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SALUD MEDICINA INTERNA

Un albaceteno integra el
Grupo de enfermedades raras

Se cred recientemente en el seno de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna
(Semi) que estd integrada por mas de 350 especialistas de toda Espafia

T. ROLDAN | ALBACETE
troldan@latribunadealbacete.es

Un especialista de Medicina Inter-
na del Complejo Hospitalario Uni-
versitario de Albacete, el doctor
Miguel Angel Barba, integra junto
con otros doctores de Esparia el
Grupo de Especialistas en Medici-
naInterna de la Semi dedicado al
diagndstico y tratamiento de las
enfermedades minoritarias o tam-
bién llamadas raras.

La constitucién de este grupo
se produjo recientemente en el
transcurso de la celebracién del
XXXI Congreso nacional de la So-
ciedad Espafiola de Medicina In-
terna, bajo el titulo Avanzando en
el manejo de las enfermedades mi-
noritarias ;Qué ha cambiado en el
tratamiento de la sustitucion enzi-
madtica en las patologias lisosoma-
les?. Las patologias de baja preva-
lencia afectan a mas de tres millo-
nes de personas en nuestro pais,
de los cuales un millén y medio
deambulan por el Sistema Nacio-
nal de Salud en busca de un posi-
ble diagnéstico y tratamiento, se-
gln un estudio realizado por la
Obra Social de Caja Madrid.

El doctor Miguel Angel Barba,
especialista de Medicina Interna
del CHUA, dedicado desde hace
anos al diagndstico de estas pato-
logias, reconocié que estos pa-
cientes con enfermedades mino-
ritarias también son llamados «pa-
cientes sin» porque son enfermos
sin diagnéstico, sin medicamen-
tos, y sin facultativo.

Por eso, el doctor Barba indicé
que «si s6lo un 6% de estos pacien-
tes acceden a su medicacién, ante

esta situacion, la Administracién
central deberia replantearse lane-
cesidad urgente de crear una Es-
trategia Nacional eficaz en Enfer-
medades Minoritarias dotada de
unos presupuestos nacionales es-
pecificos para facilitar el acceso a
los medicamentos a estos afecta-
dosy disminuir asi sus diferencias
de acceso segtin la comunidad au-
ténoma donde hayan nacido.
«Existen demasiados organis-
mos institucionales volcados en
estas enfermedades. Estamos ha-
blando de un tema de solidaridad

nacional. Espafia no cuenta con
hospitales de referencia en cada
una de estas enfermedades como

ocurre en otros paises como Fran-
cia. Estos pacientes deberfan ac-
ceder asumedicaciéon en base a
criterios cientificos que demues-
tren que éstos van a mejorar su ca-
lidad de vida y no en base a consi-
deraciones de gestion econdmica,
como actualmente estd ocurrien-
do», agregé el doctor Barba.

El doctor Miguel Angel Barba
esta especializado en el tratamien-
to de la enfermedad de Fabry, una

patologia de escasa incidencia,
que actualmente esta infradiag-
nosticada de ahi que se la consi-
dere como la gran impostora.

La constitucién de esta unidad
de internistas responde a una ne-
cesidad sanitaria donde estos pro-
fesionales aportaran una nueva vi-
sién global a estos enfermos que,
en ocasiones tienen que visitar
hasta mas de cuarenta especialis-
tas diferentes para dar respuesta a
sus sintomas al sufrir una patolo-
gia crénica que puede afectar a sus
organos vitales.
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