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El 60% de los casos de dermatitis
atopica se inician en el primer afo

Pequedos gestos en la consulta, como interesarse por la vida del joven, pueden marcar la diferencia en su implicacion con el tratamiento

LAURA CLAVIJO
Barcelona

a dermatitis atopica es una enfer-
medad inflamatoria de la piel que
afecta hasta un 20% de los nifios
y adolescentes. Es frecuente en
edades tempranas: en el 60% de los pa-
cientes se inicia en el primer ano y hasta el
85% en los primeros cinco. En la adoles-
cencia, etapa clave en la construccién de
la identidad, puede ser compleja: lesiones
visibles, picor constante y brotes recurren-
tes no solo afectan a la piel, sino también
ala seguridad y la autoestima.
El impacto psicologico de la enferme-
dad puede traducirse en ansiedad, pro-
blemas del sueno y afectacion de la vida
social, limitando las experiencias pro-
pias de la edad, tal como sefialan des-
de la Asociacion de Afectados por la
Dermatitis Atopica (AADA). “Vivir con
dermatitis atopica en la adolescencia sig-
nifica enfrentarse a diario a la inseguridad
y, a veces, al aislamiento”, explica Africa
Luca de Tena, cofundadora y presidenta
de AADA. “El paciente necesita sentirse
comprendido en la consulta mas alla de
los sintomas fisicos, y que el médico en-
tienda que el impacto emocional es tan
importante como el tratamiento que re-
ceta”, anade.
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El abordaje de las
enfermedades de la piel
tiende cadavezmasa
tratar a los pacientes

de manera integral
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La consulta, un espacio seguro

La relacién médico-paciente se convierte
en una herramienta de seguimiento cla-
ve. Lograr una comunicaciéon adecuada
requiere sensibilidad, adaptacion y habili-
dades especificas por parte del especialista
que permitan comprender las necesidades
y acompanar de manera adecuada.

El psicélogo clinico y docente Jesus Matos
asegura que conectar con un paciente
adolescente “implica salir del piloto auto-
matico y generar un espacio de confian-
za real”. “Cuando el personal sanitario
adapta su forma de comunicarse, escu-
cha activamente y valida las emociones
del joven, este se compromete con el tra-
tamiento y la relaciéon cambia por com-
pleto”, apunta.

El objetivo es que la consulta se convier-
ta en un entorno seguro, donde el pacien-
te perciba al profesional médico como un
aliado en el control de la enfermedad, se-
gun Matos. “No se trata de convertir a los
especialistas en dermatologia en perso-
nal de psicologia, sino de incorporar ha-
bilidades de comunicaciéon que mejoren la
relacion terapéutica”, matiza. Gestos co-
mo preguntar por las aficiones, interesarse
por la vida diaria o dirigirse directamente
al afectado -no solo a los familiares-, pue-
de marcar una gran diferencia, segun el
psicologo.

Ciencia y empatia

El abordaje de las enfermedades de la
piel tiende cada vez mas a tratar a los
pacientes de manera integral, no limi-
tandose Gnicamente a los sintomas fisi-
cos. Almirall, compania especializada
en dermatologia médica, destaca que
el éxito en el seguimiento y acompana-
miento de la dermatitis atopica en la
adolescencia reside en una combinacién

de “ciencia” y “empatia”. Desde la
perspectiva  médica que comparte
Jestis Cabrera, senior director medical
affairs de Almirall Iberia, este equilibrio

favorece que los jovenes perciban al mé-
dico como a un verdadero aliado en la
consulta, importante para mejorar el
manejo de la enfermedad.

En algunos
€asos existe
el riesgo de
ansiedad y
depresion.

Oftalmologia

La vision que esperan hoy los pacientes operados de cataratas

HUMBERTO CARRERAS
Director asistencial de Vithas
Eurocanarias Instituto Oftalmolégico

| astigmatismo es un defecto de gra-
duacion frecuente que altera de ma-
nera muy significativa la calidad de la
visién. Se produce cuando la cornea
no es perfectamente redonda, sino algo mas
ovalada, lo que hace que las imagenes lleguen
desenfocadas a la retina. El paciente percibe
entonces vision borrosa, con doble contorno
de las imagenes, tanto en la visién lejana co-
mo en la cercana, lo que afecta a numerosas
actividades cotidianas.
La cirugia de cataratas ofrece hoy una oportu-
nidad clave para corregir esta alteracion. Si el
astigmatismo no se trata en el momento de la
intervencion, el paciente seguira dependiendo
de gafas o lentillas para la mayoria de las ac-
tividades, aunque la catarata se haya resuel-
to correctamente. Por eso, la cirugia actual ya
no se limita a eliminar el cristalino opaco, sino
que persigue un objetivo mas ambicioso: me-
jorar de forma global la calidad visual.
En la intervencion se implanta una lente in-
traocular transparente que sustituye al crista-
lino. Las lentes convencionales, generalmente
monofocales, corrigen la miopia o la hiperme-
tropia, pero dejan sin corregir el astigmatismo

previo. Las lentes intraoculares toricas, en
cambio, tienen potencias diferentes en dis-
tintos meridianos y estan disenadas especi-
ficamente para neutralizar el astigmatismo
corneal. Esto permite abordar en una mis-
ma cirugia la catarata y el astigmatismo, redu-
ciendo el astigmatismo residual y mejorando
la agudeza visual sin correccion, siempre que
la lente se coloque y se alinee correctamente.
Cuando el astigmatismo se corrige de forma
eficaz con una lente torica, los pacientes sue-
len notar una vision mas nitida y estable. En la
practica, esto se puede traducir en mayor in-
dependencia de gafas para tareas cotidianas,
mas seguridad al conducir —especialmen-
te de noche— y una mejora de la calidad de
vida, con mayor autonomia para actividades
diarias, ocio y deporte.

Este avance en las opciones quirtrgicas ha ido
de la mano de un cambio en el perfil y las ex-
pectativas de los pacientes. Si antes el objeti-
vo principal era “quitar la catarata” y permitir
retomar la vida diaria con ayuda de gafas, hoy
muchos pacientes llegan bien informados y
aspiran a algo mas: ver mejor, con mayor co-
modidad y con una vision funcional adaptada
a su estilo de vida. La evolucion de las len-
tes intraoculares y de las técnicas de calculo
ha consolidado la cirugia de cataratas como
una auténtica cirugia refractiva, centrada en
la precision y la personalizacion del resulta-
do visual.
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En este contexto, la cirugia de cataratas de-
ja de ser un procedimiento estandar para
convertirse en una intervenciéon pensada a
medida. Elegir la lente intraocular adecuada
no es solo una decision técnica, sino parte de
un dialogo médico-paciente que busca el me-
jor resultado visual posible para cada persona.
Entender qué se puede corregir, como y con
qué expectativas realistas permite alinear ob-
jetivos y obtener resultados mas satisfactorios.
Porque hoy, operar una catarata no significa
solo recuperar vision, sino ofrecer una forma
de ver mejor adaptada a la vida que cada pa-
ciente quiere llevar.

En colaboracién con AI c o n
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Aparato digestivo
Nuevas terapias para la poblacion pediatrica con colitis ulcerosa

Nifos y adolescentes presentan formas mds graves de la enfermedad y necesitan tratamientos sin efectos nocivos a largo plazo
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En ninos se suele
manifestar en
formas mas
extensasyde
rapida evolucion

AMPARO LUQUE
Madrid

acolitis ulcerosa (CU) es una enfer-

medad crénica que se caracteriza

por una inflamacién del intestino

grueso. La causa es el descontrol
del sistema inmunitario, que ataca a las pa-
redes del intestino cuando no deberia ha-
cerlo, con cierta predisposiciéon genética.
Como indican desde la Sociedad Espafiola
de Gastroenterologia, Hepatologia vy
Nutriciéon Pediatrica (SEGHNP), esta pa-
tologia alterna periodos en los que el pa-
ciente tiene sintomas (brotes) con otros en
los que se encuentra asintomatico (remi-
sion). Durante los brotes se puede presen-
tar diarrea severa y, con mucha frecuencia,
sangre con las heces o de forma esponta-
nea. En ocasiones también hay dolor ab-
dominal y pérdida de peso.

Microbiologia

Los medicamentos mas utilizados pa-
ra tratar la CU son los antiinflamatorios
(aminosalicilatos y corticoides), inmuno-
supresores y farmacos biolégicos. El obje-
tivo es controlar los sintomas de los brotes
y evitar recaidas, por lo que la medicacion
se debe ir ajustando a cada paciente y fa-
se de la enfermedad.

Pero Javier Martin de Carpi, je-
fe del Servicio de Gastroenterologia,
Hepatologia y Nutricion Pediatrica del
Hospital Sant Joan de Déu y presidente
de la SEGHNP, expone que el abordaje
en la poblacion pedidtrica es mas compli-
cado. Es mas frecuente que la colitis ulce-
rosa en nifios se manifieste en formas mas
graves, con una evolucion rapida y ex-
tensa (formas pancolénicas que afectan a
todo el colon). Ademas, la infancia y ado-
lescencia son etapas especialmente vulne-
rables en lo referente al desarrollo.

Ante todo ello, las dificultades terapéu-
ticas aumentan: “A la hora de tratar al
nifio con colitis ulcerosa existe la nece-
sidad de una respuesta rapida asi como
la importancia de preservar el crecimien-
to. Se priorizan las terapias eficaces, con
un buen perfil de seguridad, evitando
aquellos tratamientos que puedan tener
efectos nocivos a largo plazo, como son
los corticoides. Pese a que en los tltimos
anos se ha avanzado mucho, la disponi-
bilidad de nuevos farmacos para su uso
en ninos atn es muy reducida”, puntua-
liza el experto.

A esto se suma que hay que tener en cuen-
ta que el riesgo de cirugia también es sig-
nificativamente mayor que en los adultos.

Terapias efectivas y seguras

Frente a esas barreras terapéuticas con
las que se encuentran los pacientes pedia-
tricos, la investigacién esta evolucionan-
do hacia terapias biologicas selectivas,
que pueden dar respuesta efectiva a la
enfermedad, reduciendo la inflama-
cién intestinal sin afectar todo el siste-
ma inmunologico. Es el caso del estudio
KEPLER, llevado a cabo por Takeda,
que ha demostrado que el anticuerpo
monoclonal biolégico vedolizumab ofre-
ce la posibilidad de remisiéon clinica pa-
ra pacientes de 2 o mas afios con colitis
ulcerosa activa, de moderada a grave.
El mecanismo de accién es la inhibi-
ci6n de la migracion de globulos blancos

inflamatorios al intestino para ayudar a
inducir y mantener la remisiéon a largo
plazo.

Los resultados de este ensayo de fase
3, presentados en el 21° Congreso de
la Organizaciéon Europea de Crohn y
Colitis (ECGCO), mostraron datos posi-
tivos en el grupo de estudio de 120 ni-
nos y adolescentes de 2 a 17 anos que
presentaban una respuesta inadecuada
a los tratamientos convencionales (co-
mo esteroides e inmunomoduladores) o
antagonistas del factor de necrosis tu-
moral (ITNF). Ademas de la remisiéon
clinica, el perfil de seguridad fue con-
sistente con el previamente establecido
en adultos.

La colitis ulcerosa en los pacientes pediatricos

Implicadas alteraciones
genéticas

Curso mas grave y extenso.
Mas afectacion del tramo
gastrointestinal superior

FUENTE: Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa

Complicaciones como
fatiga persistente,
retraso del desarrollo o
deficiencias nutricionales
Demora en la aprobacion
de nuevos farmacos

Mas necesidad precoz de cirugia

pediatricos

La resistencia a los antibioticos avanza mas
rapido que el desarrollo de nuevos firmacos

Mis de 1,27 millones de personas mueren cada afio por infecciones bacterianas resistentes

JULIA MORENO
Madrid

a resistencia a los antimicrobianos
(RAM) ha aumentado de forma
alarmante en las Gltimas décadas,
convirtiéndose en un problema de
salud publica. Es la denominada “pande-
mia silenciosa”, con consecuencias bastante
graves. Se estima que mas de 1,27 millones
de personas mueren cada afio por infeccio-
nes producidas por estas bacterias resisten-
tes (35.000 en Europa). “Las bacterias son
criaturas extraordinariamente adaptables.
Se reproducen cada pocos minutos y ge-
neran errores en su ADN (lo que llamamos
mutaciones) que las hacen sobrevivir cuan-
do estan expuestas durante afios a los mis-
mos antibidticos. Cada vez que usamos un
antibiotico de mas o de forma inapropiada
(tanto en humanos como en animales), esta-
mos seleccionando cepas mas resistentes”,
explica Domingo Gargallo, doctor en mi-
crobiologia y director de Funditec Health.
Desde el Plan Nacional de Resistencia a
los Antibidticos (PRAN) advierten que si

seguimos consumiendo estos medicamen-
tos al ritmo actual, Europa podria sufrir un
retroceso a la era anterior a los antibioti-
cos, cuando una infeccién bacteriana co-
rriente como una neumonia podia suponer
una sentencia de muerte. Ademas anaden
que, sin antibioticos eficaces para la aten-
ci6n y prevencion de las infecciones, el éxi-
to de tratamientos como el trasplante de
6rganos, la quimioterapia o la cirugia se ve-
ria comprometido.

Hay que vigilar y controlar este fenome-
no de mala praxis farmacolégica pero tam-
bién urge innovar con nuevos tratamientos

especificos que superen los mecanismos
naturales que desarrollan esas bacterias
multirresistentes. Los nuevos medicamen-
tos no estan llegando a tiempo para frenar
el rapido avance.

En  este  contexto, Funditech-AB2
Therapeutics ha firmado un acuerdo con
la Fundacion Global Antibiotic Research &
Development Partnership (GARDP), para
acclerar el descubrimiento de nuevos agen-
tes antibacterianos. Funditec, con sede en
Barcelona, actuara como centro de criba-
do especializado para identificar y evaluar
nuevos farmacos prometedores.

——
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Acelerar la innovacion

desde fases tempranas

En la fase inicial del descubrimiento de un
farmaco, el cribado es fundamental para
identificar candidatos prometedores entre
decenas de miles de moléculas. Pero este
proceso suele requerir mucho tiempo y re-
cursos econdémicos, y reporta bajas tasas de
éxito. El reto esta, por tanto, en acelerar la
innovacién y estandarizar los estudios, ge-
nerando datos solidos en las fases tempra-
nas de las investigaciones preclinicas. “Hay
que determinar los perfiles de actividad de
los compuestos, incluida la eficacia contra
bacterias resistentes, para garantizar que
poseen un nuevo mecanismo de accion”,
puntualiza Gargallo

Asi se mejorara el proceso para lograr una
investigacion traslacional que consiga inno-
vadores antibioticos especificos que reduz-
can el impacto de infecciones emergentes y
potencialmente mortales.
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Cardiologia

Las enfermedades del corazon, primera causa de muerte en las mujeres

Los retrasos en el diagndstico y la falta de protocolos especificos dificultan un correcto abordaje
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cardiovascular
aumenta desde
lamenopausiay
puede superar al
de los hombres

A. L.
Madrid

nivel mundial, las enfermedades
cardiovasculares son la prime-
ra causa de muerte en las muje-
es, incluso por encima de otras
como el cancer. Es un dato llamativo por-
que son patologias que habitualmente se
perciben como una mayor amenaza para
los hombres. Pero hay que tener en cuen-
ta que en ellas suelen manifestarse en eda-
des mas avanzadas, aproximadamente 10
anos mas tarde que en los varones, lo que
conlleva un peor pronéstico por las comor-
bilidades asociadas y provoca que la mor-
talidad se dispare.
Por ello, es crucial que las mujeres tomen
conciencia y el ambito sanitario les preste
mas y mejor atencion, desde la prevencion
hasta el diagnostico y el tratamiento.
A los factores de riesgo tradicionales, las
mujeres suman otros biologicos especifi-
cos. Complicaciones del embarazo (dia-
betes gestacional, preeclampsia, etc), la
menopausia y patologias como el sindro-
me de ovario poliquistico o la endometrio-
sis aumentan el riesgo cardiovascular, por

Neurologia

lo que es imprescindible tener en cuenta
la historia ginecoldgica y obstétrica.“Los
cambios hormonales influyen en la salud
cardiovascular a lo largo de la vida. A las
mujeres jovenes, los estrogenos les otorgan
cierta protecciéon hormonal, ya que contri-
buyen a mantener una mayor elasticidad
vascular y un perfil lipidicomas favora-
ble. Pero este efecto desaparece progresi-
vamente con la menopausia. A partir de
ahi, el riesgo cardiovascular aumenta no-
tablemente y tiende a igualarse, o incluso a
superar, al de los hombres. Ademas, el em-
barazo puede actuar como un marcador
precoz”, explica Soledad Ojeda, cardi6-
loga Intervencionista del Hospital Reina
Sofia de Coérdoba y vicepresidenta electa
de la Sociedad Espafiola de Cardiologia.
La experta puntualiza que, en cuanto a pa-
tologias concretas: “Aunque la causa mas
habitual de la cardiopatia isquémica en
ambos sexos es la aterosclerosis, las muje-
res presentan con mayor frecuencia formas
distintas, como la cardiopatia isquémica
no obstructiva, que puede llegar a ser hasta
cinco veces mas comun en ellas. También
existen entidades claramente predominan-
tes en mujeres como la diseccién coronaria
espontanea, la principal causa de infarto
en mujeres jovenes”.

Por dltimo, hay diferencias en los sinto-
mas. En ellas, al dolor toracico, que es el
sintoma mas comun en el infarto agudo
de miocardio, le suelen acompafiar otros
mas “sutiles” como fatiga intensa, dificul-
tad para respirar, nduseas y molestias en la
espalda, el cuello o la mandibula.Por eso
se pueden confundir con problemas diges-
tivos, ansiedad o estrés, lo que hace que se
produzca un retraso diagndstico que em-
peora el abordaje de la enfermedad, con
riesgo de complicaciones graves.

Un abordaje mas eficaz
El retraso en el diagnostico femenino de
patologias tan severas como el infarto de

miocardio o la insuficiencia cardiaca es
una de las principales causas de esta bre-
cha de género, pero la falta de aplicacion
de tratamientos adecuados también es un
obstaculo a vencer. Segun Ojeda, “hay es-
tudios que demuestran que las mujeres re-
ciben menos tratamientos efectivos y se
siguen menos las recomendaciones de las
guias de practica clinica. Por ejemplo, to-
man menos estatinas y a una dosis inferior,
y son remitidas con menor frecuencia a los
programas de rehabilitacién cardiaca, de
eficacia contrastada”.Todo ello hace que
tengan mas probabilidades que los hom-
bres de reingresar y de fallecer.

Ademas, hay que destacar que la mayoria
de los estudios sobre estas enfermedades
se han centrado en pacientes masculinos;
los datos indican que menos del 30% de
los participantes en los ensayos clinicos
son mujeres, lo que limita el conocimiento
adaptado a su realidad.

En definitiva, “solo a través de la inves-
tigacion y la educaciéon podremos mejo-
rar su abordaje, aumentar la conciencia
social, reconocer sus particularidades cli-
nicas y avanzar hacia una medicina mas
equitativa, donde el sexo deje de ser un
factor de desigualdad en la salud”, conclu-
ye la experta.

Secuestro digital: ;Qué le hacen las pantallas a nuestro cerebro?

NATALIA OJEDA DEL POZO
Presidenta de la International
Neuropsychological Society

omo cientificos observamos con
creciente preocupaciéon como el
cerebro humano, el 6rgano mas
adaptable de la naturaleza, esta
siendo remodelado por el consumo digi-
tal excesivo. No se trata solo de “perder el
tiempo”; estamos ante una alteracion real
de nuestra arquitectura cognitiva.
El uso abusivo de pantallas, especialmente
en cerebros en desarrollo, actia como un
“secuestro” de los sistemas de recompen-
sa. La dopamina liberada ante cada like o
scroll infinito debilita nuestra atencion sos-
tenida, transformandola en una atenciéon
fragmentada. Estamos entrenando mentes
capaces de procesar mil estimulos por se-
gundo, pero incapaces de profundizar en
un solo pensamiento o terminar la lectura
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de un libro. Varios estudios han demos-
trado también que el aprendizaje, el re-
cuerdo y la comprension de situaciones a
través de pantallas, dejan un “brain print”
mucho menos significativo.

Mas alla del intelecto, el impacto psicolo-
gico es profundo. La plasticidad neuronal
se ve afectada en areas clave como la cor-
teza prefrontal, responsable del control de

impulsos y la toma de decisiones. En ni-
nos y adolescentes, esto se traduce en una
menor tolerancia a la frustracion y dificul-
tades para la empatia. Al sustituir la in-
teraccion humana por la interfaz digital,
perdemos las micro-sefiales no verbales
esenciales para el desarrollo de la inteli-
gencia emocional. La configuracion de las
redes sociales esta disefiada para compla-
cernos en exceso, y no lidiar ni con frustra-
ci6n ni con la demora.

El cerebro es un recurso de “Gsalo o piér-
delo”. Si delegamos nuestra memoria a
los buscadores y nuestra regulacion emo-
cional a los algoritmos, corremos el ries-
go de atrofiar las capacidades que nos
hacen humanamente brillantes. A esto se
suma el impacto que seguira teniendo la
inteligencia artificial, que al automatizar
nuestro pensamiento critico, podria des-
entrenar la habilidad de razonar por no-
sotros mismos. La higiene digital no es un
lujo, es una necesidad biolégica para pre-
servar nuestra salud mental y nuestra li-
bertad cognitiva. No dejes que sea tu caso.
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Hematologia

El impacto invisible de la hemofilia en la
salud mental de pacientes y cuidadores

Esta enfermedad cronica poco frecuente tiene unas importantes
implicaciones clinicas pero también sociales y emocionales
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El180% de los
sangrados se
producen en las
articulaciones,
destruyendo
cartilagoy hueso

AMPARO LUQUE
Madrid

as aproximadamente 3.000 per-

sonas diagnosticadas con hemo-

filia en nuestro pais conviven, en

diferentes estadios de gravedad,
con hemorragias, dolor y afectacion arti-
cular, que conlleva limitaciones funciona-
les. Se trata de una patologia crénica poco
frecuente causada por un trastorno gené-
tico de la coagulacion, mas concretamente
la falta de una proteina; el factor VIII en
el caso de la hemofilia A, que es la forma
mas comun, y el factor IX en la hemofilia
B. “Esa proteina es clave en la formacion
del coagulo; cuando te haces una herida
y se rompe la pared del vaso es necesaria
para que se tapone y no siga sangrando”,
explica Maria Teresa Alvarez Roman,
presidenta de la Sociedad Espafiola de
Trombosis y Hemostasia (SETH) y je-
fe de Seccion de Hemostasia del Hospital

Alergologia

.}
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-

depresion,

FUENTE: Federacion Espafiola de Hemofilia (Fedhemo) y Novo Nordisk

Vivir con hemofilia §

Es mas frecuente en hombres y las MUJERES, portadoras y también con sintomas,
se enfrentan a DIAGNOSTICOS TARDIOS o falta de reconocimiento clinico y social

Los pacientes se someten a TRATAMIENTOS REGULARES por via endovenosa de
concentrados de factores de coagulacion, asi como tratamientos subcutaneos

sl Para un manejo adecuado de la enfermedad necesitan una ATENCION
5 MEDICA ESPECIALIZADA en coagulopatias

¥ Debido al alto riesgo de sangrados, el dolor y los problemas articulares,
sufren LIMITACIONES EN LA ACTIVIDAD FiSICA Y LABORAL

to IMPACTO PSICOLOGICO. Muchos pacientes experimentan ansiedad
requieren apoyo emocional

Imagenes: Freepik

La Paz. Ademas, la experta anade que
los inhibidores complican la enfermedad:
“Cuando se administra la proteina que fal-
ta como tratamiento, el sistema inmune no
la reconoce como propia, desarrolla anti-
cuerpos frente a ella y la va neutralizan-
do. Esto es un inhibidor. Hasta un 30% de
pacientes con hemofilia A y un 10% con
hemofilia B presentan estos inhibidores”,
que aumentan el riesgo de hemorragias
graves, discapacidad y morbimortalidad.

Se ha avanzado mucho en los tratamien-
tos profilacticos para la diversidad de per-
files existentes. Administran la proteina
deficitaria o intentan restaurar la coagula-
cion con diferentes estrategias terapéuticas
que reducen los anticoagulantes naturales,
disminuyendo el riesgo de sangrado. Estos
tratamientos han conseguido que hasta
un 70% de los pacientes no tenga ningin

sangrado. “En los tltimos 5 afios han sur-
gido opciones terapéuticas impactantes
que han cambiado por completo la enfer-
medad, reduciendo la carga y facilitando
la administracion, lo que es esencial para
los pacientes pediatricos”, indica la presi-
denta de la SETH.

Pero mas alla de los avances médicos, es-
ta compleja enfermedad impacta profun-
damente en la calidad de vida de los que
la padecen y de sus cuidadores. Una carga
psicologica invisibilizada que hace necesa-
rio un apoyo psicosocial. En este contexto
destaca el proyecto Hemocional (https://
fedhemo.com/hemocional-espacio/), un
servicio psicosocial gratuito desarrollado
por la Federacion Espariola de Hemofilia
(Fedhemo) en colaboraciéon con la com-
pania farmacéutica Novo Nordisk, que
trasciende al tratamiento farmacologico.

La contaminacion y el clima aumentan
las alergias respiratorias

LAURA CLAVIJO
Barcelona

lega la primavera vy, con ella, las
alergias. Entre el 10 y el 30% de la
poblacion mundial sufre algin ti-
po de alergia, y se estima que pa-
ra 2050 esta cifra podria alcanzar hasta el
50% debido a la contaminacién, el cambio
climatico y la urbanizacién, consolidando-
se como un reto para la salud puablica.
En este contexto, se observa un aumento de
personas con sintomas alérgicos y un per-
fil cada vez mas complejo: el del polialérgi-
co, es decir, aquella persona que reacciona
a distintos desencadenantes, desde pole-
nes de varias especies hasta acaros, hongos
o determinados alimentos. Esta multipli-
cidad de estimulos hace que su vida coti-
diana sea especialmente complicada, ya
que puede presentar sintomas en diferentes

épocas del afio y en distintos entornos. Es
importante diferenciar la polialergia de la
polisensibilizaciéon. En este ultimo caso, las
pruebas muestran respuesta positiva frente
a varios alérgenos, pero no implica que la
persona presente sintomas. En otras pala-
bras, la polialergia representa alergias con
sintomas frente a varios agentes, mientras
que la polisensibilizacion indica que el sis-
tema inmune reconoce mdultiples sustan-
cias, aunque muchas de ellas no provoquen
sintomas.

Esta distincion es clave para el diagnoéstico
y la eleccion del tratamiento, especialmen-
te cuando se considera la inmunoterapia
con alérgenos, el unico tratamiento etio-
légico capaz de modificar el curso natural
de la enfermedad alérgica. Las pruebas de
diagnostico molecular, que identifican los
componentes especificos de cada alérge-
no a los que reacciona el sistema inmune,
se han convertido en herramientas esen-
ciales. Gracias a ellas, es posible disenar

tratamientos personalizados, mejorar el
manejo clinico y también la calidad de vi-
da de los pacientes.

Polisensibilizacion en aumento

La sensibilizacion a distintos acroalérge-
nos varia segun el clima, la geografia y los
habitos de vida. Un estudio reciente en 19
hospitales espafioles encontr6 que hasta el
90% de los pacientes con alergia respira-
toria presentan polisensibilizacion, siendo
el polen el alérgeno mas frecuente, seguido
de 4caros, epitelios animales y hongos. Este
aumento se debe a varios factores combi-
nados: cambios en el estilo de vida occi-
dental que reducen la exposicion natural a
alérgenos; mayor contaminacion que irri-
ta las vias respiratorias y facilita la pene-
tracion de los aeroalérgenos; y el cambio
climatico, que prolonga la polinizacién y
aumenta la concentracion de pélenes.
Expertos de LETI Pharma recuerdan
que las alergias no son exclusivas de las

“Siempre hemos entendido la innovacion
como algo que va mas alla del desarrollo
de nuevas soluciones terapéuticas. Implica
escuchar, comprender y acompanar a las
personas con hemofilia y a sus familias,
atendiendo no solo a los aspectos clinicos,
sino también a los emocionales y socia-
les”, subraya la directora general de Novo
Nordisk en Espaiia, Paula Barriga.

Los sangrados y la calidad de vida

El sintoma clave de la hemofilia son los
sangrados, que son imprevisibles y pro-
vocan muchas implicaciones clinicas: “El
80% de los sangrados se producen en las
articulaciones que llamamos bisagra y que
soportan mas peso (codos, rodillas y tobi-
llos), danandolas, destruyendo el cartilago
y el hueso, y produciendo dolor. Un pa-
ciente sin tratamiento profilactico tiene el
mismo estado articular que otro sin hemo-
filia de 70-80 afos con artrosis, por ¢jem-
plo”, expone Alvarez. Dia a dia, al dolor
cronico se suma el miedo constante a las
hemorragias, la ansiedad y diversas limita-
ciones laborales, escolares o de ocio. O an-
te una cirugia.

Segin la “Encuesta sobre necesidades
emocionales y sociales de personas con
hemofilia y sus cuidadores/as en Espafia”,
realizada por Fedhemo y Novo Nordisk,
mas del 70 % de las personas con hemofi-
lia presenta sintomas de ansiedad o depre-
sion, y el 80 % de los cuidadores reconoce
haber sufrido consecuencias negativas en
su salud mental. Ademas, el 54% de los
adultos encuestados no trabaja a tiempo
completo y un 73% considera que su vi-
da laboral se ha visto afectada negativa-
mente. También el 80% de los cuidadores
pone de relieve el impacto negativo de la
enfermedad en su trayectoria profesional,
principalmente por la necesidad de flexi-
bilizar horarios, reducir jornadas o, inclu-
so, renunciar a oportunidades laborales.
“Uno de los progenitores de los nifios con
la patologia sucle tener que dejar de traba-
jar porque ha de vigilar los sangrados que
se pueden producir en cualquier momen-
to: por una caida, la salida de los dientes
o la rotura del frenillo lingual, con nece-
sidad de ingreso hospitalario”, ejemplifica
Maria Teresa Alvarez.

personas, también son frecuentes en nues-
tras mascotas. Esta coincidencia de escena-
rio refuerza la utilidad de un enfoque One
Health, que entiende la salud humana, la
salud animal y el entorno como dimen-
siones interdependientes y permite identi-
ficar mejor los factores compartidos para
disefiar estrategias de prevencién y manejo
mas eficaces para todos.
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Nutricion

Combatiendo la obesidad infantil desde los colegios

JOSE MANUEL MORENO
Director médico de la Clinica
Universidad de Navarra en Madrid

ace poco mas de dos semanas

entr6 en vigor el R.D. de come-

dores escolares.

Los altos indices de exceso de pe-
so persisten en nuestro pais. Gomo pediatra
observo con preocupacion que actualmente
cuatro de cada 10 nifios presentan sobrepe-
so y un 15 por ciento sufre obesidad y que
Espana destaca como uno de los paises euro-
peos con una mayor prevalencia de sobrepe-
so y obesidad infantil. Muchos de estos nifios
se convertiran en adolescentes y adultos con
obesidad, perpetuando asi un grave proble-
ma de salud publica.

Se trata de una patologia, a menudo infra-
diagnosticada, influida por multiples facto-
res que van desde la genética y la actividad
fisica, hasta el descanso, el estrés o determi-
nadas condiciones médicas. La obesidad es
una enfermedad crénica que requiere un
enfoque a largo plazo, con un diagnostico
preciso y un abordaje multidisciplinar.

Sin embargo, no cabe duda de que la ali-
mentacion desempeiia un papel clave en
su desarrollo y tratamiento. Y a comer se
aprende.

En este contexto, un avance legislativo de
importancia capital ha sido la aprobacion
del Real Decreto de comedores escolares
ha entrado en vigor el pasado mes de abril.

Tribuna

Es una normativa que limita los alimentos
y bebidas que los nifios consumen en los
centros escolares en funcién de su composi-
ci6n nutricional. La norma establece unas
cantidades maximas de determinados nu-
trientes como el azucar, la sal o las grasas, y
todos aquellos productos (afecta a todos los
alimentos y bebidas envasados) que supe-
ren dichas cantidades no se podran comer-
cializar en centros educativos.

Se trata de una excelente manera de actuar
frente a la obesidad; controlando la com-
posicion nutricional de los ments desde el
entorno escolar, donde los pequefios pasan
gran parte de su rutina diaria. Porque no
debemos olvidarnos de que son los habitos
y la alimentacion de cada dia los que tienen
un mayor impacto en la salud de los nifios.

La importancia de la dieta diaria
Por ello, para actuar de forma eficaz con-
tra la obesidad infantil hay que mirar con
atencion la dieta diaria de los nifos, empe-
zando por la primera comida del dia, los
desayunos.

Los datos e investigaciones disponibles evi-
dencian que las principales fuentes de in-
gesta de azucar en la infancia proceden
de alimentos con una alta frecuencia de
consumo.

Un estudio de la Universidad de Granada,
liderado por el doctor Jests Francisco
Rodriguez Huertas, revela que los mayores
aportes de aztcar anadido en la dieta infan-
til provienen de alimentos muy comunes en
la dieta diaria de los nifios y especialmente

Decidir en la incertidumbre
del cancer de higado

MARIA REIG
Directora, Liver Cancer Unit,

(

Consultant Liver Unit - H. Clinic Barcelona &

1 oir “cancer de higado”, uno
imagina decisiones urgentes
y absolutas. La realidad clini-
a es mas gris: s¢ avanza con
datos, mapas y conversacion. En el car-
cinoma hepatocelular, el cancer de hi-
gado mas frecuente, el mapa mas usado
es la clasificacion Barcelona Clinic Liver
Cancer (BCLC). Funciona dividiendo la
enfermedad en etapas y sugiriendo, sin
imponer, el tratamiento que mas ayuda
a aumentar la vida: trasplante hepatico,
cirugia o ablacién (destruir el tumor con
calor o frio) en fases iniciales; quimioem-
bolizaciéon (quimioterapia dirigida al tu-
mor a través de las arterias del higado) en
fases intermedias; e inmunoterapia en la
enfermedad avanzada.
La actualizacion BCLC 2025 mantiene
su sencillez, integra nuevas combinacio-
nes de inmunoterapia y precisa cuando
considerar radioterapia. Propone decidir
segun la mejor evidencia disponible, en el
contexto clinico y social, cuando no hay
una opcion claramente superior entre dos
posibles tratamientos.
Anade algo clave, pero pocas veces
se dice en voz alta: lo que pacientes y
médicos sienten en consulta, pero ca-
sl nunca se nombra.

C de Complejidad: no es solo el

otras enfermedades, apoyos y recur-
sos existentes.

U de Uncertainty (Incertidumbre):
los estudios clinicos dan promedios;
pero las personas quieren saber qué
les ocurrira a ellos.

S de Subjetividad: valores y obje-
tivos propios e interpretacion de los
datos publicados.

E de Emocién: reconocerla mejo-
ra la comunicacién y las decisiones.
CUSE aterriza esta filosofia, bus-
cando y organizando la eviden-
cia segin el contexto del paciente,
sus prioridades y el objetivo del
tratamiento —vivir mas, contro-
lar el tumor, aliviar sintomas o ga-
nar tiempo de calidad— y ayuda a
construir planes personalizados vy
revisables. No sustituye a la conver-
sacion clinica, ni a las guias clinicas:
las enriquece.

@ ™) tumor: influye el estado del higado,

Apoyo en la inteligencia artificial
Nombrar la incertidumbre no es ren-
dirse. Es decidir apoyados en cien-
cia, contexto y conversacion. Para
ayudar en esta tarea, sc esta desa-
rrollando ademas una herramienta
de apoyo basada en inteligencia ar-
tificial, BCLCCUSE.AI que ordena
la informacién cientifica segin cada
paciente.

en los desayunos y meriendas: galletas (13,3
por ciento), cacao en polvo (11,11 por cien-
to), yogures azucarados (9,9 por ciento) y
postres lacteos (8,6 por ciento).

Por su parte, los tltimos datos del Estudio
ALADINO (2023) sobre el consumo de ali-
mentos con alto contenido en aztcar refle-
jan una realidad muy similar: el 56,3 por
ciento de los nifios espafioles consume mas
de cuatro dias a la semana productos azu-
carados, como yogures o natillas; el 26,4
por ciento toma snacks dulces con la mis-
ma frecuencia; el 23,4 por ciento cereales
de desayuno; y el 9 por ciento batidos.

Por tanto, medidas como esta marcan una
buena guia para combatir la obesidad in-
fantil desde los colegios y la rutina dia-
ria de los nifios. Y lo hace ademas con un

enfoque ampliado y atinado, en base a la
composiciéon nutricional de los alimentos,
de todos los alimentos. Ademas, de este
modo no solo se consigue que una parte
muy relevante de la alimentacion de los
nifios sea saludable, sino que también se
educa en buenos héabitos alimenticios en el
ambito escolar.

Y hablando de habitos saludables, no nos
olvidemos tampoco de que no solo se tra-
ta de la alimentacion, también debemos
reaccionar ante una creciente vida se-
dentaria. Cada vez mas niflos pasan ho-
ras frente a pantallas de moviles o tabletas,
en lugar de jugar, moverse y socializar con
sus iguales. Esta falta de actividad fisica en
edades tempranas también requiere una
actuaciéon urgente e igual de contundente.

Es fundamental
controlar la

*‘ composicion
nutricional de
cada alimento.

Cuidar a las personas en
tiempos de algoritmos

EVA MATEO RODRIGUEZ
Jefa clinica de la UCI del Servicio de
Anestesiologia Hospital G. de Valéncia

n un sistema de salud que cada vez

depende mas de la tecnologia y la

inteligencia artificial, lo mas im-

portante es volver a un principio
basico —humanizar— para asegurar una
atencion que realmente ponga a las perso-
nas en el centro. La RAE dice que huma-
nizar es hacer algo mas humano, cercano
o amable. Humanizar no es un gesto de
“buenismo”, sino un pilar estratégico de
la calidad asistencial y una exigencia éti-
ca. A pesar de los avances normativos des-
de los anos 80, todavia hay diferencia entre
lo que las instituciones promueven y lo que
los pacientes viven. Segin la Fundacién
Humans, el 60% de las personas no se sien-
te escuchada y uno de cada cuatro no esta
satisfecho con la atencién que recibe. Las
unidades de cuidados intensivos (UCI), son
tradicionalmente percibidas como espa-
cios tecnificados y aislados. La “cosificacion
del paciente”, unida a la fragmentacion del
cuidado y al déficit en habilidades blandas,
ha generado sufrimiento evitable. El pro-
yecto H UCI, liderado por Gabriel Heras,
propone un modelo que prioriza la digni-
dad de pacientes, familias y profesionales
mediante la participacién familiar, la pre-
vencion del agotamiento profesional, la me-
jora de la comunicacién y el rediseio de los

espacios. Un buen ejemplo es el Hospital
General de Valeéncia, donde se realizan pa-
seos terapéuticos por el jardin con pacien-
tes de UCI; una paciente relataba lo que
suponia “simplemente notar el roce del ai-
re en la cara”. La tecnologia, lejos de ser
un obstaculo, puede convertirse en aliada st
asume tareas burocraticas, permite perso-
nalizar tratamientos y predice necesidades.
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Humanizar la sanidad
exige un cambio
cultural profundo,
desdela politica
alaformacion
|

Humanizar la sanidad exige un cambio cul-
tural profundo, desde las politicas publicas
hasta la formacion universitaria, incorpo-
rando competencias como comunicacion,
trabajo en equipo y gestion emocional. En
un momento de alta complejidad y cam-
bio generacional, humanizar no es un gesto
nostalgico. Es, en definitiva, la Gnica via pa-
ra que la sanidad del futuro sea, ademas de
eficaz, racional y saludable.
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Las enfermedades raras dejan de ser invisibles en el Senado

Profesionales médicos, investigadores, representantes institucionales y asociaciones de pacientes se han
reunido para que las patologlas minoritarias sean objeto de atencion puablicay social
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El70% de las
enfermedades
minoritarias
debutan a nivel
pediatrico

AMPARO LUQUE
Madrid

as enfermedades raras, casi 6.500

identificadas, tienen una baja pre-

valencia individual pero en su

conjunto afectan a mas 3 millo-
nes de personas en Espafia. Por tanto, su-
ponen una realidad muy heterogénea vy
complicada de manejar, que sigue sien-
do bastante invisible. Para superar es-
te contexto, la Fundacion Espana Salud,
el Hospital Sant Joan de Déu (SJD) y la
Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER), con la colaboracion de
[lumina y Takeda, han organizado la jor-
nada técnica “Dando visibilidad a las
Enfermedades Raras”. Celebrada en el
Senado, un marco ideal para la llamada a
la accion, ha reunido a profesionales mé-
dicos, investigadores, representantes insti-
tucionales y asociaciones de pacientes, que
han dejado claro que la visibilidad crea
conciencia colectiva y genera conocimien-
to, y éste, a su vez, impulsa la investigacion.
Una de las claves constantes durante todo
el encuentro ha sido el senalar la falta de

equidad territorial, que conlleva muchas
desigualdades en ol diagnostico, aborda-
je y acceso a los recursos para los pacien-
tes con este tipo de patologias. Ademas, se
ha insistido en la necesidad de adelantar
esa media de 6 afios que se tarda en reci-
bir un diagnoéstico (algunos casos llegan a
10 afios o0 mas). Porque el diagnostico no
lo es todo pero lo cambia todo.
Finalmente, otro objetivo destacado ha si-
do promover propuestas parlamentarias
que permitan abordar, de forma tangible,
muchos de los retos actuales y futuros.

Un camino dificil

El 70% de las enfermedades minorita-
rias debutan a nivel pedidtrico, por lo que,
desde edades muy tempranas, muchos pa-
cientes pasan por un largo peregrinaje por
complejos itinerarios de atencion sanitaria
hasta poner nombre a su patologia, que
normalmente ni aparece en los manua-
les médicos. Ademas, han de convivir con
una gran carga emocional y una calidad
de vida mermada.

Los expertos reconocicron que esta-
mos ante un nuevo paradigma y empie-
za a haber cambios importantes como
cribados mas completos, incorporacion
de la TA | avances significativos en bio-
tecnologia y un impulso de la medicina
gendmica, que es uno de los pilares fun-
damentales (el 80% de las enfermedades
raras son de origen genético). Pero siguen
existiendo numerosos desafios. Se nece-
sita mas formacién de los profesionales,
un trabajo colaborativo y que el progre-
so real en cuanto al avance cientifico no
se quede en los laboratorios. Se remarco
el dato de que hay 220 terapias desarro-
lladas o en desarrollo que nunca han lle-
gado a los pacientes por no tener retorno

Apuntes Juridicos

econémico. Ademas se expuso que es ne-
cesario incrementar el nimero de me-
dicamentos huérfanos autorizados (103
actualmente) y se propuso el reposicio-
namiento de farmacos que ya existen,
la busqueda de alternativas para sacar
adelante las costosas terapias génicas o
la apuesta por terapias agnosticas, utiles
no solo para una enfermedad rara, sino
para varias de ellas. También se insis-
tié en la importancia de la colaboracién
publico-privada.

Protagonismo de la Red Unicas

El proyecto Unicas S]D tuvo especial pro-
tagonismo. Se trata de una red nacio-
nal orientada a dar una respuesta global
¢ integrada a nifos con enfermedades ra-
ras, en la que 48 hospitales intercambian
informacién entre especialistas, facili-
tando asi el diagnostico y el potencial tra-
tamiento. Ademas, se destaco la labor de

Lactancia y guardias médicas:
una cuestion que llega a Europa

MARIA P. FERREIRO GARCIA (|
Magistrada Juez de Adscripcién Territorial |
del Tribunal Superior de Justicia de Madrid

a organizacion del trabajo sani-
tario, basada en turnos prolonga-
dos y guardias nocturnas, plantea
tensiones evidentes cuando entra
en juego la lactancia materna. Un recien-
te Auto del Tribunal Superior de Justicia
de Galicia de 28 de noviembre de 2025 ha
llevado este debate al Excmo. Tribunal de
Justicia de la Unién Europea (TJUE), con
posibles consecuencias relevantes para la
practica hospitalaria.
El caso parte de una médica de Medicina
Interna del SERGAS que, tras reincorpo-
rarse después de su permiso de materni-
dad, solicit6 la adaptacién de su puesto

66

Los turnos nocturnos
pueden influir
negativamente en la
lactancia materna

durante la lactancia natural mediante la
exencion de guardias nocturnas. Aunque
la evaluacion de riesgos la declaré “apta”,

el Juzgado de lo Social reconoci6 su dere.
cho a la adaptacion, pero limit6 la medi-
da a un ano desde el parto, aplicando de
forma anal6gica la normativa de empleo

publico.

IMPAcT-Genémica, otra infraestructu-
ra cooperativa (participan 114 hospitales
en Espana) basada en la medicina de pre-
cision, que esta consiguiendo mejorar los
diagnosticos mediante estudios genéticos
de alta complejidad; un 20% de personas
sin diagnostico lo han logrado gracias a es-
te programa.

Dos colaboradores de excepcion
Illumina es una compania lider glo-
bal en tecnologias de secuenciaciéon de
ADN vy arrays al servicio de la comuni-
dad cientifica en los ambitos de la in-
vestigacion, la practica clinica y los
mercados aplicados.

Por su parte, Takeda, empresa japonesa
nacida en 1781, es una biofarmacéutica
que actia en areas terapéuticas funda-
mentales como vacunas, oncologia, en-
fermedades minoritarias, neurociencias y
gastrointestinal.

La cuestion juridica es: ¢puede limitarse
temporalmente la protecciéon laboral de la
lactancia cuando existe riesgo, o dicha li-
mitaciéon vacia de contenido la finalidad
preventiva de la normativa europea? La
Directiva 92/85/CEE protege a la traba-
jadora en periodo de lactancia, pero no es-
tablece un limite temporal expreso, lo que
ha llevado al tribunal gallego a plantear
una cuestion prejudicial ante el TJUE.

El debate no es menor para el ambito sa-
nitario. La evidencia cientifica avala los
beneficios de la lactancia materna y la in-
fluencia negativa que pueden tener la fa-
tiga, los turnos nocturnos y la alteraciéon
del ritmo circadiano en su mantenimien-
to. Reducir la proteccién exclusivamente
en funcion de la edad del lactante puede
entrar en conflicto tanto con la preven-
cion de riesgos laborales como con el in-
terés superior del menor.

La decision del TJUE marcara el alcan-
ce real de la proteccion de la lactancia en
el trabajo sanitario. No se trata solo de un
caso individual, sino de como los sistemas
de salud europeos integran la biologia, la
prevencion y la organizacion del traba-
jo en un entorno asistencial cada vez mas
exigente.
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ENCARNA GUILLEN, PEDIATRA Y GENETISTA MEDICA, JEFA DEL AREA DE GENETICA
Y DIRECTORA ESTRATEGICA DE UNICAS SANT JOAN DE DEU

“Sin diagnostico no se puede investigar”

LAURA CLAVIJO
Barcelona

as enfermedades raras repre-

sentan uno de los mayores retos

sanitarios actuales, ya que, a

pesar de los avances, alrededor
del 50% de los pacientes siguen sin un
diagnoéstico genético tras pasar por el
sistema asistencial. La incorporacion de
técnicas gendmicas avanzadas desde el
ambito de la investigacion ha permiti-
do alcanzar diagnosticos en un 20-30%
adicional de los casos, abriendo nuevas
oportunidades para los pacientes y sus
familias. Desde el Hospital Sant Joan
de Déu, a través de la red UNICAS, se
trabaja para trasladar estos avances al
sistema sanitario y reducir los tiempos
de diagnostico.

(Qué les diria a las familias de nifios
y nifias con enfermedades raras?

La perspectiva actual es muy diferen-
te a la de hace unos anos. Hoy existe
una mayor sensibilizaciéon social, mas
investigacion, mayor inversion en tra-
tamientos y una conciencia clara de
la importancia del diagnostico. Existe
conciencia de que hay que aunar esfuer-
zos en torno a redes como UNICAS,
con la colaboracién del sistema sani-
tario, las comunidades auténomas, los
servicios de salud, las asociaciones de
pacientes, empresas ¢ investigacion. Se
ha configurado un ecosistema de alian-
zas que trabajan de forma coordinada.

Enfermedades viricas

Mas del 90% de adultos esta
en riesgo de sufrir herpes zoster

AMPARO LUQUE
Madrid

1 herpes zoster es una patologia

debida a la reactivacién del virus

varicela zoster, el mismo que cau-

sa la varicela. Mas del 90% de la
poblacion adulta espanola ha pasado es-
ta enfermedad (mayoritariamente en la
infancia) y, por tanto, es susceptible de pa-
decer este tipo de herpes, ya que el virus
permanece latente en el sistema nervioso,
por lo general sin causar sintomas, hasta
su reactivacion. Maria Madariaga, médico
anestesiologa y presidenta de la Sociedad
Espafiola del Dolor explica: “Al replicarse
de nuevo los virus, esta vez dentro de las
neuronas de nuestro organismo, se produ-
ce una lesion directa de las mismas y tam-
bién dentro de los axones de los nervios
por donde se desplazan hasta alcanzar la
piel, produciendo las ampollas conocidas
como ‘culebrilla” y otros sintomas muy
caracteristicos como el dolor intenso”.
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Elvirus permanece
latente hasta que se
reactiva, principalmente
por un sistema
inmunitario debilitado

La reactivacién del virus se produce co-
mo consecuencia de una bajada en las
defensas, por lo que el envejecimiento o
las situaciones de inmunodepresion au-
mentan el riesgo de padecer herpes zo6s-
ter. Por consiguiente, es una enfermedad
prevalente en la poblacién sana entre los
50 y 90 anos. En palabras de la docto-
ra Madariaga, “la inmunosupresién pue-
de ser mediada por estados de estrés o

El mensaje para las familias es esperan-
zador, porque existe una union real pa-
ra acelerar los procesos y lograr que el
sistema de salud responda mejor y con
mayor rapidez a las necesidades de los
pacientes.

¢Cuales son los principales retos?
Uno de los grandes retos es el diag-
nostico. El Consorcio Internacional de
Enfermedades Raras se ha marcado co-
mo objetivo que el tiempo hasta el diag-
nostico sea inferior a un ano desde la
primera consulta. Sin embargo, actual-
mente el retraso medio se sita entre
cuatro y seis afios. Sin diagnostico no
es posible impulsar la investigaciéon ni
desarrollar tratamientos especificos. El
acceso a los tratamientos es otro desafio
clave. Una vez se dispone de un diag-
nostico y se desarrolla un farmaco o
una terapia avanzada, es necesario ga-
rantizar su autorizacién, financiaciéon y
acceso equitativo en todo el territorio.
Existen todavia diferencias relevantes
entre los servicios de salud de las dife-
rentes comunidades.

¢Qué papel juega la Red UNICAS?
Sant Joan de Déu y FEDER impulsa-
ron la creacién de una red de hospitales
pediatricos especializados en enfer-
medades raras, tanto en poblacién in-
fantil como adulta, con el objetivo de
compartir datos, acelerar diagndsticos
y avanzar en la identificacién de trata-
mientos. Esta iniciativa fue acogida de
forma muy positiva por el Ministerio

ansiedad (el estrés psicologico duplica el
riesgo de padecer herpes zoster), por la
presencia de enfermedades crénicas (dia-
betes, EPOC, cancer...), tratamientos in-
munosupresores (pacientes trasplantados,
por ejemplo) o bien condicionada simple-
mente por la edad madura (inmunosenes-
cencia). La incidencia a los 60 anos llega
hasta los 8 casos por 1.000 personas/afo
y a los 80 anos, hasta 12 casos por 1.000
habitantes/afio”.

Ante una patologia que nos puede afec-
tar de forma impredecible en cualquier
momento de nuestra vida, la biofarma-
céutica GSK, mediante la campana ‘La
espina invisible’, se ha ocupado de infor-
mar y sensibilizar sobre sus sintomas y
complicaciones.

Persistencia del dolor

Cuando se reactiva el virus, la fase ini-
cial se caracteriza por picor, tirantez, es-
cozor, dolor localizado de tipo quemante
o descargas eléctricas, habitualmente en
el térax, abdomen o cara y en un solo la-
do del cuerpo; asi como dolor de cabeza
y malestar general, que suelen durar en-
tre uno y cinco dias. Después empieza la
fase aguda, en la que aparecen zonas en-
rojecidas en la piel y pequeiias ampollas
con liquido que se agrupan en racimos,
acompanadas de un dolor punzante. Esta

de Sanidad y se integr6 en el Plan de
Salud Digital. Actualmente, cerca de 30
hospitales trabajan de manera coordi-
nada para desarrollar una plataforma
virtual de datos federados que permita
compartir informacién clinica y gené-
tica, mejorar la velocidad diagnostica
e identificar con mayor precision a los
pacientes que puedan beneficiarse de
terapias especificas.

¢Qué otras areas se benefician de
los estudios genéticos?

La genética tiene un papel fundamental
en el cancer. Aunque muchos tumores
estan relacionados con factores am-
bientales, estas exposiciones provocan
alteraciones genéticas que es necesario
identificar para personalizar tratamien-
tos mas seguros y eficaces. También en
la medicina fetal los estudios genéticos
son cada vez mas habituales. Ante de-
terminadas anomalias detectadas du-
rante el embarazo, permiten anticiparse
al nacimiento, conocer la carga genética
y planificar la atencién mas adecuada.

¢Coémo imagina el futuro?

El futuro debe construirse desde una
perspectiva de equidad y sostenibilidad.
Es imprescindible avanzar mediante
acuerdos amplios entre administracio-
nes publicas, empresas biotecnologicas
y el sistema sanitario, apostando por
modelos basados en resultados en salud
que permitan innovar sin comprometer
la estabilidad y el equilibrio del Sistema
Nacional de Salud.

erupcion (exantema) se suele resolver en 2-
4 semanas.

Pero, una vez superado todo esto, el dolor
puede persistir; es una complicacion de-
nominada neuralgia postherpética (NPH),
que afecta a entre un 5%-30% de los pa-
cientes. “Es un dolor continuo, de gran in-
tensidad, de caracter quemante, eléctrico,
punzante y lacerante, y su duracion es in-
determinada: desde meses a anos. En al-
gunos casos permanece toda la vida. Por
cllo, la NPH condiciona muy negativa-
mente el disfrute vital y la autonomia pa-
ra las actividades de la vida diaria, con
dificultad para el descanso nocturno y la
aparici6on de sintomas como ansiedad o
depresion”, puntualiza Maria Madariaga.
El tratamiento consiste en antivirales y
analgésicos y, en funcién de la intensi-
dad del dolor, se puede recurrir a tera-
pias coadyuvantes especificas de dolor
neuropatico. “Lo mas importante, ya que
combinamos farmacos con diferente me-
canismo de accion desde el principio, es
que la tolerabilidad sea buena y su eficacia
sea suficiente para mejorar la calidad de
vida del paciente, algo que no es sencillo
de lograr porque se trata de una condiciéon
crénica que suele darse en personas de
edad avanzada que tienen otras enferme-
dades intercurrentes”, concluye la especia-

lista de la Sociedad Espafiola del Dolor.
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Pacientes con cincer de mama participan en ensayos clinicos

Este programa busca integrar la experiencia del paciente en la investigacion de nuevos tratamientos
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Los pacientes
formados pueden
participar en
todas las fases de
un ensayo clinico

LAURA CLAVIJO
Barcelona

l grupo académico de investiga-
cién en cancer de mama SOLTT
ha lanzado Patient Xpert, el pri-
mer programa en Espana disefia-
do para formar a pacientes con cancer de
mama y facilitar su participacion activa en
la investigacion clinica. La iniciativa bus-
ca profesionalizar la figura de la “pacien-
te experta” o ‘patient advocate’, un perfil
ya consolidado a nivel internacional y cada
vez mas demandado en ensayos clinicos.
La primera edicién del programa, inicia-
da en febrero de este ano, formara a 30
pacientes, proporcionandoles los conoci-
mientos necesarios para entender como
se desarrollan los ensayos clinicos y co-
mo se toman decisiones sobre nuevos tra-
tamientos. Esta formacion permite que las

pacientes contribuyan de manera informa-
da y con impacto real, aportando su expe-
riencia y perspectiva en cada etapa de la
investigacion.

Sonia Pernas, coordinadora médica del
programa, miembro de la Junta Directiva
de SOLTT y oncoéloga del Institut Catala
d’Oncologia explica: “En Investigacién
clinica los ensayos responden a preguntas
cientificas muy relevantes, pero no siempre
incorporan de forma estructurada la pers-
pectiva de quienes viven la enfermedad.
Patient Xpert nace para garantizar que la
participacion de las pacientes sea informa-
da, representativa y con impacto real”.
Montserrat Munioz, también coordinado-
ra médica del programa, miembro de la
Junta Directiva de SOLTT y oncéloga mé-
dica del Clinic Barcelona Comprehensive
Center, subraya que la participacion del
paciente sera cada vez mas relevante en
la investigacion clinica. “La participacion
de la paciente en todo lo que afecte a su
tratamiento y su participacion en ensa-
yos clinicos es absolutamente esencial. No
podemos decidir sobre tratamientos o en-
sayos clinicos sin escuchar la opiniéon de
quienes viven la enfermedad”, apunta.
Ana Casas, oncologa médica, miembro
de la Junta Directiva de SOLTT y presi-
denta de la Fundacién Actitud Frente al
Cancer, recalca la importancia de que es-
ta participacion esté basada en el cono-
cimiento: “Las pacientes necesitan una
formacién adecuada para tomar decisio-
nes que atafien al diagnoéstico y tratamien-
to de su cancer. A lo largo de la trayectoria
de la enfermedad hay muchos momentos

Atencion sanitaria

en los que no existe una tnica opcién, y
contar con informacion rigurosa permite
comprender mejor los beneficios y riesgos
de cada alternativa”.

Aportar valor a la investigacion
El programa combina conocimientos clini-
cos sobre cancer de mama, comprension
de los ensayos clinicos y formacion practi-
ca en patient advocacy. Incluye materiales
audiovisuales, tutorias en directo, evalua-
ci6n académica y seguimiento personali-
zado. Al finalizar, las participantes reciben
una certificaciéon de SOLTT y pueden asis-
tir a un encuentro presencial para inter-
cambiar experiencias y debatir sobre su
papel en la mvestigacion.

Las pacientes formadas pueden aportar va-
lor en todas las fases de un ensayo clinico:
desde la definicion de preguntas de investi-
gacion y variables de calidad de vida, hasta
la revision de consentimientos informados
y estrategias de reclutamiento y difusion de
resultados. Para la puesta en marcha del
programa, SOLTT ha contado con el apo-
yo econémico independiente de Pfizer.

P

Los 50 mejores médicos de la medicina privada en Espaiia

Barcelona, Madrid y Valencia lideran el ranking de ciudades con especialistas mds valorados

LAURA CLAVIJO
Barcelona

op Doctors ha dado a conocer
un ano mas la lista de los 50 me-
jores médicos de la medicina
privada en Espana, basada en
mas de 5.000 votaciones recogidas a lo lar-
go de 2025 por el propio colectivo médico
y especialistas de cada area. Los votantes
valoran no solo las habilidades clinicas de
los expertos, sino también su labor inves-
tigadora, docente y divulgativa, asi como

la trayectoria profesional. Ademas, deben
reflexionar sobre a qué médico acudirian
o recomendarian a familiares y amigos
en caso de necesidad. Los 50 especialis-
tas seleccionados también cuentan con las
mejores valoraciones de pacientes reales
verificados.

Las ciudades que lideran el ranking son
Barcelona, Madrid, Valencia, Sevilla,
Cadiz, Malaga y Alicante. Entre los es-
pecialistas galardonados destacan el trau-
matologo Homid Fahandezh-Saddi y el
cirujano plastico Vicente Paloma, quienes
reciben el premio por tercera vez. Otros

especialistas premiados en ediciones an-
teriores incluyen a los cardiélogos Marta
Sitges, Ernesto Diaz, Fernando Centeno;
a la endocrindloga Teresa Martinez;
a los urdlogos Gonzalo Sanz y Josep
Torremadé¢; y al oncélogo Santiago Viteri.
Los expertos forman parte de los prin-
cipales grupos sanitarios del pais, como
Grupo Ribera, Vithas, Quir6n, Miranza
o Gournay.

En topdoctors.es/top-doctors-awards
puede consultarse el listado completo de
los profesionales médicos galardonados en
el Top Doctors Awards 2025.
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Los médicos
elegidos son los mas
valorados, tanto por
sus colegas como
por los pacientes
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