Primero de estas caracteristicas en todo el pais

Creado un grupo multidisciplinar para
el sindrome de Marfan

Recientemente se ha creado en el
Hospital un grupo multidisciplinar
para el diagnéstico, seguimiento y
tratamiento integral de los
pacientes con sindrome de Marfan,
una patologia hereditaria que
afecta principalmente al sistema
cardiovascular, ocular y musculo-
esquelético, aunque en un 25 por
ciento de los casos no existe
siquiera historia familiar. Este
grupo esta integrado por especia-
listas del Servicio de Cirugia Car-
diovascular que trabajan en estre-
cha colaboracién con profesiona-
les de Cardiologia, Oftalmologia,
Traumatologia y Genética.

Con su puesta en marcha se
pretende mejorar las expectativas
de vida de estos pacientes, que sue-
len ser muy reducidas cuando el tra-
tamiento es realizado por facultati-
vos de diferentes especialidades,
sin conexion entre si. Ademas, per-
mitird precisar adn mas el diagnos-
tico y mejorar los resultados de las
intervenciones quir(rgicas de alto
riesgo que forman parte del trata-
miento, respondiendo al mismo
tiempo a la demanda social de
dichos pacientes.

Esta nueva forma de enfocar el
sindrome de Marfan que ahora
ponemos en marcha se esta reali-
zando ya con éxito en varios hospi-
tales de Europa y Estados Unidos,
no asi en nuestro pais.
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En la imagen, algunos de los integrantes de este grupo: docto-

res Juan José Rufilanchas, Alberto Forteza, Teresa Gracia y

Violeta Sanchez.

INCIDENCIA EN ESPANA

El sindrome de Marfan afecta en
Espafia a unas 6.000 personas. El
indice de supervivencia esta
determinado principalmente por la
severidad de la afectacion cardio-
vascular, siendo la patologia de la
aorta -rotura o diseccion- la
causa mas frecuente de muerte,
generalmente sdbita. Segln los
profesionales que integran este
grupo, “la mortalidad de la disec-
cion o rotura de aorta presenta
una gran variabilidad entre hospi-
tales, dependiendo de la experien-
cia acumulada de cada centro. Por
ello, seria altamente recomenda-
ble concentrar este tipo de cirugia
en un ndmero reducido de servi-
cios hospitalarios”. Se estima que
su esperanza de vida es de aproxi-
madamente 30 afios si no existe
un tratamiento y seguimiento

correcto, frente a los 70 afos si la
atencion es adecuada.

Los pacientes suelen presentar
maltiples problemas traumatolégi-
cos, derivados de la laxitud de sus
ligamentos -pudiendo provocarles
escoliosis graves, luxaciones articu-
lares y deformaciones 6seas- y afec-
tacion ocular, con complicaciones
muy graves que conducen a la
ceguera, aungue un seguimiento
adecuado puede mejorar su agude-
za visual y prevenir posibles com-
plicaciones. Por dltimo, y en los
€asos necesarios, es conveniente
realizar diagndstico prenatal y con-
sulta genética.

El diagnostico preciso de esta
enfermedad estd basado en crite-
rios fijados en el Congreso Interna-
cional sobre Enfermedades Genéti-
cas (Berlin 1986), revisados por un
grupo de expertos en 1996 (Gante).

£82 Lecturas recomendadas

Vivir el

La doctora Aurora Gue-
rra, del Servicio de Der-
matologia del Hospital,
es uno de los coordina-
dores del libro Vivir el
Acné, en el que han
colaborado especialistas
de otros hospitales. Tal y
como explica ella misma
en la presentacion, el
propdsito de esta publi-
cacion es analizar todos
los aspectos que influ-
yen en los pacientes que
padecen esta enferme-
dad cutédnea -clinicos,

terapéuticos, psicologi-
cos, sociales, etc.—, para
que a través de un mayor
conocimiento sea mas
facil para todos los
implicados vivir con esta
patologia.

Asi, incluye un amplio
indice de temas sobre
aspectos  relacionados
con esta patologia, como
la vision del dermatdlogo
y del psiquiatra, trastor-
nos y repercusiones psi-
cologicas, intervenciones
terapéuticas en compli-

caciones  psicoldgicas
asociadas al acné, epide-
miologia,  cosmética,

papel de los medios de
comunicacion, etc...

El libro estd por tanto
dirigido a todos aquéllos
que de un modo u otro
estan implicados en esta
enfermedad, entre ellos
los propios pacientes y
sus familiares o amigos,
dermatélogos, psiquia-
tras, médicos de aten-
cién primaria, farmacéu-
ticos y profesores.

“q Hospital Universitario

12 de Octubre Maard

En la imagen, la zona donde se ubican los boxes individuales de
la Unidad.

La Unidad de Ninos Pequenos
cambia de ubicacion y
moderniza sus instalaciones

A principios del mes de octubre la
Unidad de Nifios Pequefios, en la
que son ingresados habitualmente
pacientes de entre un mes y dos
afios de edad, comenzd a funcio-
nar en una nueva ubicacién -plan-
ta novena del Hospital Materno-
Infantil-. El proyecto ha supuesto
un incremento en el ndmero de
camas disponibles y una renova-
cion de las instalaciones. Para
hacerlo posible, el Hospital ha
previsto una inversion de 235.000
euros.

Ahora las habitaciones dispo-
nen de mas espacio, permitiendo
el acompafiamiento de los padres
durante las 24 horas del dia, tie-
nen luz natural directa o indirec-
ta y mobiliario adecuado. Todo
ello mejora las condiciones de
hospitalizacion de los pacientes y
la asistencia prestada.

La Unidad cuenta actualmente
con 17 camas -cuatro mas que
antes de la reforma-. Nueve de
ellas estan ubicadas en boxes indi-

viduales y son destinadas a la hos-
pitalizacion de los pacientes que
ingresan desde el Servicio de
Urgencias o que son derivados por
otros hospitales y otras seis estan
en habitaciones dobles y son utili-
zadas preferentemente para nifios
con patologias cronicas. A éstas
se unen dos camas mas, ubicadas
en boxes independientes, para la
hospitalizacién de nifios que nece-
sitan aislamiento por motivos
relativos a la patologia que pre-
sentan.

En la Unidad de Nifios Peque-
fios esta previsto atender una
media de 900 pacientes -un 50
por ciento mas que en la actuali-
dad-, disminuyendo al mismo
tiempo la estancia media que
ahora es de aproximadamente
cinco dias. En ella trabajan habi-
tualmente cuatro pediatras, vein-
tiseis enfermeras -una de ellas
supervisora de la Unidad-, cuatro
auxiliares de Enfermeria y dos
auxiliares administrativos.

(@ Novedades Intranet

I Resultados de las pruebas del
laboratorio de Inmunologia. En
informacion por paciente/Labora-
torios.

I Cursos organizados por el
Hospital y la Agencia Lain
Entralgo. En Pagina principal/
Icono formacién continuada.

I Guia Farmacoterapéutica. En
Informacion de interés/documen-
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Resultados de obras de reforma y acondicionamiento en los Centros de Especialidades y el

tos Servicio de Farmacia.

I Ayudas al estudio anos
2003/2004. En informacion
sobre Recursos Humanos.

I Actualizacion datos actividad
del Hospital. En informacion
general del Hospital y su area.

I Informacion sobre el Area de
Docencia. En pagina principal/
Docencia.

Hospital

Acaban de concluir varias obras de reforma de espacios y acondicionamiento de instalaciones que se han llevado a cabo en el Hospital y en los Centros de Especialida-
des. En estas fotografias puede comprobarse el resultado de algunas de ellas. Concretamente, las consultas de Ginecologia de Orcasitas, el equipo de climatizacién de
la unidad de trasplante de médula ésea y los nuevos transformadores.



