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

- Prevalencia diferente dependiendo regiones

- No todas genéticas 

- Crónicas y progresivas 

- Aparicion en infancia- edad adulta

¿QUÉ SON ENFERMEDADES MINORITARIAS ?



ENFERMEDAD RARA

ÅPROBLEMAS

ïDesconocimiento por parte de los sanitarios y de la sociedad

ïEnfermedad familiarĄ Variabilidad interindividual/ familiar

ïAfectación multiórganica

ïRetraso en el diagnóstico

ïNo tratamiento en muchos casos

ïDifícil consejo genético

ÅÚLTIMOS AÑOSĄ mayor difusión y conciencia

ïNecesidad de especialistas formados
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Estudio realizado a 715 pacientes  con 

distintas patología raras
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Opinión del afectado 

¿QUÉ SON ENFERMEDADES MINORITARIAS ?



Dificultades de acceso a servicios 

médicos

Inexistencia servicios médicos

Tiempo de espera

Necesidad de desplazamiento y coste

Pérdida en la transición al sistema del 

adultos

Opinión del afectado 

¿QUÉ SON ENFERMEDADES MINORITARIAS ?



78% de los encuestados refieren problemas en el 

trato por especialistas

56% refieren que el mal trato se debe a el poco 

conocimiento por parte de los médicos

Opinión del afectado 

¿QUÉ SON ENFERMEDADES MINORITARIAS ?





¿ QUÉ ES UN EQUIPO MULTIDISCIPLINAR?



ÅConjunto de personas con diferentes formaciones académicas y experiencias profesionales

ÅTrabajan en un mismo área pero de forma individual(valoran al enfermo de forma independiente)

ÅDurante un tiempo determinado

ÅAbocados a resolver un problema complejo

ÅTrabajan bajo la dirección de un coordinador

ÅCada individuo es consciente de su papel y del papel de los demás

ÅInteractúan de forma informal

EQUIPO MULTIDISCIPLINAR 



EQUIPO MULTIDISCIPLINAR. VENTAJAS 

ÅAcabar con la concepción individualista y paternalista

ÅToma de decisiones mas rápidas, favoreciendo decisiones consensuadas entre varios 

médicos con experiencia en diferentes patologías especificas

ÅAumenta la seguridad de los pacientesð> Minimiza los errores médicos

ÅMejora la satisfacción y el rendimiento del personal de salud 

ÅEvita gastos generados por mala praxis y complicaciones

ÅIgualdad entre profesionales



EQUIPO  MULTIDISCIPLINAR. Competencias a cumplir

ÅLIDERAZGO: habilidad de dirigir y coordinar actividades de miembros del equipo

ÅCOMUNICACIÓN: actitud activa respecto a la información 

ÅMONITORIZACION SITUACIONAL: errores- éxitos

ÅCOMPORTAMIENTOS DE RESPALDO MUTUO: identificar un problema

ÅADAPTABILIDAD de los miembros

ÅINTERACIONES GRUPALES

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



EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES. Obstáculos para el trabajo en 

equipo

ÅMULTIEMPLEO- TEMPORALIDAD

ÅFATIGA: ñsuperm®dicosò

ÅMINIMIZACION DE LAS OPINIONES DE MEDICOS MENOS 

EXPERIMENTADOS

ÅEXCESIVA RELEVANCIA DE RANGOS ACADEMICOS

ÅRELACIONES INTERPERSONALES



¿CREAR EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES POR ENFERMEDADES?

¿ CREAR EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES POR GRUPOS DE ENFERMEDADES 

RARAS/ ÓRGANOS AFECTOS/ ESPECIALISTAS INVOLUCRADOS?

¿POR QUE ELEGIR A UN MÉDICO INTERNISTA COMO MÉDICO DE 

ENFERMEDADES RARAS y COORDINADOR DE ESTOS EQUIPOS?





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 órgano y no requieren asistencia 

quirúrgica

MÉDICO INTERNISTA 

-

DEFINICIÓN

ÅTrabaja en centro hospitalario( planta hospitalización, consultas externas)

ÅReúne las funciones de varios especialistas

ÅSaber derivar en caso de que el paciente precise de intervención quirúrgica

ÅAlgunas de las tareas más habituales de esta profesión son:

- Atender al paciente para detectar posibles enfermedades comunes

- Recomendar hábitos de vida saludables específicos para cada paciente según su estilo de vida o edad

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

- Tratamiento hospitalario de pacientes con diversas patologías: autoinmunes, metabólicas, sistémicas, etc.

- Atención a pacientes con patologías infecciosas

VISION GLOBAL DEL 

PACIENTE 



NECESIDAD DE EQUIPOS MULTIDISCIPLINARES EN HHT

- ENFERMEDAD RARA

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

- Penetrancia INCOMPLETA

- SINTOMAS muy diversos 

- Afectación MULTIÓRGANICA

- Conciencia de ENFERMEDAD GRAVE

- RETRASO diagnóstico

- No TRATAMIENTO dirigido

COORDINADOR GRUPO


