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comentarios. Asi, |0s asistentes comentamos |a duda que planteaba el
seguimiento radiolégico del caso, donde no acababa de quedar Claro si
habia habido o no necrosis. Se insistid en la heCesidad esencial de
contar con un buen Servicio de Radiologia Como Clave en |a toma de
decisiones, dificultad espeCialmente remarcCable en centros no
especializados de pequefo tamafno, maxime cuando muchos pacientes
han sido valorados en diferentes Centros sanitarios, siendo muy dificil el
poder comparar de forma evolutiva resultados. Probablemente unha de
las soluciones pasaria por |a Valoracion de exploraciones on /ine por
centros Con experiencia evitando desplazamientos al paciente a la vez
que asegurando |la maxima Calidad de |a asistencia. E| segundo
comentario hizo referencia al hecho de que la pacCiente deberia reCibir
tratamiento especifico por |a afeCtaCion osea, discutiéndose si debiera
ser miglustat por su comodidad O bien tratamiento enzimatiCo. A
resaltar finalmente del Caso la marCada heterogeneidad en |a afeCtacCion
organica, UniCamente Gsea, algo llamativo después de tanto tiempo de
evolucion. Se sugiriod recabar mas informacion mediante contacto
personal del Dr. Julio Blazquez (Jefe de Medicina Interna del Hospital
de Torrevieja/Vinalopo), el Cual cuenta Con contactos en [,edn, donde
residia |3 paciente ¥ actualmente su familia Y donde se hizo el
diagnostico en el contexto de screening familiar ante |a deteccion de

EG en el hermano de |a paCiente presentada.

Ge cerro la reunion con |a pregunta general de si Valia 0 no la pena
continhuar con |as reuniones del (Grupo de TrabajO Y en Caso positivo
cuando y donde realizar la siguiente. [a respuesta unanime fue que si

valia la pena continuar la andadura del grupo, si bien siendo necesario el
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seguir animando a partiCipar a mas gente. NO hubo unhanifidad en la
periodiCidad de [as reuniones al plantear hacCerlas Cada seis o0 doce
meses. Por ello, para llegar a uh punto intermedio de consenso se
decidioé convocarla para la Ultima quincena de septiembre/primera de
oCtubre de 2016, quedando deacuerdo todos en |a conveniencCia de
volver a hacerla en A|Coy por su situacion geografiCa intermedia entre la
CVYTRM.

En la Ultima parte de la reunion también se habld de la situacion de Ia
Herramienta para el manejo de enfermos con Gaucher constantandose
Gue en apenas unh mes y medio se hanh registrado CerCa de 15 pacientes
de nuestro dmbito geografico. Al respecto |0s asistentes asi como
algunos miembros por Via electroniCa supeditaron su partiCipacCion a
Ciertas aClaracCiones de tipo Oorganizativo. Se insistidé en que, Como su
propio nombre denota, no sOlO es un Registro, si N0 una herramienta
dindmica a diferencCia de otras bases de datos existentes. Herramienta
que |0s Clinicos debemos ir aCtualizando conforme |0s pacientes son
Visitados Y a la gue podemos utilizar no sélo como herramienta
asistencial, comentandose la posibilidad de realizar a través de la
hemarramienta uh trabajo en Calidad y otro en riesgo Cardiovascular en

pacientes con EG.

Acorde con e| espiritu de las reuniones del Grupo de Trabajo, nos
gustaria que todos aquellos Cuantos quieran opinéis respecto del Caso
presentado por el Dr. [idon si Creéis que debe recCibir tratamiento
esSpecCifiCco ¥ Cudl. Por supuesto con un razonamiento de la opinion.

Podies mandar vuestras opiniones |a mail ginervicgal@gmail.com. {Jna
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vez reCibidas Vuestras opiniones se pasaran al equipo de [a Dra. Mora al
que pertenece el Dr. Lidon para que as tenga en cuenta Como ayuda en

la toma de decisiones.

Os esperamos a todos en AlCoY para septiembre/octubre de 2016!... Y
esperamos pueda ser desde |a cuenta que en FaCcebook y Twitter
estamos preparahdo para el Grupo Como facilitador de contaCto entre

sus miembros Y |a socCiedad en general.
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