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EDITORIAL

Tarjetas de  alerta para  enfermedades  raras

Rare diseases  alert  cards

Las  enfermedades  raras (EERR)  con frecuencia  son graves,
sistémicas  y afectan  a  varios  sistemas  corporales.  La asisten-
cia de  muchos  de  estos  pacientes  requiere  la participación
de  varios  profesionales  sanitarios.  Por  lo tanto,  compartir
información  es fundamental  para  que  los pacientes  sean
tratados  eficazmente  (fig.  1).

Las  EERR  son  poco  conocidas  por los  profesionales  de
urgencias  médicas,  de  forma  que  su  atención  puede  impli-
car  dificultades  por acción  o  por  omisión.  La urgencia  médica
puede ser  el  resultado  de  la propia  enfermedad  o  no  tener
relación  con  ella.  También  en  este último  caso  puede  ser
necesario  adoptar  precauciones  especiales.

Con  frecuencia,  los  afectados  por  este  tipo  de  dolencias
se  ven  en  la necesidad  de  explicar  una  y  otra  vez com-
plicados  detalles  de  su historia  clínica.  Si  el  paciente  es
incapaz  de comunicarse  en una  situación  de  urgencia  se pue-
den  producir  confusiones  en el  diagnóstico  y  tratamiento,  en
algunos  casos  con  consecuencias  fatales.

El  consorcio  Orphanet,  que  sustenta  el  portal  de refe-
rencia  europeo  para  EERR  y  medicamentos  huérfanos,  ha
desarrollado  una  serie de  guías  de  urgencias  para  EERR  ela-
boradas  por  los  centros  de  referencia  franceses,  revisadas

Figura  1  Tarjeta  identificadora  de  fármacos  contraindicados

en miastenia  gravis.  Fuente:  Asociación  Miastenia  de España

(AMES).

por médicos  de urgencias  y  por  asociaciones  de  pacientes.
Estas  últimas  garantizan  que  sean  tenidos  en consideración
aspectos  relevantes  de carácter  sociosanitario  y no  única-
mente  de naturaleza  médica.  Están  dirigidas  tanto  al  ámbito
prehospitalario  como  a las  urgencias  hospitalarias.  En  2014
se  disponía  de  más  de 50  guías en  francés,  que  siguen  siendo
traducidas  y  adaptadas  a otras  lenguas  europeas.  En  2013
se  habían  descargado  más  de 340.000  veces  desde  el  sitio
web  de Orphanet.  También  están  disponibles  en  la  aplicación
para  teléfono  móvil  de  Orphanet1.

Por  su parte,  la entidad  británica  Genetic  Alliance  UK,
que  agrupa  a  más  de  200 asociaciones  de  afectados  por EERR
en  el  Reino  Unido,  elaboró  en  2020  un  informe  sobre  las  tar-
jetas  de alerta  médica  (TAM)  basándose  en  una  encuesta
realizada  a  los  afiliados  de  las  asociaciones2.  Estas  suelen
disponer  de sus  propias  TAM.  Casi la  mitad  de las  respues-
tas  indicaron  tener  experiencia  en su  edición  y  utilización
en  formato  tarjeta  de  crédito.  En  algunos  casos  se  informó
de  haber  tenido  experiencia  con un pasaporte  hospitalario.
Este  contiene  información  similar  a la ofrecida  por  las  tar-
jetas  de  bolsillo,  pero  en  formato  A4.  Las  TAM  producidas
por  asociaciones  de pacientes,  ya  sean  del tipo  tarjeta  de
crédito,  tarjeta  plegable  o pasaporte  hospitalario,  general-
mente  son diseñadas  mediante  acuerdo  entre  pacientes  y
clínicos.  Suelen  ser gratuitas  o  de bajo  coste  para  los  afilia-
dos  e  incluso  pueden  descargarse  gratuitamente  desde  un
sitio  web.  Según  informa  la  Asociación  Miastenia  de  España
(AMES),  la  mayoría  de sus socios  solicitan  la tarjeta  de
incompatibilidades  medicamentosas  inmediatamente  des-
pués  de afiliarse  (fig.  1).

Las  TAM son también  una  forma  concisa  y cómoda  de
explicar  una  enfermedad  a familiares,  amigos  y  autorida-
des,  además  de reportar  los  siguientes  beneficios  para  la
atención  médica:

Mejora  global de la asistencia

Cuando  se interactúa  con  un  profesional  sanitario  desco-
nocido,  la tarjeta  le  permite  conocer  la  naturaleza  de  la
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Figura  2  Tarjeta  de  identificación  del  paciente  con  hemofilia.  Fuente:  Asociación  de Hemofilia  de la  Comunidad  de Madrid

(ASHEMADRID).  Nota:  por  motivos  de  confidencialidad,  en  la  tarjeta  no figuran  el  nombre  y  apellidos  del hematólogo  responsable.

enfermedad  del paciente,  sobre  todo  en  situaciones  de
urgencia.  Contribuye  a  fundamentar  una  decisión  clínica  y
a  evitar  que  los  pacientes  con  una  enfermedad  rara  sean
tratados  de  forma  inadecuada,  como  por ejemplo  una  res-
puesta  diferente  a la  medicación  en  comparación  con  una
dolencia  similar  pero  más  frecuente.

Niveles  de asistencia apropiados

Las  TAM  ayudan  a los  profesionales  sanitarios  a reconocer
el  hecho  de  que  el  paciente  tiene  una  enfermedad  rara  que
requiere  asistencia  especializada.  Esto puede  salvar  la  vida
de  algunas  personas.

Asistencia oportuna

A  menudo,  las  personas  con  EERR  se  ven  obligadas  a  esperar
innecesariamente  en los  servicios  de  urgencias.

Evitación de malentendidos

Los  síntomas  de  una  enfermedad  rara  pueden  ser  malinter-
pretados.  Por  ejemplo,  alteraciones  de  la  marcha  de origen

Figura  3 Tarjeta  de urgencias  para  distrofia  miotónica  tipo 1

o enfermedad  de  Steinert.  Fuente:  Archivo  del  autor.
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Figura  4  Pasaporte  hospitalario  para  la  telangiectasia  hereditaria  hemorrágica  o enfermedad  de Rendu-Osler-Weber  dirigido  a  la

prevención del absceso  cerebral.  Fuente:  Unidad  de  HHT,  Hospital  Sierrallana,  Cantabria.

neurológico  pueden  confundirse  con  manifestaciones  de una
intoxicación  etílica.  En  estos  casos,  la  TAM promueve  al
mismo  tiempo  el  conocimiento  médico  y social  de  las  EERR.

La  encuesta  de  Genetic  Alliance  UK  estableció  como
deseable  la  presencia  del logotipo  del National  Health  Ser-
vice  para  proporcionar  mayor  credibilidad  a  las TAM.  En
Portugal,  su  gestión  se integra  en  un sistema  de  tarjetas  sani-
tarias  específicas  para  EERR  (Cartão  da  Pessoa  com  Doença
Rara  [CPDR])  de  ámbito  nacional  y  gestionado  por la  sanidad
pública3,4.

Un ejemplo  más  próximo  de respaldo  institucional  a una
TAM  podría  ser  el  convenio  entre  la Comunidad  de  Madrid,
a  través  de  la  Consejería  de  Sanidad,  y  la Asociación  de
Hemofilia  de  la  Comunidad  de  Madrid  (ASHEMADRID)  para
impulsar  la tarjeta  de  identificación  del paciente  con hemo-
filia (fig.  2)5.

Actualmente  se utilizan  en  España diferentes  TAM  para
EERR,  que  podrían  sistematizarse  en  varias  tipologías  según
su  contenido  (figs.  3 y  4).

1.  Informativa. Algunas  Comunidades  Autónomas  han
implantado  las  denominadas  Tarjetas  de  Accesibilidad
y Acompañamiento  (Tarjeta  AA):  Murcia  (2011),  Galicia
(2012),  Cataluña  (2013),  Cantabria,  La  Rioja  o Valencia
(2016)  y  Canarias  (2018).  En  formato  tarjeta  de crédito,
su propósito  es dispensar  una  atención  preferente  a  los
pacientes  con  problemas  cognitivos  o  de conducta,  entre
otros.  En  la solicitud  de  la  Tarjeta  AA  del Servei Català
de  la  Salut  («Targeta  sanitària  individual  Cuida’m»),
se  recogen  los  diagnósticos  de  varias  enfermedades
pediátricas  minoritarias  cognitivo-conductuales  de  base
genética6.

2.  Descriptiva  genérica.  Recoge  información  sobre  un
aspecto  de la  enfermedad  sin  información  clínica  per-
sonal.  Sirva  como  ejemplo  la  mencionada  tarjeta  de
incompatibilidades  medicamentosas  en  la miastenia  gra-
vis.  Su  propósito  exclusivo  es  recordar  al facultativo  los
fármacos  que  pueden  desencadenar  una  crisis  miasté-
nica.
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3.  Descriptiva  personalizada. Aporta  una  descripción  de la
dolencia  e  incluye  información  clínica  personal.  Es el
caso  de  la  TAM  para  distrofia  miotónica  tipo  1  o enferme-
dad  de  Steinert  (fig. 3). Con  formato  de  tarjeta  plegable,
contiene  un código  QR  enlazado  con la  ficha  de urgencias
del  portal  Orphanet7,8.

4.  Operativa.  Informa  de  la  necesidad  de  realizar  una  inter-
vención  médica  preventiva  especifica,  como  sucede  con
el  pasaporte  hospitalario  de  la  telangiectasia  hemorrá-
gica  hereditaria  o  enfermedad  de  Rendu-Osler-Weber
para  la prevención  de  abscesos  cerebrales  (fig.  4). Esta
categoría  incluiría  la  mencionada  tarjeta  de  identifica-
ción  del paciente  con  hemofilia.

Aunque  la utilización  de  TAM  está justificada  desde  un
punto  de  vista  teórico,  se  deben  considerar  sus  limitacio-
nes. Cualquiera  que  sea su formato  siempre  estará  expuesta
a  extravío,  deterioro  u olvido.  Por  otra  parte,  el  actual
desarrollo  de  las  tecnologías  de  la información  y la  comu-
nicación  puede  poner  en  tela  de  juicio  la  conveniencia  de
un  sistema  de  alerta  médica  en  soporte  físico.  Sin  embargo,
tampoco  se  dispone  siempre  de  los  medios  tecnológicos
necesarios  para  que  los  profesionales  sanitarios  de urgen-
cias  accedan  a la  información  necesaria  en  todo  momento  y
lugar,  sin olvidar  la  denominada  «brecha  digital» que  limita
el  uso  de  dispositivos  digitales  en algunos  sectores  sociales.

En  nuestro  medio,  la  utilización  de  TAM en condicio-
nes  reales  apenas  ha sido  investigada9.  Mientras  no  sean
estudiadas  sirviéndose  de  muestras  extensas  y  con  rigor
metodológico10, seguirá  siendo  pertinente  preguntarse  si  son
un  mero  ejercicio  de  voluntarismo  o  constituyen  una  herra-
mienta  útil  para  la asistencia  urgente  de  los  pacientes  con
enfermedades  minoritarias.
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