DEL 6 AL 12 DE MAYO DE 2013

MEDICINA bI 2

Atencion primaria, puerta de

La SEMG crea un grupo de trabajo
sobre enfermedades raras
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El papel del médico de aten-
cion primaria en el manejo

dela patologia rara preocu-

pa ala Sociedad Espafola
de Médicos Generales y de
Familia (SEMG). E]l primer
nivel asistencial constitu-
ye la puerta de entrada de
las enfermedades de escasa
prevalencia o raras (ER) y
parece léogico que, ademas
de con los investigadores y
los médicos de la atencion
especializada, se cuente con
los médicos de familia a la
hora abordar las ER.

Con esta filosofia, nace
el Grupo de Enfermedades
Raras de la SEMG, cuyo co-
ordinador, César Prior Diez,
aporta la experiencia de cer-

S

ca de dos décadas en el am-
bito clinico, investigador y
del desarrollo farmacolo-
gico de este tipo de enferme-
dades.

"El Grupo de ER nace
porque hay una necesidad
detectada en la atencion

“primaria (AP) de ayudarlos

pacientes afectados pores-
tas enfermedades para de-
rivarlos adecuadamente y
orientarlos en las potencia-
les ayudas sociales", argu-
menta Prior sobre el grupo,
que se pondrd de largo en
el proximo congreso de la
SEMG, en Zaragoza.

Para responder a esa ne-
cesidad, miembros de la
SEMG vy especialistas en
este tipo de trastornos de-
sarrollaran programas de
informacién y formacién.

entrada de la enfermedad rara

La AP debe coordinar la derivacion y
orientacion de estos pacientes

La hemofilia es un

buen ejemplo de
como una enfermedad
de baja prevalencia
puede reconocerse
bien, lo gue contribuye a
la adecuada derivacion
y a manejo conmecto”

"Buscamos despertar el in-

terés del médico de AP en

las enfermedades raras y
motivar asi que se profun-
dice en su conocimiento,
pues sin formacion esta-
mos ante lo desconocido".
La hemofilia es un buen
ejemplo de como una enfer-
medad de baja prevalencia
puede reconocerse de for-

‘ma adecuada y asi derivar-

se correctamente. "Dentro

de las raras, la hemofilia
es una de las mas habitua-
les y su sintomatologia fa-
cilita la deteccién; de igual

forma, son enfermedades

poco frecuentes, pero sus-
ceptibles de reconocerse en
la consulta de primaria, la
aniridia, la telangiectasia,
ciertas ataxias y distonias
musculares, la escleroder-
mia y el sindrome de Tou-
rette, entre otras". Otras al-
teraciones infrecuentes con
las que los médicos de fa-
milia pueden toparse son
las metabdlicas, como los
trastornos del deposito li-
sosomal, y entre ellos, la en-
fermedad de Fabry, la de
Gaucher, y las mucopolisa-
caridosis, enumera Prior.
Para contribuir en ade-
lantar lo maximo posible el
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César Prior Diez coordina el Grupo de Enfermedades Raras de la SEMG.

diagndstico correcto y de
esta forma, la instauracion
del tratamiento, el grupo

‘impulsara también la crea-

cién de registros, "funda-
mentales en este tipo de pa-
tologias".

Ademas, fomentara lain-
vestigacion: "Nuestro papel
no es investigar, pero si am-

plificar sunecesidad y favo-

recerlo”. Prior confia en que-

estas iniciativas se sumen a
la formacién de otros espe-
cialistas -sobre todo pedia-
tras, hematologos e inter-
nistas, en los que recae un
grueso importante de esos
pacientes- y entre todos
mejore el manejo delas ER.
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