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mento recoge las reclamaciones consensuadas por representa

ientes que incluyen entre sus asociados a pacientes con hiperk
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alidad de vida y la atencion sanitaria ofrecida desde el sistema s
perkalemia y su entorno.
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entacion de las siguientes propuestas de accion:
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Propuestas de accion

1. Mejora de la formacion, informacion y concienciacion
sobre hiperkalemia, tanto a profesionales sanitarios como
a pacientes, entorno familiar y de apoyo y poblacion de
riesgo.

La situacion actual en el abordaje de la patologia y la atencién a los pacientes y su entorno mues-
tra la necesidad de reforzar el conocimiento y comprensiéon de la hiperkalemia. Este esfuerzo
debe enfocarse en dos colectivos: Por un lado, los profesionales sanitarios, especialmente en
Atencion Primaria por su papel relevante en prevencion y deteccion precoz; por otro lado en
pacientes, sus familiares y cuidadores (entorno). Esta falta de conocimiento sobre la patologia
afecta negativamente a su diagndstico y manejo adecuado, ya que la hiperkalemia no controla-
da representa un riesgo potencialmente significativo para la salud, especialmente en términos
de complicaciones cardiacas graves y neuropatia (1).

A menudo, los profesionales sanitarios que entran en contacto con los pacientes, pese a es-
tar altamente especializados en sus respectivas areas, no siempre cuentan con la formacion
especializada en hiperkalemia necesaria para detectar, abordar y tratar adecuadamente esta
condicioén. Por ello, en ocasiones es posible que no se le preste la debida relevancia al ser
comunmente asociada a otras patologias de mayor incidencia como una comorbilidad mas.

Es importante destacar que existen perfiles de riesgo particularmente vulnerables al desa-
rrollo de hiperkalemia, como los pacientes candidatos a trasplante, aquellos que ya han sido
trasplantados, y personas con otras enfermedades altamente relacionadas como la enferme-
dad renal crénica (ERC) y la insuficiencia cardiaca (IC) (2-6). Ademas, ciertos medicamentos o
situaciones pueden también afectar al equilibrio normal del potasio en el organismo y generar
hiperkalemia (4,7-11). En este sentido, es fundamental que los pacientes con mayor riesgo de
desarrollar hiperkalemia, como aquellos con IC o ERC, reciban informaciéon adecuada sobre la
importancia de vigilar y mantener controlados sus niveles de potasio.

La mejora de la formacién especifica sobre hiperkalemia a profesionales sanitarios podria fa-
cilitar el diagnéstico precoz, asi como ampliar la capacidad de los profesionales para informar
y orientar a pacientes, poblacién de riesgo y entorno en el manejo de la enfermedad, sus ries-
gos y consecuencias. Esto redundaria en una mayor promocién de la seguridad del paciente,
del autocuidado, una gestion proactiva de la patologia y favoreceria la toma de decisiones
compartidas entre el profesional sanitario y el paciente, ayudando asi a reducir el riesgo de un
manejo subdptimo vy el posible impacto en la calidad de vida de los pacientes.




Con el fin de abordar mejoras en este ambito,
los pacientes solicitan:

¢ Fortalecer la formacion sobre hiperkale-
mia a profesionales sanitarios en ejercicio
y en formacioén, en todos los niveles asis-
tenciales, especialmente en Atencién Pri-
maria.

Ejemplo de implementacion:

“Desarrollar y poner en marcha programas de
formacion continua sobre hiperkalemia diri-
gidos a profesionales sanitarios, incluyendo
modulos especificos para Atencién Primaria.”

e Fomentar la capacitacion de los pacien-
tes con hiperkalemia, asegurando que cada
paciente sea capaz de identificar los sinto-
mas y pueda participar de su autocuidado
y promocion de la seguridad desde el prin-
cipio.

Ejemplo de implementacion:

“Proveer a los enfermos renales de los cono-
cimientos necesarios sobre los posibles sinto-
mas relacionados con la Hiperkalemia para
que puedan detectarlos y abordarlos con an-
telacion”

¢ Facilitar la capacitacion del paciente ex-
perto, tanto en patologia como en habili-
dades comunicativas, entendiendo como
tal aquel con experiencia en el manejo de
la enfermedad y con capacidad de formar,
acompanar y asesorar, de manera que
pueda ser incluido en el proceso asistencial
como elemento de apoyo y formacion a
otros pacientes con menos conocimientos.

¢ Impulsar la formacion de los pacientes
con hiperkalemia sobre su autocuidado a
través de las vias formativas preexistentes
en cada comunidad auténoma.

Ejemplo de implementacion:

“Educar a los pacientes con hiperkalemia a
través de las escuelas de pacientes o las aulas
de educacion terapéutica de la comunidad,
incorporando la figura del paciente experto
cuando sea posible.”

e Empoderar y formar al personal de en-
fermeria como agente clave en la forma-
cion de pacientes con hiperkalemia y su
entorno.

Ejemplo de implementacion:

“Crear programas de formacion especificos
para personal de enfermeria, enfocados en el
manejo integral de la hiperkalemia, que inclu-
yan aspectos tanto clinicos como educativos
para los pacientes y sus familias.”
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2.0ptimizaciondelacoordinacionycomunicacion
en la atencion de la hiperkalemia.

La implicaciéon de multiples profesionales sociosanitarios a diferentes niveles y especialidades
es clave para lograr un buen manejo de la patologia (1). La experiencia de los pacientesy sus re-
presentantes sefala que para optimizar los resultados es importante fortalecer la comunicacién
y coordinacion inter e intra niveles y ambitos, tanto en el entorno sanitario (paciente, Atencion
Primaria, Atenciéon Especializada, urgencias, etc.) como en el sociosanitario y el asociativo. Ha-
bitualmente, en experiencia de los pacientes, la comunicacién entre profesionales implicados
suele ser puntual y fragmentada, lo que dificulta una colaboracién fluida y continua en el abor-
daje conjunto de casos individualizados.

Mejorar el flujo de informacién entre las partes implicadas podria contribuir a mejorar la coor-
dinacion, reduciendo los tiempos de diagndstico, tratamiento y seguimiento, e impactando
positivamente en la calidad de vida y la salud de los pacientes. En este sentido, el uso opti-
mizado de los sistemas de informacion existentes podria generar una comunicacion mas agil
entre los profesionales involucrados en el cuidado del paciente con hiperkalemia.

En esta misma linea, es esencial garantizar la comunicacién fluida entre los pacientes y sus
profesionales de referencia, ya que actualmente, en muchos casos, la interaccion es unidi-
reccional y limita la participacion activa del paciente en su propio cuidado. Para fortalecer
la atencion al paciente, seria beneficioso promover sistemas de comunicacién bidireccional
entre el paciente y los profesionales, asi como la toma de decisiones compartidas.




Con el fin de abordar mejoras en este ambito,
los pacientes solicitan:

¢ Creacion de unidades multidisciplinares coordinadas por un profesional de referencia
que facilite la organizacién e interaccién entre los profesionales de la unidad y actue
como enlace con el paciente, promoviendo una comunicacién bidireccional. Este modelo
garantizara una atencién integral y coordinada para pacientes con hiperkalemia.

¢ Implementacion de sistemas de comunicacion agiles y eficaces entre niveles asistenciales,
tanto verticales como horizontales.

e Mejora de la interoperabilidad de los sistemas de informacidn existentes, posibilitando
una coordinacion real y efectiva.

e Establecimiento de canales bidireccionales de comunicaciéon entre profesionales
y pacientes agiles y eficientes, permitiendo la resolucién de dudas y el intercambio de
informacién entre ambas partes.
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3. Garantizar la equidad en el acceso a tratamientos
yrecursos a pacientes de hiperkalemiay su entorno.

Existe una marcada inequidad en el acceso a tratamientos, innovacién y recursos (sanitarios y
de otras indoles) para los pacientes con hiperkalemia y su entorno.

En Espania, la atencién a pacientes con hiperkalemia enfrenta importantes desigualdades,
influenciadas por factores econdmicos y geograficos, que afectan tanto el acceso a tratamien-
tos como a recursos sanitarios y de apoyo. La disponibilidad limitada de opciones terapéuti-
cas innovadoras y su incorporacion progresiva al sistema sanitario agravan estas brechas, que
también se reflejan en la variabilidad del acceso a especialistas y en la calidad del seguimiento
de la patologia.

En lo que respecta a las inequidades geograficas, estas no se limitan a diferencias de acceso
entre comunidades auténomas. También existen variaciones significativas en el acceso a tra-
tamientos y en la atencidn recibida entre provincias e, incluso, entre areas de salud de la mis-
ma provincia o localidad. Estas diferencias suelen depender de los presupuestos, capacidades,
sistemas de prescripcién y recursos profesionales disponibles en cada zona, lo que genera una
inequidad en el acceso a tratamientos y servicios de salud.

Por otro lado, existen barreras socioeconémicas que dificultan el acceso a una atencién inte-
gral. Conjuntamente con el coste de los fArmacos, otros aspectos esenciales como la alimen-
tacion especializada, el apoyo psicolégico y el acompafiamiento nutricional no siempre estan
cubiertos o financiados, pese a ser de gran relevancia para la calidad de vida del paciente con
hiperkalemia. Esto representa una importante carga econémica para muchos pacientes y su
entorno, afectando su capacidad de acceder a terapias y servicios para mejorar su calidad
de vida, paliada en ocasiones por las asociaciones de pacientes mientras el sistema sanitario
pone a disposicion de las personas estos recursos.

Otro factor que agrava esta inequidad entre pacientes es la gestion de la medicacién crénica.
Los pacientes con hiperkalemia necesitan actualizar periddicamente sus recetas electrénicas,
ya que estos medicamentos esenciales para su tratamiento requieren visado en muchos ca-
sos, por lo que no se integran automaticamente en las tarjetas sanitarias como otros farmacos
de uso comun. Esta situacién obliga a los pacientes a estar constantemente atentos a las fe-
chas de renovacién vy a las dosis disponibles, lo cual puede resultar especialmente complicado
para aquellos de edad avanzada o que residen en zonas rurales.

En algunas comunidades, existe mecanismos facilitadores para agilizar este tramite. Sin em-
bargo, en otras, los pacientes deben acudir presencialmente al centro de salud, pedir una cita
y renovar su medicacién, lo que representa una carga y una molestia adicional. Este enfoque
fragmentado genera una experiencia desigual en el acceso a la atencién, especialmente para
quienes residen en areas con mayores dificultades de desplazamiento o menor disponibilidad
de recursos sanitarios.




Por todo ello, los pacientes solicitan:

¢ Eliminacion de inequidades socioeconé-
micas para acceder a recursos esenciales,
como son el apoyo psicolégico, asesora-
miento nutricional, y una alimentacién ade-
cuada, ademas de la medicacién necesaria.

Ejemplo de implementacion:

“Implementar programas de apoyo para pa-
cientes de bajos recursos, asegurando acceso
gratuito o subvencionado a servicios de apo-
yo psicologico y asesoramiento nutricional”

e Garantizar un acceso equitativo a la me-
dicacion cronica necesaria, estableciendo
sistemas de alerta para la renovacion de
prescripciones y agilizando las barreras ad-
ministrativas y econdmicas.

Ejemplo de implementacion:

“Simplificar los procesos de visado para que
un paciente en tratamiento crénico no tenga
que realizar trdmites frecuentes para renovar
sus recetas o afrontar costos elevados que di-
ficulten la continuidad de su tratamiento”

¢ Incorporacion del perfil del trabajador
social en las unidades multidisciplinares,
para que actiie como guia y facilitador en
la gestion de los tratamientos de los pa-
cientes con hiperkalemia. Este profesional
podra asistir a los pacientes en la interpre-
tacion de sus necesidades, la renovacion
de recetas, la coordinacion de citas, y en la
resolucién de dudas acerca de su patologia.

Ejemplo de implementacion:

“Un trabajador social en la unidad multidis-
ciplinar podria contactar regularmente con
pacientes mayores o en zonas rurales para
recordarles la actualizacion de sus recetas y
apoyarles en los trdmites de visado, mejoran-
do asi la continuidad del tratamiento.”

e Homogeneizacion de protocolos y re-
cursos entre comunidades auténomas,
provincias y centros sanitarios, asegurando
gue todos los pacientes tengan acceso a la
misma calidad de atencion y tratamiento,
independientemente de su ubicacion.

Ejemplo de implementacion:

“Establecer protocolos estandarizados de aten-
cion para pacientes con hiperkalemia en todas
las comunidades auténomas y centros sanita-
rios, de modo que cada paciente, sin importar
su ubicacion, reciba el mismo nivel de calidad
en su diagndstico, tratamiento y seguimiento.”

e |Implementacion de sistemas de alertas
para pacientes y profesionales sanitarios que
favorezcan la renovacion de prescripciones
y el acceso a innovaciones terapéuticas.

Ejemplo de implementacion:

“Desarrollar un sistema de alertas automa-
tizado el sistema que envie recordatorios a
los pacientes para la renovacion de recetas y
alertar a los médicos sobre la incorporacion
de nuevos tratamientos para la hiperkalemia,
asegurando asi un acceso oportuno a la me-
dicacion y las innovaciones disponibles.”
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4. Impulsar la atencion integral a los pacientes con

hiperkalemia y su entorno, ofreciendo apoyo mas
alla del tratamiento farmacoloégico.

La hiperkalemia exige un enfoque que trasciende el tratamiento farmacolégico convencional, ya
que implica de forma fundamental cambios en los habitos de vida y en la dieta, siguiendo una
dieta baja en potasio (12), la cual difiere considerablemente de la dieta mediterranea, compli-
cando asi el dia a dia y la adherencia de los pacientes.

La alimentacién es un aspecto personal, ligado no solo a la salud, sino también a la cultura, a
los habitos, preferencias y estilo de vida de cada individuo. El cambio de dieta impacta a los
pacientes con hiperkalemia a nivel social, afectando las interacciones cotidianas y pudiendo
generar una carga psicoldgica en el paciente. En este sentido, es muy importante el apoyo y
tratamiento nutricional y psicolégico al paciente, para apoyarle en la gestién de este cambio
de habitos. A pesar de esta complejidad, actualmente existe una falta notable de apoyo nutri-
cional y psicolégico accesible dentro del sistema sanitario publico, que acompanie y facilite a
los pacientes la adaptacién a nuevos habitos de vida y nutricionales.

Actualmente, el apoyo nutricional y psicolégico frecuentemente esta disponible Unicamente
de manera privada o a través de ciertas asociaciones. Esto hace que muchos pacientes no
cuenten con un apoyo complementario al tratamiento farmacolégico, lo que podria ser crucial
para mejorar su bienestar general y calidad de vida.

Puesto que las asociaciones ya proporcionan este tipo de servicios de manera mas personali-
zada y accesible que el sistema publico, es fundamental asegurar o reforzar el tejido asociati-
vo para ofrecer el apoyo necesario a los pacientes con hiperkalemia. En este sentido, también
debe garantizarse la creacion de una red de asociaciones que permita a los pacientes de
regiones donde no existen asociaciones especificas contactar con otras relacionadas y acce-
der a los servicios requeridos. Ademas, es esencial fomentar la colaboracién entre el sistema
sanitario y las asociaciones, asegurando que estas puedan ofrecer servicios complementarios
de apoyo nutricional y psicologico.




En la busqueda de solventar esta problematica,

los pacientes solicitan:

e Desarrollo de medidas de integracion
del apoyo nutricional y psicolégico de
forma rutinaria en el abordaje del paciente
con hiperkalemia, asegurando que este
apoyo sea accesible y gratuito, y evitando
demoras en las derivaciones para que los
pacientes reciban la atenciéon necesaria en
un tiempo adecuado.

Ejemplo de implementacion:
“Establecimiento de protocolos estandarizados
que integren la evaluacion nutricional y
psicolégica como parte del seguimiento
rutinario de los pacientes con hiperkalemia,
asegurando que estos servicios sean ofrecidos
de manera accesible y gratuita dentro del
sistema sanitario publico.”

e Fortalecimiento de la colaboracion del
sistema sanitario con las asociaciones de
pacientes para mejorar el conocimiento
y acceso de los pacientes a los recursos

disponibles.

Ejemplo de implementacion:

“Creacion de una guia de recursos para
pacientes con hiperkalemia por comunidades
que permita a los profesionales sanitarios
disponer de un documento completo
y actualizado que puedan utilizar para
informar y redirigir a los pacientes a los
recursos adecuados disponibles en su drea
geogrdfica.”

e Creacion de recursos de apoyo para
la adaptacion de la vida diaria (a nivel
familiar, laboral, etc.) que faciliten Ia
implementacién de dietas bajas en potasio,
la gestion de la carga emocional asociada a
estos cambiosy el desarrollo de habilidades
de autocuidado.

Ejemplo de implementacion:

“Elaboracion de programas de autocuidado
que incluyan entrenamiento en la gestion de
la enfermedad, el monitoreo de los niveles de
potasio y la integracion de hdbitos saludables
en la rutina diaria de los pacientes.”
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5. Modernizacion, digitalizacion y adaptacion de la
atencion clinica a los pacientes con hiperkalemia.

Las nuevas tecnologias ofrecen numerosas oportunidades para mejorar el abordaje y segui-
miento de la hiperkalemia, facilitando desde la solicitud de citas hasta el monitoreo de la
patologia, pasando por la renovacién de medicaciones crénicas. Por ello, este es un ambito
con un importante margen de desarrollo que permitird a futuro un mejor control de la hiper-
kalemia.

Las plataformas de telemedicina pueden ser herramientas clave en la monitorizacién continua
de la hiperkalemia, permitiendo a los pacientes realizar un seguimiento remoto y regular de
sus niveles de potasio, sin necesidad de desplazamientos frecuentes a los centros sanitarios.
Sin embargo, es fundamental que estas plataformas sean sencillas de usar y accesibles para
todos los pacientes, independientemente de su nivel de conocimiento tecnoldgico.

Adicionalmente, la brecha digital actual afecta a muchos pacientes, especialmente a personas
mayores, residentes de zonas rurales o con menor alfabetizacion digital. La falta de acceso o
conocimiento para utilizar estas herramientas digitales crea barreras adicionales que es nece-
sario solventar a medida que se incremente el uso de herramientas digitales en el manejo de
la hiperkalemia.

En este sentido, es necesario ofrecer programas de formacion y sensibilizar en torno la im-
portancia de la telemedicina, tanto a los pacientes como a su entorno, para garantizar que
comprendan y puedan utilizar eficazmente las herramientas digitales disponibles.

Adicionalmente, se debe garantizar que los profesionales sanitarios estén debidamente for-
mados para saber cuando y cémo utilizar las herramientas de telemedicina, entendiendo que
estas no son un sustituto del contacto presencial, sino una opcién complementaria que puede
mejorar la eficiencia y seguimiento de la patologia si se usa en los casos y momentos adecua-
dos. La formacion debe mostrar al profesional como identificar las necesidades del paciente
gue pueden ser cubiertas a través de la telemedicina, y cémo evaluar si esta es la mejor opcion
para cada caso particular.




Teniendo en cuenta estos aspectos,

los pacientes solicitan:

¢ Implementacion de servicios de teleme-
dicina agiles y sencillos para la monitori-
zacion continua de la evolucion de la pa-
tologia.

Ejemplo de implementacion:

“Desarrollar modelos, aplicaciones o plata-
formas en linea accesibles que permitan a los
pacientes registrar y controlar sus niveles de
potasio de manera fdcil.”

e Desarrollo de programas de formacion
en el uso de estas herramientas para pa-
cientes, cuidadores y entorno, con espe-
cial atencion a los grupos con menor alfa-
betizacion digital.

Ejemplo de implementacion:

“Organizar talleres prdcticos en centros de
salud o en colaboracion con ayuntamientos,
dirigidos a pacientes y a su entorno, donde se
ensene el uso de plataformas de telemedici-
na, la interpretacion de los resultados obte-
nidos y el seguimiento de la enfermedad.

e Formacion para los profesionales sani-
tarios sobre el uso adecuado de la teleme-
dicina.

Ejemplo de implementacion:

“Crear médulos de formacién especificos
para profesionales de la salud sobre el uso de
la telemedicina, abordando no solo su aplica-
cion prdctica, sino también sus limitaciones y
los casos en los que se debe priorizar la aten-
cion presencial.”
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6. Facilitar la participacion real y efectiva de los
pacientes en el abordaje de su patologia.

El papel de las asociaciones de pacientes es crucial en el apoyo a quienes padecen de hi-
perkalemia, ya que no solo ofrecen informacién y recursos educativos y asistenciales, sino
también un espacio donde los pacientes pueden compartir experiencias y sentirse compren-
didos. Las asociaciones tienen una relacién cercana con los pacientes, lo que les permite
transmitir informacion mas personalizada y de primera mano. A través de este vinculo, los
pacientes pueden acceder a recursos que abarcan desde la orientacién psicoldgica hasta el
acompafamiento nutricional, aspectos que son fundamentales para el manejo integral de la
enfermedad.

Para permitir el acceso de los pacientes a los servicios de apoyo, independientemente de su
ubicacién o circunstancias personales, es fundamental facilitarles informacién y acceso a las
asociaciones disponibles mas cercanas o que abordan tematicas semejantes.

Sin embargo, la participacion activa de los pacientes no debe limitarse Unicamente a su vincula-
cién con una asociacion. Es necesario reconocer que los pacientes pueden y deben ser involu-
crados en el proceso asistencial de multiples maneras, tanto de forma colectiva como individual.
Este tipo de participacion no solo ayuda a la comunidad, sino que también permite a los pacientes
sentir que son actores clave en su propio tratamiento y en la mejora del sistema de salud.

Es importante que la administracién sanitaria implique a los pacientes y a las asociaciones desde
las fases iniciales del disefio de politicas y estrategias, adoptando un enfoque de cogobernanza.
Lainclusién de los pacientes y las asociaciones en el proceso de toma de decisiones garantiza que
las soluciones estén mas adaptadas a las necesidades reales de los afectados, aumentando asi la
efectividad de las politicas de salud.

La voz de los pacientes, por haber experimentado directamente la enfermedad, aporta una pers-
pectiva Unica que puede contribuir de manera significativa a mejorar el sistema de atencion. La
informacién que proporcionan es cercana y refleja su vivencia personal de la enfermedad vy los
desafios asociados, ofreciendo un enfoque valioso que se suma al conocimiento de los profesio-
nales sanitarios y permite tener una vision 360 de la atencion a las necesidades de las personas
atendidas. Esta participacion no solo contribuye a mejorar la calidad de la atencion, la adherencia
terapéutica, la relacion médico-paciente y la seguridad del paciente, sino que también fomenta
la corresponsabilidad en la autogestion de la enfermedad, potencia la prevencién mediante la
deteccién temprana de efectos adversos y brinda a los pacientes una mayor sensacién de control
sobre su tratamiento y bienestar.




Teniendo en cuenta estos aspectos,

los pacientes solicitan:

e Garantizar la derivacion del paciente a
una asociacién con experiencia en hiper-
kalemia, promoviendo la prescripcion aso-
ciativa como un recurso complementario
para el apoyo y el manejo integral de la
patologia, especialmente para el acceso a
recursos de apoyo psicoldgico y nutricional
en tanto el sistema publico no los garantice.

Ejemplo de implementacion:

“Crear una base de datos actualizada de
asociaciones relacionadas con pacientes
afectados por hiperkalemia a nivel nacional
y regional, accesible para los profesionales
sanitarios.”

e Estructurar e involucrar a los pacientes
y asociaciones en la cogobernanza de
la atenciéon sanitaria, fomentando su
participaciéonactivaenlatomadedecisiones
sobre politicas de salud, planificaciéon de
servicios y estrategias relacionadas con el

manejo de la hiperkalemia.

Ejemplo de implementacion:

“Establecer un comité consultivo compuesto
por representantes de asociaciones de
pacientes,  profesionales  sanitarios 'y
administradores de salud publica, encargado
de proponer politicas, protocolos vy
estrategias relacionadas con el manejo de la
hiperkalemia.”

e Fomentarla colaboracion entre sociedades
cientificas, laboratorios, fundaciones,
instituciones locales y asociaciones para
fortalecer la formacion e informacion a los
pacientes con hiperkalemia.

Ejemplo de implementacion:

“Establecer acuerdos de colaboracion para
desarrollar materiales educativos sobre la
hiperkalemia que sean accesibles para los
pacientes y su entorno, utilizando diferentes
plataformas (en linea, presenciales, etc.) y
adaptados a las necesidades de cada grupo.”




Conclusion

Este manifiesto representa la voz unificada de pacientes con hiperkalemiay sus representantes.
Solicitamos el compromiso de las autoridades sanitarias, profesionales y demas agentes
implicados para debatir e implementar estas medidas que consideramos fundamentales para
mejorar la calidad de vida y la atencion sanitaria de las personas afectadas por hiperkalemia.

La valoracion y, esperamos, implementacion de estas propuestas no solo beneficiaria a los
pacientes actuales, sino que estableceria un marco de referencia para la atencion futura de
esta patologia en nuestro sistema sanitario, mejorando la calidad de vida de pacientes de una
enfermedad en muchos casos desconocida e infravalorada.
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