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Tarjetas de alerta para enfermedades raras g

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 participacion
de varios profesionales sanitarios. Por lo tanto, compartir
informaciéon 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 atencion puede impli-
car dificultades por accion o por omision. La urgencia médica
puede ser el resultado de la propia enfermedad o no tener
relacion con ella. También en este Ultimo 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 clinica. Si el paciente es
incapaz de comunicarse en una situacion de urgencia se pue-
den producir confusiones en el diagnostico 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 guias de urgencias para EERR ela-
boradas por los centros de referencia franceses, revisadas
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MEDICAMENTOS CONTRAINDICADOS

Figura 1 Tarjeta identificadora de farmacos contraindicados
en miastenia gravis. Fuente: Asociacion Miastenia de Espaia
(AMES).
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por médicos de urgencias y por asociaciones de pacientes.
Estas ultimas garantizan que sean tenidos en consideracion
aspectos relevantes de caracter sociosanitario y no Unica-
mente de naturaleza médica. Estan dirigidas tanto al ambito
prehospitalario como a las urgencias hospitalarias. En 2014
se disponia de mas de 50 guias en francés, que siguen siendo
traducidas y adaptadas a otras lenguas europeas. En 2013
se habian descargado mas de 340.000 veces desde el sitio
web de Orphanet. También estan disponibles en la aplicacion
para teléfono mévil de Orphanet’.

Por su parte, la entidad britanica Genetic Alliance UK,
que agrupa a mas de 200 asociaciones de afectados por EERR
en el Reino Unido, elabord en 2020 un informe sobre las tar-
jetas de alerta médica (TAM) basandose en una encuesta
realizada a los afiliados de las asociaciones?. Estas suelen
disponer de sus propias TAM. Casi la mitad de las respues-
tas indicaron tener experiencia en su edicién y utilizacion
en formato tarjeta de crédito. En algunos casos se informé
de haber tenido experiencia con un pasaporte hospitalario.
Este contiene informacion 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 disefadas mediante acuerdo entre pacientes y
clinicos. Suelen ser gratuitas o de bajo coste para los afilia-
dos e incluso pueden descargarse gratuitamente desde un
sitio web. Segun informa la Asociacion Miastenia de Espana
(AMES), la mayoria de sus socios solicitan la tarjeta de
incompatibilidades medicamentosas inmediatamente des-
pués de afiliarse (fig. 1).

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

Mejora global de la asistencia

Cuando se interacta con un profesional sanitario desco-
nocido, la tarjeta le permite conocer la naturaleza de la
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TARJETA IDENTIFICACION m
H E M 0 F I L IA SaludMadrid

Datos basicos del pacjente: B comunidad de Madrid

Héct
Hem c j '
ASHEMADRID

Paciente en seguimiento por el servicio de Hematologia
del Hospital Universitario de la Paz.

En caso de ser atendido en urgencias, avisar de forma
inmediata al hematologo de guardia.

Namero de socio: 77777 DNI: 1234567892
Medicacion: Kogenate Profilaxis: Sl
Hématologo: Dr. Pepito Grillo

N° historia clinica Hospital U. La Paz: 123456789

Teléfono Hospital U. dg La Paz: (+34)915555555
Otro I
No a IN lizar

pruebas invasivas. NUNCA utilizar via IM.

Siempre que sea posible, el paciente debe ser
tratado en El Hospital Universitario De La Paz.
Esta tarjeta es propiedad del titular. Es personal e intrasferible.

En caso de extravio rogamos remitan a: Asociacion Hemofilia de la
Comunidad de Madrid. C/ Virgen de Aranzazu 29, 28034 Madrid.

Figura 2 Tarjeta de identificacion del paciente con hemofilia. Fuente: Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
(ASHEMADRID). Nota: por motivos de confidencialidad, en la tarjeta no figuran el nombre y apellidos del hematologo responsable.

enfermedad del paciente, sobre todo en situaciones de
urgencia. Contribuye a fundamentar una decision clinica y
a evitar que los pacientes con una enfermedad rara sean
tratados de forma inadecuada, como por ejemplo una res-
puesta diferente a la medicacion en comparacion con una
dolencia similar pero mas 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.

Evitacion de malentendidos

Los sintomas de una enfermedad rara pueden ser malinter- Figura 3 Tarjeta de urgencias para distrofia miotdnica tipo 1
pretados. Por ejemplo, alteraciones de la marcha de origen o enfermedad de Steinert. Fuente: Archivo del autor.
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Hospital de Sierrallana zSC

Prevencion del absceso cerebral

Nombre:
Apellidos:

Este paciente tiene una alteracion pulmonar que le predispone al absceso cerebral. Por esto, en las
situaciones indicadas atrds, hay que realizar profilaxis antibidtica.

En caso de duda, contactar con:
Dr:

Servicio de Medicina Interna. Hospital de Sierrallana
39300.Torrelavega. Cantabria. Telf: 942847400

Es recomendable hacer profilaxis antibitica en los siguientes procedimientos:

1°.- Dentales: extracciones, limpieza dental o cirugia periodontal.
2°.- Genitourinarios (sondajes), en orofaringe, gastrointestinales y ginecoldgicos.

En el 1° caso la pauta recomendada es:

Amoxicilina: 3 gr oral 1 hora antes del procedimiento y 1,5 gr. 6 horas

después de la dosis inicial.

Si es alérgico a la penicilina: Eritromicina, 1 gr oral 2 horas antes del
procedimiento y 500 mg 6 horas después de la dosis inicial.

Si el paciente no puede tomar abs orales o se le va a realizar un procedimiento del
grupo 2°, contactar con el telefono indicado.

Figura 4

Pasaporte hospitalario para la telangiectasia hereditaria hemorragica o enfermedad de Rendu-Osler-Weber dirigido a la

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

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

La encuesta de Genetic Alliance UK establecié como
deseable la presencia del logotipo del National Health Ser-
vice para proporcionar mayor credibilidad a las TAM. En
Portugal, su gestion se integra en un sistema de tarjetas sani-
tarias especificas para EERR (Cartdo da Pessoa com Doenca
Rara [CPDR]) de ambito nacional y gestionado por la sanidad
publica®“.

Un ejemplo mas préximo de respaldo institucional a una
TAM podria ser el convenio entre la Comunidad de Madrid,
a través de la Consejeria de Sanidad, y la Asociacion de
Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) para
impulsar la tarjeta de identificacion del paciente con hemo-
filia (fig. 2)°.

Actualmente se utilizan en Espana diferentes TAM para
EERR, que podrian sistematizarse en varias tipologias segliin
su contenido (figs. 3y 4).

1. Informativa. Algunas Comunidades Auténomas han
implantado las denominadas Tarjetas de Accesibilidad
y Acompanamiento (Tarjeta AA): Murcia (2011), Galicia
(2012), Cataluna (2013), Cantabria, La Rioja o Valencia
(2016) y Canarias (2018). En formato tarjeta de crédito,
su proposito es dispensar una atencion preferente a los
pacientes con problemas cognitivos o de conducta, entre
otros. En la solicitud de la Tarjeta AA del Servei Catala
de la Salut («Targeta sanitaria individual Cuida’m»),
se recogen los diagnosticos de varias enfermedades
pediatricas minoritarias cognitivo-conductuales de base
genética®.

2. Descriptiva genérica. Recoge informacion sobre un

aspecto de la enfermedad sin informacion clinica per-
sonal. Sirva como ejemplo la mencionada tarjeta de
incompatibilidades medicamentosas en la miastenia gra-
vis. Su proposito exclusivo es recordar al facultativo los
farmacos que pueden desencadenar una crisis miasté-
nica.
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3. Descriptiva personalizada. Aporta una descripcion de la
dolencia e incluye informacion clinica personal. Es el
caso de la TAM para distrofia miotonica tipo 1 o enferme-
dad de Steinert (fig. 3). Con formato de tarjeta plegable,
contiene un cddigo QR enlazado con la ficha de urgencias
del portal Orphanet’8.

4. Operativa. Informa de la necesidad de realizar una inter-
vencion médica preventiva especifica, como sucede con
el pasaporte hospitalario de la telangiectasia hemorra-
gica hereditaria o enfermedad de Rendu-Osler-Weber
para la prevencion de abscesos cerebrales (fig. 4). Esta
categoria incluiria la mencionada tarjeta de identifica-
cion del paciente con hemofilia.

Aunque la utilizacion de TAM esta justificada desde un
punto de vista teorico, se deben considerar sus limitacio-
nes. Cualquiera que sea su formato siempre estara expuesta
a extravio, deterioro u olvido. Por otra parte, el actual
desarrollo de las tecnologias de la informacion y la comu-
nicacion puede poner en tela de juicio la conveniencia de
un sistema de alerta médica en soporte fisico. Sin embargo,
tampoco se dispone siempre de los medios tecnoldgicos
necesarios para que los profesionales sanitarios de urgen-
cias accedan a la informacion 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 utilizacion de TAM en condicio-
nes reales apenas ha sido investigada’. Mientras no sean
estudiadas sirviéndose de muestras extensas y con rigor
metodolodgico'?, seguird siendo pertinente preguntarse sison
un mero ejercicio de voluntarismo o constituyen una herra-
mienta util para la asistencia urgente de los pacientes con
enfermedades minoritarias.
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