
SALUDMEDICINA I NTERNA

Unalbaceteñointegra el

Grupodeenfermedadesraras
Secreórecientementeen el senode la SociedadEspañoladeMedicinaInterna
(

Semi
) queestáintegradapormásde350especialistasdetodaEspaña
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1
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UnespecialistadeMedicina
InternadelComplejoHospitalario
Universitario deAlbacete

,

el doctor
MiguelÁngelBarba

, integrajunto
conotrosdoctoresdeEspaña el

GrupodeEspecialistasen
MedicinaInternade la Semidedicado al

diagnóstico y

tratamientodelas
enfermedadesminoritarias o

tambiénllamadasraras.
Laconstitucióndeestegrupo

seprodujorecientementeen el

transcursode la celebracióndel
XXXICongresonacionalde la

SociedadEspañola deMedicina
Interna

,bajo el títuloAvanzandoen
el manejodelasenfermedades
minoritarias¿Quéhacambiadoen el

tratamientode la sustitución
enzimáticaenlaspatologías
lisosomales? . Laspatologíasdebaja
prevalenciaafectan a másdetres
millonesdepersonasennuestropaís ,

deloscualesunmillón
y

medio
deambulanpor el Sistema
Nacional deSaludenbuscadeun
posiblediagnóstico y

tratamiento
,

segúnunestudiorealizadopor la

ObraSocialdeCajaMadrid.
El doctorMiguelÁngelBarba

,

especialistadeMedicinaInterna
delCHUA

,

dedicadodesdehace
años al diagnósticodeestas

patologías ,

reconocióqueestos
pacientesconenfermedades
minoritariastambiénsonllamados «

pacientessin » porquesonenfermos
sindiagnóstico ,

sin
medicamentos

,

y

sinfacultativo.
Poreso

,

el doctorBarba indicó
que « si sóloun6%%deestos
pacientesacceden a sumedicación

,

ante

LosdoctoresPilarGiraldo
,

MaríaDomenicaCappellini
y

el doctorMiguelÁngelBarba
,

delCHUA .

/

SEMI

estasituación
,

la Administración
centraldeberíareplantearse la

necesidadurgentedecrearuna
EstrategiaNacionaleficazen
Enfermedades Minoritariasdotadade
unospresupuestosnacionales
específicos parafacilitar el acceso a

losmedicamentos a estos
afectados

y

disminuirasísusdiferencias
deaccesosegún la comunidad
autónomadondehayannacido.

« Existendemasiados
organismos institucionalesvolcadosen
estasenfermedades . Estamos
hablandodeuntemadesolidaridad

nacional . Españanocuentacon
hospitalesdereferenciaencada
unadeestasenfermedadescomo
ocurreenotrospaísescomo
Francia . Estospacientesdeberían
acceder a sumedicaciónenbase a

criterioscientíficosque
demuestrenqueéstosvan a mejorarsu
calidaddevida

y

noenbase a

consideracionesdegestióneconómica
,

comoactualmenteestá
ocurriendo »

, agregóel doctorBarba.
El doctorMiguelÁngelBarba

estáespecializadoen el

tratamiento de la enfermedaddeFabry ,

una

patologíadeescasaincidencia
,

queactualmenteestá
infradiagnosticada deahíquese la

considerecomo la granimpostora.
Laconstitucióndeestaunidad

deinternistas responde a una
necesidadsanitariadondeestos
profesionalesaportaránunanueva
visiónglobal a estosenfermosque ,

enocasionestienenquevisitar
hastamásdecuarenta
especialistasdiferentesparadarrespuesta a

sussíntomas al sufriruna
patología

crónicaquepuedeafectar a sus
órganosvitales.
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