Elaborado para EL PAIS

29 DE MARZO0 2025

Medicina

La medicina moderna lucha contra
la resistencia antimicrobiana

Se avanza en el desarrollo de nuevas moléculas y en la optimizacion de farmacos para patégenos multirresistentes

JULIA MORENO
Madrid

a resistencia antimicrobiana, segln
la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS], se situa entre las diez principa-
les amenazas para la salud publica a ni-
vel global. Se estima que cada ano en Europa
mas de 670.000 infecciones son causadas por
bacterias resistentes y unas 30.000 personas
pierden la vida directamente por esta causa.
Es una situacion que nos encamina hacia lo
que se conoce como era posantibidtica’, don-
de infecciones comunes podrian llegar a ser
mortales debido a la falta de tratamientos
efectivos. En este escenario, la microbiologia
juega un papel fundamental en cuanto a la de-
teccion, control y prevencion.
Asi, el laboratorio es la primera linea de ac-
tuacion frente a las infecciones. “Nos encar-
gamos de la identificacion de los patégenos y
la determinacion de sus patrones de sensibi-
lidad y resistencia antimicrobiana, informando
con rapidez y fiabilidad al personal clinico de la
presencia de bacterias multirresistentes”, ex-
pone Rodolfo Lujan, experto en Microbiologia
y director técnico del laboratorio Analiza del
Hospital Universitario HLA Moncloa.

Infecciones comunes
podrian llegar a ser
mortalesdebidoala
falta de tratamientos
efectivos

Mediante técnicas avanzadas, los profesiona-
les de la microbiologia proporcionan datos cla-
ve para un tratamiento adecuado y para reducir
la propagacion de cepas resistentes. “Pruebas
rapidas y precisas como PCR, espectrome-
tria de masas (MALDI-TOF) y Secuenciacion de
Nueva Generacion [NGS) permiten la identifi-
cacion rapida y precisa de patdgenos y genes
de resistencia, optimizando la toma de decisio-
nes clinicas”, explica el doctor Lujan.

Respuesta coordinada

Elcontrol de estas cepas tan peligrosas requie-
re de una respuesta rotunda, coordinada y pro-
tocolizada por parte de todos los profesionales
sanitarios y autoridades implicadas. Para ello,
son esenciales los Programas de Optimizacion
del Uso de Antibidticos (PROA), equipos activos
en los hospitales formados por profesionales
de diferentes disciplinas. Médicos, microbiélo-
gos, farmacéuticos, preventivistas y personal
de enfermeria gestionan esta cuestion de sa-
lud publica, de manera integral.

Rodolfo Lujan destaca que en los ultimos
anos las investigaciones estdn impulsando
avances en el desarrollo de nuevas molécu-
las antimicrobianas y estrategias. “La cien-
cia explora nuevos enfoques como péptidos
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En el laboratorio clinico se identifican patégenos y genes de resistencia de forma rapida y precisa.

antimicrobianos sintéticos, moduladores del
sistema inmune o terapias basadas en bac-
terifagos (virus que infectan bacterias).
Ademas, la Inteligencia Artificial y la biolo-
gia computacional estan acelerando la identi-
ficacion de nuevos compuestos con actividad

antibacteriana, optimizando el disefio de far-
macos dirigidos a dianas especificas de pato-
genos multirresistentes”, concreta el experto.
Dentro de este desafio global, los laboratorios
clinicos desempenan un papel indispensable
en la deteccion y prevencion de infecciones

resistentes. La combinacion de tecnologia
avanzada, investigacion cientifica y programas
de optimizacion del uso de antibidticos son cla-
ve para preservar la eficacia de los tratamien-
tos antimicrobianos y proteger la salud de las
generaciones futuras.

Oftalmologia

Bolsas bajo los ojos, acumulacion de grasa en los parpados

AINHOA MARTINEZ GRAU
Oftalméloga. C.0. Barraquer. barraquer.com

a aparicion de bolsas bajo los ojos
es un motivo frecuente de preocu-
pacion y consulta de los pacientes.
Aparecen de forma gradual con el
tiempo, aunque se notan a partir de cierta
cantidad, que las hace claramente visibles.
No son mas que la acumulacién de grasa
en los parpados inferiores.
A pesar que la existencia de grasa en esa
zona es absolutamente normal, incluso ne-
cesaria, cuando se produce un exceso de la
misma la mirada pierde vitalidad, y el as-
pecto de cansancio es la norma. Sin ser una
patologia a nivel estricto, puede beneficiar-
se claramente de un tratamiento quirurgico
para mejorar el aspecto estético periocular.

Sintomas

Los sintomas son meramente estéticos, los
pacientes notan una mirada cansada, triste,
de aparicion mas o menos subita y que se
puede convertir en una verdadera obsesion.
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Estas bolsas suelen corresponder al exceso de grasa en uno de los tres compartimentos grasos que existen en el parpado inferior.

Afortunadamente no comportan ningun
problema real de salud, pero crean una
preocupacion cosmética que es facilmen-
te corregible por el cirujano oculoplastico.

Causas

Las causas de las bolsas debajo de los ojos
son muchas y combinadas. Existe clara-
mente una predisposicion genética. Es ti-
pico que los pacientes que consultan por
este problema comenten que sus pa-
dres o hermanos también lo padecen. Es
una patologia asociada a la edad, que se

desarrolla con los anos, y en la que tienen
también una importancia vital el estilo de
vida, el estrés y el tabaco.

Tratamientos

La blefaroplastia es el tratamiento para las
bolsas de los ojos. Es una cirugia ambula-
toria con excelentes resultados y con mi-
nima molestia para el paciente. Tras un
periodo posoperatorio corto, de pocas se-
manas, el efecto quirlirgico se hace muy
evidente y la cosmética mejora de forma
visible y en muchos casos, espectacular.
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Dermatologia

Un area con importantes necesidades no cubiertas

Los tratamientos bioldgicos estan impulsando avances en el abordaje de la dermatitis y la psoriasis

LAURA CLAVIJO
Barcelona

as enfermedades de la piel son la

cuarta causa mas comun de afeccio-

nes médicas, con aproximadamente

3.000 patologias cutaneas diferentes.
A pesar de los avances en medicina, la der-
matologia médica sigue presentando impor-
tantes necesidades no cubiertas. Patologias
crénicas como la psoriasis, la dermatitis ato-
pica o la hidradenitis supurativa tienen un im-
pacto importante en la calidad de vida de los
pacientes, tanto a nivel fisico como emocional.
Uno de los principales desafios es el gran
nimero de pacientes que no logra controlar
adecuadamente su enfermedad con los tra-
tamientos disponibles. Segln los expertos, el
futuro de la dermatologia pasa por el desa-
rrollo de soluciones avanzadas que permitan
tratar estas condiciones de manera mas efi-
caz y personalizada.

Es fundamental un
enfoque holistico

que aborde tanto los
sintomas fisicos como el
bienestar emocional

Tratamientos bioldgicos

Los tratamientos bioldgicos han supuesto un
avance en este campo. Estos farmacos, que se
producen a partir de organismos vivos que se
administran por via subcuténea o intravenosa,
regulan el sistema inmunitario al bloquear las
moléculas responsables de la inflamaciény han
demostrado ser muy eficaces en enfermedades

—

La inversion en investigacion y desarrollo es clave para avanzar en los tratamientos.

cronicas como la psoriasis y la dermatitis ato-
pica, mejorando el control de la enfermedad y
la calidad de vida de los pacientes.

La industria farmacéutica desempefia un papel
clave en la innovacion de nuevas dianas tera-
péuticas y en la mejora de la seguridad vy efi-
cacia de los tratamientos. En este sentido, la
inversion en investigacion y desarrollo (1+D)
es fundamental para continuar avanzando en
esta materia. Almirall, comparia dedicada a

Enfermedades infecciosas
Proteger a los perros viajeros es clave para frenar la expansion de a leishmaniosis

Esta enfermedad zoondtica esta avanzando en los Ultimos anos hacia paises del norte de Europa

L.C.
Barcelona

a leishmaniosis es una enfermedad
que se transmite por la picadura de
un flebotomo, y afecta al perro, a otros
mamiferos y también al hombre. Es
una enfermedad endémica en 98 paises en to-
do el mundo y, segun la Organizacion Mundial
de la Salud, cada ano se producen en el mun-
do aproximadamente un millon de nuevos ca-
S0S en personas.
Los cambios socioeconémicos actuales, que
facilitan el desplazamiento de las personas,
junto con la evolucién del concepto de fami-
lia, donde el perro ha pasado a formar par-
te del nucleo familiar tanto en hogares con
hijos como en parejas jévenes que optan por
no tenerlos, y el impacto del cambio climati-
co, estan siendo factores determinantes en el
aumento de enfermedades zoonéticas como
la leishmaniosis.
En paises como el Reino Unido, donde esta
enfermedad parasitaria no es endémica, ha
surgido una creciente preocupacion en el am-
bito de la salud publica debido al incremento

en la importacion de perros, tanto de forma
legal como ilegal, procedentes de zonas con
alta incidencia de la enfermedad, como es el
caso de nuestro pais. La llegada de un gran
nimero de perros de la cuenca mediterra-
nea a paises que no estan acostumbrados a
manejar esta patologia no solo afecta a las
familias adoptantes, sino también a los vete-
rinarios, laboratorios de diagnéstico y, poten-
cialmente, al publico en general.

Podemos proteger
anuestras
mascotas con
medidas externasy
vacunacion

En los paises donde la leishmaniosis es endé-
mica, el papel del veterinario es fundamental
para controlar su prevalencia tanto en huma-
nos como en perros. Ademas, a nivel indivi-
dual, es clave para garantizar el bienestar de
las mascotas, ya que se trata de una enfer-
medad crénica y grave que puede llegar a ser

la dermatologia médica, ha invertido mas de
1.000 millones de euros en [+D en la dltima dé-
cada. Como ejemplo de su compromiso con la
innovacion, es la Unica empresa espafola con
dos tratamientos biologicos en dermatolo-
gia, fruto de su colaboracién con la comunidad
cientifica por y para el bienestar de los pacien-
tes que conviven con estas enfermedades.

La integracion de nuevas tecnologias y la inves-
tigacion continua seran clave para garantizar el

Foto: Almirall

acceso de mas pacientes a tratamientos efica-
ces en el futuro. Al mismo tiempo, adoptar un
enfoque holistico que contemple tanto el trata-
miento de los sintomas fisicos como el bienes-
tar emocional del paciente serd fundamental
para mejorar su calidad de vida de manera in-
tegral. De todo ello debaten este fin de semana
en Barcelona mas de 800 dermatdlogos y co-
laboradores, en Skin Academy, una reunidn in-
ternacional organizada por Almirall.

LEISHMANIOSIS: MEDIDAS DE PREVENCION
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Vacunar Aplicar

acu ta antiparasitarios
anuestra externos
mascota

Fuente: Por un mundo sin leishmaniosis de LETI Pharma. Imégenes: Flaticon.com

durante el amanecer
con accion repelente

Evitar exposicion Aplicar medidas
ambientales

y el ocaso contra mosquitos

mortal para el animal. La aplicacién de medi-
das preventivas como el uso de antiparasita-
rios externos con accion repelente para evitar
el contacto con el vector y la vacunacidn son
esenciales para prevenir su desarrollo.

Dado que la leishmaniosis estd avanzando
hacia el norte de Europa y se estan detec-
tando nuevos casos en paises donde antes

no era comun, la proteccion de los perros
viajeros mediante medidas preventivas ex-
ternas y vacunacién es una herramienta
clave para evitar su expansion a nuevas zo-
nas. De no aplicarse estas estrategias, en
un corto periodo de tiempo estas regiones
podrian convertirse en nuevas areas endé-
micas de esta grave enfermedad zoondtica.
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Neurorrehabilitacion
Avances en tecnologia, neuroplasticidad e Inteligencia Artificial

Institut Guttmann cumple 60 anos impulsando la innovacién y mejorando la calidad de vida de los pacientes

L.C.
Barcelona

a neurorrehabilitacion ha avanzado

en las ultimas décadas gracias a los

progresos en neurociencia, tecnolo-

gia y personalizacion de tratamientos.
Hace dos décadas, el enfoque se centraba
en que el paciente aprendiera a adaptarse
a sus limitaciones; en la actualidad la prio-
ridad es estimular la neuroplasticidad para
favorecer la recuperacion. “Nuestro objetivo
es modular las redes cerebrales para mejo-
rar la recuperacion funcional. Sabemos que
una rehabilitacién temprana, intensiva y per-
sonalizada ofrece mejores resultados y una
mayor calidad de vida”, explica Montserrat
Bernabeu, directora asistencial y codirectora
de la Fundacid Institut Guttmann.

LalIAylos datos
permitiran
personalizar el
tratamiento para
cada paciente

Desde su fundacién en noviembre de 1965,
el Institut Guttmann se ha consolidado co-
mo el centro de referencia en neurorreha-
bilitacion en Espana. Fue el primer hospital
especializado en el tratamiento de la lesidn
medular y, desde 1997, el Unico en integrar
una Unidad de Dano Cerebral Adquirido.
Desde 2013, es uno de los dos Centros de
Referencia Nacional (CSUR) en todo el pais

Oncologia

Paciente sometiéndose a una sesion de Estimulaciéon Magnética Transcraneal (EMT/MS). Foto: Institut Guttmann.

en el tratamiento del lesionado medular
complejo.

“Ser un hospital monografico con 60 anos
de trayectoria es un valor incalculable, nos
permite atender un gran nimero de casos y
desarrollar una gran experiencia en la disca-
pacidad asociada a la patologia neurolégica”,
declara Bernabeu. Esta generacion de cono-
cimiento posibilita la innovacion y la inves-
tigacion en el ambito de las neurociencias y
permite la traslacion a la practica clinica.

Avances en neurorrehabilitacion

La neurotecnologia y la robdtica estan revo-
lucionando la rehabilitacion. Se trata de dis-
positivos robdticos disehados para ejercitar

brazos y piernas de manera repetitiva lo cual
favorece la recuperacion motora. Avances
como interfaces cerebro-maquina permiten
interpretar senales neuronales para contro-
lar dispositivos como persianas, televisores
o sistemas de calefaccion. “Estos desarrollos
nos ofrecen nuevas oportunidades para que
personas con limitaciones motrices severas
interactlen con su entorno mediante drde-
nes directas del cerebro”, expone Bernabeu.
Otro aspecto clave en la mejora de los tra-
tamientos es el mejor conocimiento de la
neuroplasticidad. Técnicas de estimulacion
cerebral ayudan a preparar el cerebro para
responder mejor a tratamientos de alta in-
tensidad como logopedia para el lenguaje,

terapia ocupacional para la movilidad del
brazoy fisioterapia para la recuperacion de la
marcha. “Esta combinacién de terapias per-
mite la optimizacion de la capacidad del teji-
do nervioso, logrando una recuperaciéon mas
efectiva”, apunta Bernabeu.

Por ultimo, la Inteligencia Artificial y el ana-
lisis de datos jugaran un papel fundamen-
tal en la personalizacion de los tratamientos,
segln Bernabeu. Estas herramientas permi-
tiran evaluar la evolucion de cada paciente
y recomendar terapias especificas segln su
respuesta. La experta insiste en que se tien-
de a la individualizacion y la combinacion de
técnicas para una rehabilitacion mas preci-
say eficiente.

Mejoras en cancer de mama, un compromiso con la sociedad

SOLTI, grupo referente en investigacion clinica del cancer en Espana, lleva 30 anos dedicado a la investigacion oncoldgica

LAURA CLAVIJO
Barcelona

ste 2025, la Sociedad Espanola de
Oncologia Médica (SEOM] prevé
que se diagnostiquen 37.682 nue-
vos casos de cancer de mama. Este
es el tumor mas frecuente entre la pobla-
cion femenina espanola, representando
casi el 30% del total de tumores en muje-
res. Estas cifras hacen que la investigacion
siga siendo clave para mejorar el pronés-
ticoy la calidad de vida de las pacientes.

En el presente afo se
diagnosticaran mas
de 37.000 nuevos
casos de cancer de
mama

En Espana, SOLTI es un grupo referen-
te en investigacion clinica en cancer con
una experiencia acumulada de 115 en-
sayos clinicos y 30 en marcha, reconoci-
do como asociacion de utilidad publica por

el Ministerio del Interior. Segin Mafalda
Oliveira, presidenta de SOLTI (Vall
d'Hebron y VHIO], esta distincion “refuer-
za nuestra capacidad para investigary nos
exige seguir rigiéndonos por los mas altos
estandares de calidad y trasparencia, fac-
tores clave para cumplir con nuestra mi-
sion de mejorar el prondstico y bienestar
de pacientes con cancer de mama y otros
tumores. Un hito que nos motiva a seguir
innovando con mas fuerza que nunca”.

Garantizar la investigacion

La declaraciéon como asociacién de uti-
lidad publica, avalada por el Ministerio
de Sanidad, el Ministerio de Ciencia,
Innovacidny Universidades, y el Ministerio
de Hacienda, supone un reconocimiento
oficial al impacto y relevancia de la activi-
dad de SOLTI en investigacién en oncolo-
gia, y especialmente al cancer de mama,
contribuyendo de manera decisiva al be-
neficio de la sociedad desde la fundacion
del grupo en 1995.

Ademas, permite acceder al régimen
fiscal especial de la Ley del Mecenazgo
(Ley 49/2002), fundamental para faci-
litar la captaciéon de fondos y optimizar
los recursos destinados a la labor inves-
tigadora. Se trata de una herramienta

clave para garantizar una investigacion
independiente, académica y traslacional.
Este tipo de investigacion, no siempre

vinculada a farmacos concretos, es fun-
damental para seleccionar el mejor tra-
tamiento para cada paciente y escenario.

El cancer de mama constituye el 30% de los tumores en mujeres. Foto: Freepik.
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Salud publica

Tabaquismo y riesgo vascular. El ejemplo sueco en la eliminacion del tabaco

Dialogo entre expertos para analizar las estrategias internacionales para la reduccion de la prevalencia del tabaquismo

REDACCION
Madrid

on el objetivo de debatir sobre los

desafios en la implementacion de

medidas que promuevan alternati-

vas menos daninas al consumo de
tabaco tradicional, asi como explorar cémo
mejorar la informacion y educacion publica
respecto a los efectos nocivos del tabaquismo
y los beneficios de las alternativas, se celebré
recientemente esta sesion con la participa-
cion de estos expertos: Goncal Lloveras, es-
pecialista en gestion sanitaria; profesor Karl
Fagerstrom, psicélogo y miembro fundador
de la Sociedad para la Investigacién sobre
la Nicotina y el Tabaco (SRNT); Josep Maria
Ramon, Hospital Universitario de Bellvitge;
y José Abellan, especialista en hipertension
y riesgo cardiovascular de la Universidad
Catdlica de Murcia.

Edades tempranas

El tabaquismo sigue siendo un problema
global con efectos significativos en la salud
publica. Las tasas de inicio en el consumo
de tabaco han cambiado con el tiempo, co-
menzando ahora a edades mas tempranas,
actualmente en torno a los 16 anos.

Suecia se ha convertido en un modelo des-
tacable, mostrando reducciones notables en
las tasas de tabaquismo y enfermedades re-
lacionadas. Se discutio ampliamente sobre
el modelo sueco y cdmo podria replicarse
en otros paises, incluyendo Espana. Ha re-
ducido sus tasas de tabaquismo de forma
importante, con resultados como una dismi-
nucion del 41% en la incidencia de cancer
en comparacion con otros paises europeos.
Para Lloveras, “el tabaco sigue siendo la se-
gunda sustancia mas adictiva, después del

Gestion médica

alcohol”. Por su parte, Abellan recordd que
“en Espana, hay 11 millones de personas
que fuman y seis o siete millones que no lo
pueden dejar”.

Reducir la prevalencia de fumadores

El catedratico de Salud Pablicay especialista
del Hospital de Bellvitge, Josep M@ Ramén,
afirma que podemos ganar la guerra contra
el tabaco, pero es muy dificil ganar la gue-
rra contra la nicotina. “Hay fumadores que
sin nicotina, como muchos de nosotros que
sin cafeina no funcionamos, no funcionan. El
Gobierno espanol no entiende que de alguna
forma lo que mata a los usuarios es el taba-
co y sus nocivos, no la nicotina. El riesgo ce-
ro no existe, pero hay muchisimo menos con
los productos sin combustion. No todo pasa
por prohibiciones, regulaciones y limitacio-
nes. Seria mejor buscar politicas que faci-
liten a los fumadores dejar el tabaco, si no
pueden la nicotina”.

José Abellan afirma: “Siento que es nece-
sario cambiar el paradigma en Espana, por-
que vamos reduciendo significativamente la
prevalencia de valores, pero si seguimos asi,
ivamos a estar hasta 2050 para tener un 17
o un 15% de fumadores? Creo que tenemos
que sequir la experiencia de otros paises co-
mo Suecia, Nueva Zelanda, Canaday ver qué
esta pasando alli”.

El ejemplo de Suecia

Otro de los participantes en este debate,
el profesor Karl Fagerstrom, medalla de la
OMS por su labor en el control del tabaco,
recordd que “Suecia ha logrado reducir sus
tasas de tabaquismo al 5%, algo que ningln
otro pais europeo ha conseguido. Esto no es
solo un logro sanitario, sino un modelo de
politica publica que debemos estudiar y re-
plicar en otros paises”.

SUECIA TIENE UN

DE MUERTES POR
s CANCER DE PULMON

ESPANE  SUECIA

CONSUMOD DE (“ PREVALENCIA
T NICOTINA e CIGARRILLOS
i CONVENCIONALES
i"" : 2,5%
ESPANA  SUECWA ESPANA SUECL
Drahces o Cofsumo ¢ Sobdia IHME Global Burdien of Disease

Fagerstrom anade: “Los datos de Suecia son
contundentes: han reducido la incidencia de
cancer en un 41%y la mortalidad por enfer-
medades relacionadas con el tabaco en casi
un 40%. Esto demuestra que las alternativas
y una buena regulacién funcionan”.

Afrontar los desafios

Todos los ponentes destacaron los obsta-
culos politicos y sociales que enfrentan las
politicas antitabaco, sefialando que la indus-
tria tabacalera sigue teniendo un gran poder
en muchos paises, lo que complica el avan-
ce en medidas de salud publica: “No hay ca-
pital politico, no hay capital social, y nada
que promoverlo. El producto tabacalero si-
gue siendo promovido” fue una de las con-
clusiones de la sesion.

La Inteligencia Artificial mejora la
comunicacion entre médico y paciente

Reducir la carga del profesional sanitario permite un trato mas atento y humano

LAURA CLAVIJO
Barcelona

iempre se ha dicho que uno de los
principales problemas en la relacion
entre paciente y médico es la falta de
comunicacion. A menudo, el tiempo
limitado durante las consultas, sumado a la
carga administrativa que enfrenta el profesio-
nal de la salud, dificulta una escucha plenay
una atencién personalizada.
El profesional sanitario, atrapado entre el
diagnosticoy el registro de datos, puede verse
mas como un intermediario entre el paciente
y el servicio que como un aliado en la busque-
da de su bienestar. Pero, ;y si la tecnologia
pudiera cambiar esto? Hoy en dia nuevas he-
rramientas estan revolucionando este pano-
rama gracias a la Inteligencia Artificial (IA],
mejorando la comunicacién entre el profesio-
nal de la salud y el paciente, permitiendo una
atencion mas humana y eficiente.
Un ejemplo de herramienta de este tipo, ba-
sada en la IA, es TD Listener del Grupo Top
Doctors. Permite transcribir la conversacion

entre el médico y paciente, reduciendo la car-
ga administrativa del sanitario y promoviendo
una atencién mas cercanay personal.

Laseguridady
confidencialidad de
los datos de salud
del paciente es
fundamental

TD Listener escucha la conversacién que el
paciente mantiene con el médico y transcribe
toda la informacidn, eludiendo aquellas par-
tes no relevantes o no médicas. Esto permite
mas libertad al médico para atendery enten-
der a la persona que se tiene delante, des-
preocupandose de resumir y tomar notas. Al
no tener que mirar la pantalla del ordenador,
el profesional sanitario puede escuchar de
manera activa y mirar al paciente, mejoran-
do la comunicacion y ofreciendo un trato mas
humano. Ademas, clasifica la informacion

clave para que la encuentre rapidamen-
te y también se complete automaticamen-
te en el curso clinico o la historia médica del
paciente.

Garantizar la seguridad de los datos
La seguridad y confidencialidad de los da-
tos es fundamental cuando se maneja

Conclusiones

Los ponentes destacaron la relevancia del
webinar ya que este tipo de encuentros
son muy formativos y arrojan luz sobre co-
mo abordar una situacion cuando menos
compleja.

Es necesario seguir aplicando una serie
de criterios para acabar con el habito ta-
baquico y qué mejor manera de aprender
que recurriendo a expertos. Los partici-
pantes alabaron el ejemplo sueco, que sir-
ve como indicador para el resto de Europa
en la eliminacion del tabaco. “El caso sue-
co es muy importante y ha de ser tomado
en cuenta, porque puede mostrar la deri-
va europea, también en Espana, de aqui a
unos quince o veinte anos” concluye Karl
Fagerstrom.

informacion sensible, especialmente en el
ambito sanitario. Por ello, los desarrolladores
de este tipo de tecnologias tienen en cuenta
estandares de seguridad y confidencialidad
en el manejo de esta informacion, conforme
a la normativa vigente.

En este contexto, la iniciativa European
Health Data Space (EHDS) busca establecer
un marco comun para el acceso, intercambio
y proteccion de datos sanitarios en Europa,
promoviendo un uso seguro e interoperable
de la informacidon médica. La implementa-
cion de sistemas como TD Listener debe ali-
nearse con estas regulaciones, garantizando
que los datos de los pacientes sean utili-
zados de manera ética, segura y con total
transparencia.

gen: Freepik.

La IA ayuda a promover una atencion mas cercana.
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Enfermedades raras
Solo el 6% de las enfermedades minoritarias identificadas tiene tratamiento

Los pacientes se siguen enfrentando a diagndsticos tardios, investigacion insuficiente y dificultades de acceso al tratamiento

AMPARO LUQUE
Madrid

ada enfermedad rara afecta a muy
pocas personas (menos de 5 por ca-
da 10.000 habitantes) pero, en con-
junto, suman millones. Existen entre
5.000 y 8.000 diferentes, que son padecidas
por entre un 6% y un 8% de la poblacion en
algun momento de su vida. En nuestro pais,
mas de 3 millones de personas las sufren.
Enfermedades raras, minoritarias o poco
frecuentes que esconden tras ellas a perso-
nas; pacientes y familias que han de convivir
con la complejidad que conllevan y un tre-
mendo impacto en su calidad de vida.

Apenas el 20% de
las enfermedades
raras actuales
estan siendo
estudiadas

Precisamente "Personas” es el lema del Dia
Internacional de las enfermedades raras
2025, que se ha celebrado el 28 de febrero.
Un afo mas se pretende poner de relieve que,
a pesar de que cada vez hay mas visibiliza-
cion e investigacion, ain son muchas las ne-
cesidades no cubiertas. Desde la Federacién
Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
ponen el foco en tres: investigacion insufi-
ciente, retraso diagndstico y escasez y difi-
cultades de acceso al tratamiento. “De las
miles de patologias minoritarias que exis-
ten, apenas el 20% estan siendo estudiadas.
Y en cuanto al tiempo medio para obtener un
diagnostico, en Espaina supera los 6 afos.
Durante este periodo, las familias se enfren-
tan a innumerables pruebas y diagnésticos
erréneos. Hoy sabemos que estos errores re-
presentan el 16% de los danos prevenibles”,

Innovacion

Fuente: FEDER

—
==

sefala Juan Carrién Tudela, presidente de
esta Federacion y de su Fundacion.

Ante ello, ya estan en marcha iniciativas co-
mo la Red Nacional Unicas o la European
Rare Diseases Research Alliance para dar
soporte a los pacientes e impulsar sinergias
entre centros hospitalarios, empresasy cen-
tros de investigacion, que den como resul-
tado proyectos de investigacion y terapias
avanzadas.

Presente y futuro terapéutico

De las mas de 6.400 enfermedades ra-
ras identificadas en Europa solo el 6%
tiene tratamiento, segin datos de la
Organizacion Europea de Enfermedades
Raras (EURORDIS). Ademas, el acceso a él
sigue siendo un gran reto. “Hay 147 medi-
camentos huérfanos autorizados en Europa,

pero en Espana solo el 58% esta financiado
por el Sistema Nacional de Salud. Se gene-
ran desigualdades y realidades muy diferen-
tes entre los pacientes. Este acceso no solo
depende de tener un diagndstico previo, sino
también de una clara falta de equidad, ya que
no todos los tratamientos disponibles estan
al alcance de quienes los necesitan”, denun-
cia Juan Carrién.

A pesar de estos datos desalentadores, el
avance en investigacion es notable y expo-
nencial. Pablo Sierra, director de Patient
Value Access & Corporate Affairs en Takeda
indica: “"Ha aumentado el desarrollo de tera-
pias innovadoras como las terapias génicas,
tratamientos con pequefias moléculas y te-
rapias celulares, que ofrecen esperanza pa-
ra enfermedades en las que existia una gran
necesidad médica”.

Ademas, este profesional destaca el impor-
tante papel de las nuevas tecnologias, co-
mo la Inteligencia Artificial (IA) y el Machine
Learning (MLJ. “La IA podria acortar los en-
sayos clinicos de los 15 anos actuales a un
plazo de 4 a 6. Takeda, que dedica aproxi-
madamente el 50% de su pipeline clinico a
la investigacion de enfermedades raras, ya
implementa innovaciones tecnoldgicas en
el 50% de sus proyectos de desarrollo. Esto
permite analizar grandes volimenes de da-
tos y predecir la eficacia de nuevos com-
puestos. En la fase de desarrollo preclinico
y clinico, aplicamos simulaciones compu-
tacionales para anticipar como actuaran
los medicamentos en el cuerpo humano y
empleamos tecnologias para realizar en-
sayos clinicos de manera mas eficiente y
accesible”.

El reto de las pymes healthtech, innovar sin quedar fuera de juego

RAQUEL EGEA
Directora general de Alma Medical

uando autores como Peter
Drucker o Henry Chesbrough pa-
recen ya trillados de tanto que
hemos oido hablar acerca de la
cocreacion de ideas o el codesarrollo en
innovacion sigue existiendo una realidad
no halagiiena.
La realidad que percibimos empresas co-
mo la que yo dirijo, pyme healthtech ca-
talana, es la amenaza constante de que
el pez grande deje fuera del estanque al
pez pequeno. Delante de licitaciones y
compras institucionales, las pymes y mi-
cropymes basadas en el conocimiento y
el talento espanol pierden toda su com-
petitividad. Los profesionales de la salud
priorizan soluciones provenientes de mul-
tinacionales en las que, ademas de contar

con soluciones avanzadas, los médicos o
el personal de IT obtienen a menudo finan-
ciacion para nuevos proyectos, visibilidad y
prestigio, etc.

Mi desviacion motivacional al haber traba-
jado durante afos en el sector publico im-
pulsando la colaboracion con la empresa
me llena de empatia hacia el profesional
sanitario y comprendo su interés al aca-
bar optando por comprar una solucidn del
“grande”. No es responsabilidad suya el
compromiso hacia el tejido biotecnolégico
de nuestro pais, compuesto por aproxima-
damente 4.500 empresas, de las cuales, el
96% son pymes o micropymes.
Parafraseando a Peter Drucker, las insti-
tuciones publicas deben crear un entor-
no donde la innovacion empresarial local
pueda prosperar. Un paso fundamental
para apoyar a las pymes locales en los
procesos de licitacion seria que la presen-
cia de empresas nacionales, en lugar de
ser un criterio marginal, se considerase

Existe la percepcion constante de que el pez grande deja fuera del estanque al pez pequefo.

un factor deseable dentro de los pliegos de
condiciones. Se han creado muchas herra-
mientas e iniciativas como la compra de
innovacion precomercial, pero a menudo

se pierden de vista las caracteristicas de la
start-up o pyme biotecnoldgica haciendo
que queden excluidas por la ausencia en
los pliegos de una discriminacién positiva.
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Innovacion y nuevos paradigmas que revolucionan la salud

La medicina del siglo XXI bajo la mirada de los expertos médicos y cientificos de la Fundacion Espana Salud

REDACCION
Barcelona

l 20 de febrero se celebréo en

Barcelona la reunion cientifica anual

de la Fundacion Espana Salud (FES)

en Casa Seat. Tras hacer balance del
trabajo realizado por esta entidad y sus ini-
ciativas, expertos en ambitos como la salud
mental, la oncologia, la obesidad o las en-
fermedades raras debatieron sobre la medi-
cina del siglo XXI. Se abord¢ la transicion de
una medicina reactiva a una predictiva, con
la Inteligencia Artificial como clave en el fu-
turo inmediato.

El futuro del sistema de salud

La pandemia del COVID-19 supuso un apren-
dizaje acelerado, pero el sistema sanitario
sigue necesitando una profunda renovacion
y resolver fisuras como las listas de espera,
la falta de profesionales o el exceso de bu-
rocracia. Todo ello con el telén de fondo del
envejecimiento de la poblacion y la cronici-
dad de las enfermedades. La solucion pue-
de ser un modelo de medicina colaborativa
entre lo privado y lo publico, donde la tec-
nologia presenta grandes oportunidades.

El desafio de la salud mental

La prevencion durante todo el ciclo vital y
los actuales diagndsticos con mayor valor
predictivo son algunas claves del futuro del
abordaje de los trastornos mentales. Hay
que atender tanto a los factores genéticos y
bioldgicos como a los sociales.

En este contexto, y siendo la depresion y el
suicidio grandes retos, el incesante trabajo
de investigadores y profesionales médicos
se debe complementar con la implicacién
de familias, escuelas y lugares de trabajo.

Imagen de una de las mesas de dialogo que conformaron esta sesion.

Inteligencia Artificial en la salud

La IA esta impulsando una revolucion pero
no ha llegado plenamente al paciente. Su
integracion exige un cambio cultural, nue-
vos perfiles y seguridad del dato. Mientras
que en la practica clinica su adopcion se-
ra gradual, ya ofrece mejoras en la gestion

Medicina digestiva
Terapias cada vez mas especificas para la disbiosis intestinal

Los antibidticos selectivos no absorbibles restauran el equilibrio microbiano y tratan patologias asociadas

AMPARO LUQUE
Madrid

a disbiosis intestinal engloba las
alteraciones que se producen en
la microbiota intestinal, un sistema
diverso y complejo esencial para
la salud humana y el funcionamiento ade-
cuado del organismo. Estas alteraciones
perturban sus funciones troficas y de pro-
teccion ante la invasion o sobrecrecimien-
to de agentes infecciosos. En ellas influyen
factores como una dieta desequilibrada, el
estrés, el uso indiscriminado de antibioti-
cos o el propio envejecimiento,
Aunque la disbiosis no se considera una
enfermedad en si misma, se ha demos-
trado que actla como factor subyacente o
agravante en otros trastornos como el sin-
drome del intestino irritable (IBS) o la en-
fermedad celiaca e incluso en el asma, la
artrosis, enfermedades cardiovasculares 'y
obesidad. “Puede desencadenar una infla-
macion sistémica de bajo grado vinculada
directamente a enfermedades inflamato-
rias como la de Crohny la colitis ulcerosa.
Ademas, esta relacionada con condiciones

metabdlicas como la obesidad, donde se
observan alteraciones en la proporcion de
Firmicutes y Cacteroidetes, y un aumento
de metabolitos toxicos como lipopolisaca-
ridos, que exacerban la inflamacion”, ex-
pone Domingo Gargallo-Viola, director de
Funditec Health y experto en el tratamien-
to de esta condicién que normalmente es
infradiagnosticada.

Antibiéticos dirigidos personalizados
Frente a modificaciones dietéticas, probid-
ticos y simbidticos, trasplantes fecales o
tratamientos sistémicos, los antibidticos
selectivos no absorbibles han surgido co-
mo una excelente opcidn terapéutica para
la disbiosis. Su especificidad permite que
actlen exclusivamente en el microbioma
intestinal sin afectar a otros sistemas del
cuerpo y, al no ser absorbidos, tienen un
riesgo reducido de contribuir a la resisten-
cia de los antibidticos a nivel sistémico. A
ello se suma que los pacientes mejoran
significativamente en poco tiempo (de 10
a 14 dias).

El experto Domingo Gargallo-Viola ase-
gura que “el futuro del tratamiento de la
disbiosis radica en terapias dirigidas que

de listas de espera, transcripcion de con-
versaciones médico-paciente y codificacion
de historias clinicas. La regulacion y la fi-
nanciacion son desafios para la innovacion
y para agilizar la entrada de tecnologias en
el mercado a corto plazo y con la eficien-
cia esperada.

A
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no solo restauren la microbiota, sino que
también reduzcan la inflamacion sistémi-
ca de manera seguray eficaz”.

Concretamente en el contexto del

Impacto de las enfermedades raras

El sistema sanitario estd pensado para las
enfermedades prevalentes y las raras se
encuentran con inequidad en la atencién cli-
nica y en el acceso a los tratamientos. Hay
mucho desconocimiento de los propios pro-
fesionales médicos y el papel que juegan las
asociaciones de pacientes es esencial. Son
necesarios seguimientos personalizados.
Hemos de superar barreras como el diag-
nostico tardio, la ausencia de la especialidad
de genética, la falta de investigacion o el alto
precio de las terapias.

Estrategias contra la obesidad

La obesidad es un problema de salud publi-
ca que requiere un enfoque integral. Es im-
portante tener en cuenta el estilo de vida,
si se realiza o no actividad fisica, las horas
de sueno e incluso el nivel socioecondmico,
porque estos factores influyen. Los expertos
en obesidad recuerdan la importancia de la
educacion y de la prevencion desde etapas
tempranas, promoviendo iniciativas como
huertos saludables, uso de bicicleta pa-
ra ir al colegio o programas educativos en
television.

Nuevas perspectivas en oncologia

La metastasis sigue siendo la gran asignatu-
ra pendiente, ya que no es posible predecir-
la. No obstante, los avances han permitido
el desarrollo de terapias dirigidas e inmuno-
terapia, manteniendo el cdncer metastasico
bajo control. La IA tiene gran potencial, pe-
ro la falta de evidencia limita su aplicacion.
Aunque existen enormes cantidades de da-
tos, no se utilizan de manera efectiva. El reto
es trasladar la innovacion, el conocimiento
molecular y la gendémica a la practica asis-
tencial, segUn los expertos.

sindrome del intestino irritable (IBS), es-
tos antibidticos son un area de investiga-
cion activa. Actualmente, la rifaximina es
el Unico antibidtico no absorbible aproba-
do para el tratamiento de IBS-D (diarrea).
Sin embargo, no es efectivo para cuadros
mas graves como la diarrea del viajero con
sangre o fiebre, su impacto en el micro-
bioma es limitado y sus beneficios tienden
a ser de corta duracion. Existe una clara
necesidad de terapias dirigidas para los
subtipos IBS-C (estrefimiento) y IBS-M
(mixto), mediante antibidticos mas espe-
cificos. En este sentido, el doctor Gargallo
subraya “la importancia de identificar bio-
marcadores especificos para personalizar
el tratamiento segun el perfil microbiano
del paciente”.

En definitiva, las investigaciones se di-
rigen a explorar nuevos objetivos mole-
culares, vencer la barrera que supone la
resistencia microbiana asociada a biopeli-
culas (biofilms) y acelerar ensayos clinicos
avanzados. A esto se suman herramientas
diagnodsticas avanzadas como pruebas de
aliento de hidrégeno y metano, para iden-
tificar a los pacientes que se beneficiarian
mas de las terapias.
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Enfermedades raras

Red Unicas, un circuito de alianzas
para mejorar la atencion de pacientes

Es prioritario agilizar el diagndstico y garantizar un
acceso equitativo a los tratamientos innovadores

L.C.
Barcelona

L Hospital Sant Joan de Déu Barcelona

es el centro con mas actividad pedia-

trica de Espana y tercero de Europa, y

trata mas de 22.800 pacientes con en-
fermedades minoritarias complejas (un 14,2%
del total), hecho que lo sitla como el centro
nacional con un mayor nimero de pacientes
pediétricos con este tipo de patologias. Por
esta razon, es el promotor de la Red Unicas,
un circuito de alianzas con otros centros hos-
pitalarios de Espana, redes europeas, empre-
sas y centros de investigacion para mejorar el
diagndstico y asistencia de pacientes con en-
fermedades minoritarias.

Lamedicina genémica
esclave parael
diagnosticoy el
desarrollo de nuevas
terapias personalizadas

En la actualidad, la respuesta de los siste-
mas sanitarios de Espafa y Europa es in-
suficiente por el escaso nimero de centros
especializados o la dificultad de acceso a la
informacion sobre la enfermedad, cémo ges-
tionarla y su prondstico. Ademas, el proce-
so de diagndstico suele ser largo y complejo.
Faltan tratamientos especificos, y cuando los

hay, suelen tener alto coste econémico y ba-
ja evidencia cientifica, por lo menos, hasta
ahora.

Expertos reunidos el pasado mes de febre-
ro en Madrid en la jornada Unicas Talks, en-
cuentro organizado por el Hospital Sant Joan
de Déu Barcelona y la Fundacion “la Caixa”,
con el apoyo de FEDER y de la Consejeria de
Sanidad de la Comunidad de Madrid, deba-
tieron sobre las principales prioridades para
abordar las enfermedades minoritarias pe-
diatricas, poniendo énfasis en la necesidad de
acelerar los diagnosticos, desarrollar nuevas
terapias y fomentar la colaboracion a través
del intercambio de datos y el trabajo en red.
Los especialistas también destacaron el pa-
pel clave de las nuevas tecnologias y la trans-
formacion digital en estos procesos, asi como
los avances en medicina genémica y la impor-
tancia de garantizar un acceso equitativo a los
tratamientos innovadores.

Acceso al diagndstico

“Es necesario conseguir la transformacion
del conocimiento y la asistencia para cambiar
las cosas y mejorar el acceso al diagndstico,
a nuevos tratamientos y a una mejor calidad
de vida para los nifos y nifas con enfermeda-
des minoritarias y también para sus familias y
cuidadores”, asegura Encarna Guillén, jefa del
Area de Genética del Hospital San Joan de Déu
Barcelona y directora estratégica del proyecto
Red Unicas. “Esta transformacion debe llegar
a todas las zonas de Espana y siempre desde
la equidad”, concluye.

La préxima edicion de Unicas Talks sera en
2026, en Santiago de Compostela.

LA REALIDAD DE LAS ENFERMEDADES MINORITARIAS

Entre 6-8%

de la poblacién tiene
una enfermedad
minoritaria

Fuente de informacion: Hospital Sant Joan de Déu Barcelona. Imagenes: Flaticon.com

4 anos
de tiempo medio
para obtener
un diagnéstico

50%
de pacientes

todavia
sin diagnosticar

Salud y
Medicina

La mejor informacién sanitaria en:

www.saludymedicina.org
Fary envio de crepeniaris, sugsretcie y comsniculo

redaccion@barcelonasalud.es

Aseguradoras

Impulsar la transformacion del
negocio a traves de la web

ASISA simplifica y agiliza su proceso de tarificacion y contratacion
digital para reducir los tiempos y facilitar los tramites

La nueva web de ASISA mejora la experiencia de usuario y la organizacion y calidad
de los contenidos y facilita la navegacion y los procesos de tarificacion y contratacion.

SISA ha renovado su pagina web

(www.asisa.es) y su proceso de ta-

rificacion y contratacién digital, que

ha simplificado y agilizado. Este
proyecto se enmarca en el proceso de trans-
formacion digital y de negocio que impulsa
la compafia y permitird avanzar en un nue-
vo modelo de relacion con los clientes y for-
talecer las capacidades en el dmbito de la
venta digital.

El tiempode
contratacion de un
seguro de salud con las
nuevas herramientas se
ha reducidoun 27,5%

En la primera fase de esta transformacion
de la presencia digital de ASISA, se han
modificado tanto la arquitectura, como los
procesos que dan soporte a la web y su as-
pecto visual. Esta transformacion ha afa-
dido nuevas funcionalidades que permiten
simplificar los tramites que realizan los
usuarios, mejorar su experiencia y facilitar
los procesos de contratacién online.

La nueva web ha cambiado por completo su
imagen y se adapta mejor a la navegacion

en dispositivos méviles; mejora la experien-
cia de usuario (UX) y la organizacién y cali-
dad de los contenidos; y simplifica y mejora
los procesos de tarificacion y contratacion.
Igualmente, el uso de tecnologia ‘cloud’
permite mejoras en el rendimiento, como
mayor agilidad, fluidez o menores tiempos
de respuesta para facilitar la navegacion.

Procesos pensados para ayudar a los
clientes: mas simples y agiles

Estas mejoras permiten cambiar la for-
ma de relacién de los clientes con la com-
pafia a la hora de contratar sus productos.
Esto tendréd un impacto en las ventas digita-
les, gracias a la mejora en los rendimientos
y procesos, que se simplifican para ayudar
al cliente. Ademas, la posibilidad de realizar
las gestiones de compra de manera autono-
ma y en cualquier momento en un entorno
sencillo y amigable facilita los procesos de
compra.

Un ejemplo de este avance se encuentra
en el tiempo de contrataciéon de un segu-
ro de salud, que con las nuevas herramien-
tas incorporadas a la web se ha reducido un
27,5%.

Ademads, la nueva web facilitara el posiciona-
miento en los buscadores, ofrecerd nuevos
datos analiticos para perfeccionar la estra-
tegia de venta digital y estard plenamente
integrada en el nuevo CRM Salesforce.
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Apuntes juridicos
La lactancia materna, un regalo para toda la vida

MARIA PURIFICACION
FERREIRO GARCIA

Juez de Adscripcidn territorial \
del TSJ de Madrid A
ace 7 meses y medio que nacié mi
primer hijo, Gonzalo. Desde el mo-
mento en que supe que estaba em-
barazada, uno de los temas sobre
los que mas he leido y que me causaban ma-
yor curiosidad ha sido la lactancia materna
y la necesidad de proteger a las madres en
dicha situacion.
Llegé a mi un libro llamado “Un regalo pa-
ra toda la vida’, escrito por el doctor Carlos
Gonzélez, a quien desde aqui le doy mi mas
sincera enhorabuena, pues dicho libro me
hizo abrir los ojos y entender porqué seria
para mi una prioridad que mi hijo se alimen-
tara de leche materna.
Para poder suministrar a mi hijo la leche
materna durante el periodo que recomienda
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
los 6 primeros meses de vida de forma ex-
clusivay posteriormente continuarla con ali-
mentacion complementaria, era necesario
estudiar a fondo el derecho que como traba-
jadoras tenemos a contemplar la situacion
de riesgo durante la lactancia natural.
ELl Triptico “Lactancia y Trabajo” elaborado

Nutricion
“;Hola?

JOSE M. MORENO VILLARES

Director del departamento de pediatria.
Clinica Universidad de Navarra

os avances de la atencion pe-

didtrica han permitido reducir la

mortalidad infantil y aumentar la

supervivencia de ninos con en-
fermedades crénicas graves, algunos de
ellos con discapacidad y alta complejidad
médica, como por ejemplo con necesidad
de sistemas de respiracion asistida, diali-
sis o nutricion a través de una sonda o de
un catéter venoso central. Se estima que
suponen entre el 0,5y el 1% de la pobla-
cion infantil, aunque consumen cerca del
30% de los recursos sanitarios destinados
a la atencidn pediatrica.

La figura del médico
hospitalario referente
ylaenfermerade
enlace juegan un papel
principal

Estos nifos y nifas van a su domici-
lio después de estancias prolongadas en
el hospital, muchas veces en Unidades
de Cuidados Intensivos Pediatricos o
Neonatales. Son nifos con un elevado

por el Comité de Lactancia Materna de la
Asociacion Espanola de Pediatria y acogi-
do por el Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad establece que:
“Promover y apoyar la lactancia materna es
una medida prioritaria de salud publica. Es
la alimentacion ideal en la infancia tempra-
na, reduce los riesgos de padecer numero-
sas enfermedades en los bebés y también
en las madres, ademas de favorecer el vin-
culoy la estabilidad emocional.

Las trabajadoras tienen
derecho a contemplar
la situacion de riesgo
durante la lactancia
natural

El triptico tiene como objetivo concienciar
a las empresas para que habiliten espacios
adecuados que faciliten a las madres que
trabajan poder extraer su leche y conser-
varla hasta regresar a casa, para continuar
amamantando mas alla del periodo de baja
maternal. Esta medida favorece también un
mayor rendimiento y satisfaccion con la em-
presa, menor absentismo laboral y menores
gastos familiares”.

Promover y apoyar la lactancia materna es una medida prioritaria de salud publica.

En la STS 667/2018, de 26 de junio, el Pleno
de la Sala de lo Social del Tribunal Supremo
recalca “la imprescindible vinculacion entre
las obligaciones de proteccion de la segu-
ridad y salud de la trabajadora y el respe-
to al principio de igualdad de trato entre
hombres y mujeres; y no solo en el plano

del Derecho de la Unidn, puesto que resulta
también mas ajustada al cumplimiento de
lo dispuesto en los articulos 4 y 15 LOIMH,
en tanto que permite la consecucion de la
efectividad del principio de igualdad de
oportunidades que informa el ordenamien-
to juridico espafol”.

¢ Hay alguien que nos pueda ayudar?”

numero de vistas a los servicios de urgen-
cias y hospitalizaciones frecuentes y son
pacientes de alto riesgo de errores médi-
cos y efectos adversos asociados a los tra-
tamientos. Con mucha frecuencia sufren
los problemas de coordinacion entre los
sistemas asistenciales o la falta de un mé-
dico hospitalario de referencia, por no de-
cir de la coordinacion con los colegios o los
centros de rehabilitacion. Ademas, en mu-
chos casos, se anaden problemas socia-
les relevantes, que incluyen el tiempo que
deben dedicar a los padres a sus cuidados
o la falta de recursos econémicos, que se
traducen en un alto grado de sobrecarga y
estrés para la familia.

Suponen, por tanto, el paradigma de ne-
cesidad de cambio de los modelos tradi-
cionales de asistencia sanitaria. Hay que
trabajar en programas que incluyan todas
las esferas de la vida de estos pacientes -
salud, entorno escolar, comunidad que les
rodea-, con una gran coordinaciéon entre
los niveles asistenciales y con formacion
especifica para los profesionales que los
atienden, ademas de una mejora en las
ayudas sociales. La figura del médico hos-
pitalario referente y la enfermera de enla-
ce juegan un papel principal. El desarrollo
de Equipos Pediatricos de Hospitalizacion
a Domicilio o la potenciacion de Unidades
de Cuidados Paliativos Pediatricos ha con-
tribuido a aliviar, en parte, la situacion.
Hay, sin embargo, espacio para la mejo-
ra. Por ejemplo, la Comunidad Auténoma
de las Islas Baleares ha puesto en marcha
un Programa de Atencion a Nifos, Nifas y

La atencion primaria, especialmente en menores, permite detectar posibles patologias.

Adolescentes con Enfermedades Crénicas
Complejas, que subtitula “Tejiendo puen-
tes para sus cuidados”. Estos programas
sittan al nifo y a su familia en el centro
de la atencidn, y posibilitan que esté acom-
panado por los profesionales necesarios

en cada fase del proceso, sin perder el ho-
rizonte de que el lugar mas indicado pa-
ra vivir y desarrollar todo su potencial es
el domicilio, la escuela y la comunidad.
Si, si hay alguien. Y estamos decididos a
ayudarte.



