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¢ QUE SON ENFERMEDADES MINORITARIAS ?

A Aquellas que tienen prevalencia inferior a 5/10000(1/2000)

= Prevalencia diferente dependiendo regiones

- No todas geneticas

- Crodnicas y progresivas

- Aparicion en infancia- edad adulta

%-

Enfermedades
raras

Signos y sintomas
clinicos

Clasificaciones
Genes
Discapacidad

Enciclopedia para el
publico en general

Enciclopedia para
profesionales

- ]
Guize Ao nwroaneciae

Pagina principal »Enfermedadesraras » Bisqueda

BUsqueda de una enfermedad rara

Buscar

(*) Campo obligatorio

© Enfermedad

Nimero ORPHA

oOMIM Gen /simbolo

CIE-10

Otra(s) opcion(es) de bidsqueda




ENFERMEDAD RARA

A PROBLEMAS
I Desconocimiento por parte de los sanitarios y de la sociedad
I Enfermedad familiarA  Variabilidad interindividual/ familiar

I Afectacion multiérganica

Retraso en el diagnostico

No tratamiento en muchos casos
| Dificil consejo genético

A ULTIMOS ANOSA mayor difusién y conciencia

I Necesidad de especialistas formados




Mas de 7000 enfermedades minoritarias
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¢, QUE SON ENFERMEDADES MINORITARIAS ?

Opinidon del afectado
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¢, QUE SON ENFERMEDADES MINORITARIAS ?

Opinidon del afectado

Gréfico 13: Razones que impiden el acceso a servicios médicos (excluyendo las
relacionadas con desplazamientos) de los pacientes con ER en Europa
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¢, QUE SON ENFERMEDADES MINORITARIAS ?

Opinidon del afectado

Grafico 14: Distribucién de la muestra segin causa de tratamiento inadecuado por
algun profesional sanitario

‘

/8% de los encuestados refleren problemas en el
trato por especialistas

56% refieren que el mal trato se debe a el poco
conocimiento por parte de los medicos




 AsP )l PACIENTES

Dia Mundial de las Enfermedades Raras: Los
pacientes piden equipos multidisciplinares
para su abordaje

29 de febrero de 2020

— LAVANGUARDIA

CVA-ENFERMEDADES RARAS

Recomiendan disenar equipos multidisciplinares
para tratar enfermedades raras

REDACCION
17/05/2018 20:42



¢, QUE ES UN EQUIPO MULTIDISCIPLINAR?
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EQUIPO MULTIDISCIPLINAR

AConjunto de personas con diferentes formaciones académicas y experiencias profesionales
ATrabajan en un mismo area pero de forma individual(valoran al enfermo de forma independiente)
ADurante un tiempo determinado

AAbocados a resolver un problema complejo

ATrabajan bajo la direccién de un coordinador

ACada individuo es consciente de su papel y del papel de los deméas

Alnteractuan de forma informal



EQUIPO MULTIDISCIPLINAR. VENTAJAS

AAcabar con la concepcion individualista y paternalista

AToma de decisiones mas rapidas, favoreciendo decisiones consensuadas entre varios
medicos con experiencia en diferentes patologias especificas

AAumenta la seguridad de los pacientesd > Minimiza los errores médicos

AMejora la satisfaccion y el rendimiento del personal de salud

AEvita gastos generados por mala praxis y complicaciones

Algualdad entre profesionales



EQUIPO MULTIDISCIPLINAR. Competencias a cumplir

ALIDERAZGO: habilidad de dirigir y coordinar actividades de miembros del equipo
ACOMUNICACION: actitud activa respecto a la informacion

AMONITORIZACION SITUACIONAL: errores- éxitos

ACOMPORTAMIENTOS DE RESPALDO MUTUO: identificar un problema
AADAPTABILIDAD de los miembros

AINTERACIONES GRUPALES

AORIENTACION EN EL EQUIPO: conocer preferencias y habilidades de cada miembro



EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES. Obstaculos para el trabajo en
equipo

AMULTIEMPLEO- TEMPORALIDAD

AFATI GA: fAsuper m®di cos O

AMINIMIZACION DE LAS OPINIONES DE MEDICOS MENOS

EXPERIMENTADOS
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¢ CREAR EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES POR ENFERMEDADES?

¢, CREAR EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES POR GRUPOS DE ENFERMEDADES
RARAS/ ORGANOS AFECTOS/ ESPECIALISTAS INVOLUCRADOS?

¢ POR QUE ELEGIR A UN MEDICO INTERNISTA COMO MEDICO DE
ENFERMEDADES RARAS y COORDINADOR DE ESTOS EQUIPOS?







DEFINICION

MEDICINA INTERNA: Ciencia que estudia las enfermedades que afectan al ser humano, los modos de prevenirlas y

las formas de tratamiento para curarlas. Pueden afectar a todo el organismo o a un solo 6érgano y no requieren asistencia

quirdrgica

VISION GLOBAL DEL

PACIENTE

MEDICO INTERNISTA

A Trabaja en centro hospitalario( planta hospitalizacion, consultas externas)
A Relne las funciones de varios especialistas
A Saber derivar en caso de que el paciente precise de intervencién quirtrgica
A Algunas de las tareas mas habituales de esta profesion son:

- Atender al paciente para detectar posibles enfermedades comunes

- Recomendar habitos de vida saludables especificos para cada paciente segun su estilo de vida o edad

- Ayudar y dirigir al enfermo cuando este acude a un centro hospitalario

- Tratamiento hospitalario de pacientes con diversas patologias: autoinmunes, metabolicas, sistemicas, etc.

- Atencion a pacientes con patologias infecciosas




NECESIDAD DE EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES EN HHT

COORDINADOR GRUPO

- ENFERMEDAD RARA

- FAMILIAR, genética con herencia dominante(50% afectos)
- Penetrancia INCOMPLETA

- SINTOMAS muy diversos

- Afectacién MULTIORGANICA

- Conciencia de ENFERMEDAD GRAVE

- RETRASO diagnostico

- No TRATAMIENTO dirigido



