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Este informe recoge las opiniones y reflexiones expresadas en el
encuentro “Enfermedades Raras en Canarias: de la estrategia a la
acciéon” realizado en el Hospital Universitario deGran Canaria Dr.
Negrin, Las Palmas de Gran Canaria, el 24 de Septiembre de 2026.

En la elaboracion del documento han participado: Santiago de
Quiroga (direccion y revision), Enrique Delgado Sanz (revision y
coordinacidn del contenido) y Ana Sdnchez Caja, Andrea Rivero
Garcia, Javier Alberca Lamas y Marcos Yebra Ferndndez (redaccion
del documento).
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Las enfermedades raras suponen uno de
los mayores retos para la organizacion de
los sistemas sanitarios, desde el diagndstico
precoz hasta el acceso a tratamientos efica-
ces, pasando por el circuito asistencial. Al
mismo tiempo, constituyen un ambito donde
estan emergiendo algunas de las estrategias
mas innovadoras y colaborativas dentro del
sistema de salud, impulsadas por la necesidad
de coordinar conocimiento, recursos y profe-
sionales en torno a patologfas de alta comple-
jidad.

Estas enfermedades obligan a redefinir el es-
cenario asistencial en todas sus fases, desde
la sospecha diagndstica hasta el seguimiento
y tratamiento cuando este existe. ‘Enferme-
dades raras, conversaciones urgentes’
nace precisamente con el objetivo de explorar
como se organizan los sistemas sanitarios
alrededor de estas patologias que ponen a
prueba la capacidad de respuesta, coordina-
ciony eficiencia del sistema sanitario en Espa-
fia. Analizar y compartir las mejores practicas
permite impulsar su difusion y favorecer su
réplica en beneficio de todas las comunidades
auténomas.

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

En este contexto, la Estrategia de Enferme-
dades Raras de Canarias (2023-2026) cons-
tituye una herramienta clave para orientar las
politicas sanitarias dirigidas a estas patologias,
estableciendo lineas de actuacion en ambitos
como el diagnostico, la atencion clinica, la
investigacion, la coordinacion asistencial o el
apoyo a pacientes y familias. A medida que la
estrategia se aproxima al final de su periodo
de vigencia, resulta oportuno analizar su gra-
do de desarrollo, identificar los principales
retos pendientes y reflexionar sobre las prio-
ridades que deben guiar los proximos pasos.

Esta jornada se plantea como un espacio

de dialogo entre administracion sanitaria,
profesionales, pacientes e industria para
compartir experiencias, identificar areas de
mejoray explorar propuestas que contribuyan
a impulsar la implementacion efectiva de la
Estrategia en Canarias, que permita avanzar
hacia una atencién mas coordinada, equitativa
y centrada en las personas que conviven con
una enfermedad rara en Canarias.



ESTRATEGIA DE
ENFERMEDADES
RARAS DE
CANARIAS:
SITUACION
ACTUAL, RETOS
Y PRIORIDADES




9 F5% Enfermedades raras,
<~/ Conversaciones urgentes

HOSPITal UMIVEISIany us i ve--- ‘

Doctor Negrin

de Canarias
eria de Sunidad

é? Goblerno
i

Coniej

I \Santiago de Quiroga, Antonia Maria Pérezﬂel Ponce.



https://gacetamedica.com/politica/canarias-quiere-llevar-eerr-estrategia-accion-atencion-personas/

10

Gerente del Hospital Universitario de
Gran Canaria Doctor Negrin

"Teniendo una estrategia, hay que pasar a
la accion”

"El objetivo debe ser "transformar la es-
trategia en resultados concretos para los
pacientes y su familia”

"Este tipo de enfermedades suelen afec-
tar a pacientes que estan vagando duran-
te mucho tiempo por consultas médicas
sin que se termine de llegar a un diagnoés-
tico”

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"En Canarias tenemos una realidad, que
es nuestra insularidad, y eso no debe con-
vertirse también en una desigualdad en
cuanto al acceso a la atencion sanitaria”

"La nueva unidad central de ensayos clini-
cos de Las Palmas nos va a permitir tam-
bién que nuestros profesionales tengan
mas herramientas, tengan mas elementos
para poder ayudarles a seguir investigan-
do, a seguir realizando y promocionando
ensayos clinicos.



"

Presidente de Fundamed

"No se trata de identificar solo los proble-
mas, sino de mirar hacia adelante y ver
como los solucionamos"

“Las enfermedades raras se unen a una
practica asistencial que ya es extraordina-
riamente compleja”

“Tenemos que desentrafiar una comple-
ja marafia de circunstancias en las rutas
asistenciales, la disponibilidad de medica-
mentos y el diagndstico”

“Queremos recoger la experiencia y el
conocimiento de los profesionales para
analizar las rutas asistenciales, la disponi-
bilidad de medicamentos y el diagndstico”
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Directora general de Programas
Asistenciales del Gobierno de Canarias

"Este es un encuentro que nos permite
poner el foco en una realidad que, aun-
que afecta a un numero reducido de per-
sonas, en su conjunto representa una
realidad sanitaria y social de enorme im-
portancia. Hablar de enfermedades raras
es hablar ante todo de personas"

"Tenemos la ocasion de compartir cono-
cimientos, poner en comun experiencias
y seguir avanzando en una atencion cada
vez mas coordinaday centrada en las per-
sonas"

"La Estrategia de EERR de Canarias favo-
rece el diagnostico precoz, garantiza la
atencion coordinada, facilita el acceso a
pruebas genéticas y a los tratamientos
adecuados, mejorando la continuidad
asistencial. Todo ello desde la equidad"

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"Vivir con una enfermedad rara no signi-
fica tener menos oportunidades de acce-
der a una atencion sanitaria de calidad,
tampoco debe depender del lugar de re-
sidencia, de la edad de la persona o de la

complejidad de su enfermedad"

“Canarias ha creado dos unidades de re-
ferencia y un circuito asistencial especifico
para pacientes con enfermedades raras,
con cobertura provincial en cada una de
ellas y que la atencion es tanto pediatrica
como de adulto”

“Nos llevamos conocimiento, nuevas
ideas y experiencias compartidas, pero
sobre todo nos llevamos un compromiso”

"Tenemos el compromiso de seguir traba-
jando para que ninguna persona con una
enfermedad rara quede atras"
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Enrique Delgado, moderador de la mesa, Gregorio M. Pérez Pefiate, Purificacion Ramirez y Amando Marquez Sixto.
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Servicio de Neumologia del Hospital
Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin

"A medida que se avanza en el conoci-
miento de la patologia, se va haciendo
mas necesaria la colaboracion y la for-
macion de unidades multidisciplinares en
donde todo el mundo tiene su papel"

"Debido a la longevidad de la poblacion y
a las complicaciones de las enfermedades
cronicas, cada vez se detecta mas la HAP"

"Los pacientes de HAP requieren un trata-
miento continuado, un seguimiento estre-
cho y una adherencia correcta importan-
tell

"Hay que buscar lineas que puedan faci-
litar los desplazamientos a los centros en
caso de que el paciente requiera una va-
loracién mas especializada"

"Vender una enfermedad muy rara a una
atencion primaria que tiene los tiempos
que tiene es muy complicado”
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Servicio de Neumologia del Hospital
Universitario Nuestra Seiora de La
Candelaria (Tenerife)

"Una de las dificultades se encuentra en
los pacientes con HAP asociada a otras
enfermedades, ya que puede aparecer
como paso final o avanzado de muchas
enfermedades"

"La Ultima guia que tenemos en vigor data
de 2022 e incorpora el fast-track para
acelerar el proceso diagnostico, aunque
también pone el foco en otras cuestiones”

"Necesitamos rutas de acceso hacia las
unidades mas especializadas porque lo
que es raro en el ambito general no lo es
en las unidades multidisciplinares"

"La logistica que proporcionamos desde
la unidad esta muy condicionada por el
lugar del que vienen los pacientes"

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"Cuando detectan que pueda haber algun
problema, los profesionales van directa-
mente a la consulta monograficay, si exis-
te una mayor preocupacion, contactan
con ella para que sea mas rapido”

"Es fundamental tener confianza en los
demas servicios y compafieros, asi como
mantener reuniones multidisciplinares
que permitan tener a todo el mundo co-
nectado a la enfermedad"
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Enfermero de la consulta monogrdfica
de Hipertension Arterial Pulmonar del
Hospital Universitario de Gran Canaria
Dr. Negrin

"Es importante potenciar la figura de las
enfermeras gestoras, ya que estas pro-
fesionales pueden contribuir tanto a la
gestion de casos de enfermeria como a la
coordinacion con el ambito asistencial de
Atencion Primaria”

"No todas las especialidades tienen que
ver al paciente, pero todas tienen que co-
nocer al paciente"

"No nos podemos permitir perder tiempo
en esta patologia, puesto que iniciar un
tratamiento antes o después va a tener
una repercusion sobre el paciente”

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"Parte de las pruebas las podemos rea-
lizar desde la consulta de enfermerfa de
atencion primaria"

"Tenemos gue contar con estructuras en
el archipiélago que faciliten, coordinen y
potencien una linea transversal de cuida-
dos"

"Una de las lineas estratégicas es el segui-
miento, que es vital tanto para evitar que
se pierdan pruebas como para controlar
la evolucion del paciente”



Hospital Universitario de Gran Canaria
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Responsable de la consulta monogrdfica
de enfermedades glomerulares,
autoinmunes e inmunomediadas del
Servicio de Nefrologia del Hospital
Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin

"Pacientes que antes morian, que que-
daban para siempre en dialisis 0 que no
tenfan opciones para trasplantarse por
el riesgo de recidiva precoz ahora tienen
unas expectativas infinitamente mejores"

"En esta enfermedad, si te demoras en el
diagnostico 48 horas, vas a asumir dafio
en esos rifflones y mas dificultades para
revertir la situacion"

"Una vez que tenemos un farmaco que
consigue evitar que se mueran, ahora te-
nemos que intentar darles opciones para
evitar que pierdan la vida"

"El dia a dia de un paciente con SHUa,
cuando tiene un soporte detras de perso-
nal médico y de enfermeria que les ayuda
a entender que pueden hacer una vida
normal, deberfa ser un dia normal"

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"Los profesionales sanitarios pueden de-
tectar pacientes que se beneficiarian de
acompafiamiento psicolégico para adap-
tarse a una enfermedad crénica y evitar
que su impacto termine deteriorando su
calidad de vida"

"La farmacia hospitalaria participa en la
educacion sobre la importancia de man-
tener la adherencia, los posibles efectos
adversos y los signos de alarma".

"Hay tratamientos que permiten que la
vida de los pacientes de SHUa se parezca
a la de alguien que no tiene la enferme-
dad"
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Jefe de Servicio de Nefrologia del
Hospital Universitario Nuestra Seiiora de
Candelaria de Tenerife

"La investigacion ha supuesto un cambio
radical del prondstico, pero también del
conocimiento de todo el procedimiento
etiopatogénico"

"Un paciente en tratamiento crénico pue-
de permanecer estable durante largos
periodos, aunque existen circunstancias
que pueden precipitar una recaida, entre
ellas determinadas infecciones, algunos
medicamentos o situaciones como el em-
barazo"

"Si el paciente se puede hacer la analitica
en el centro de salud al lado de su casa
y puede ir al especialista que esta en su
entorno hospitalario préoximo, es mas co-
modo y se evitan desplazamientos inne-
cesarios"

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"Los servicios de farmacia han asumido
una importante carga relacionada con el
control del gasto farmacéutico, una res-
ponsabilidad que deberfa compartirse de
forma mas amplia entre los distintos ser-
vicios sanitarios"

"Estamos en un momento de grandes
avances en enfermedades hematologi-
cas, inmunoldgicas y oncolégicas, con
herramientas terapéuticas que permiten
cambiar radicalmente el prondstico de
muchos pacientes. Ahora el reto es saber
utilizarlas de forma agil y adecuada”
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Ignacio Carlos Lépez Puech, Maria Dolores Mendoza, Pilar Diaz, Laia Casas y Alex Burzaco.
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Vicepresidenta de la Asociacion de
Miastenia de Espaiia - AMES

"La atencion psicosocial es clave, ya que
el impacto de la miastenia gravis no se
acaba en la consulta del neurdlogo. La
miastenia impacta totalmente en la vida
del paciente"

"La atencion psicoldgica deberia ser con-
cebida como una parte integral de esta
atencion al paciente"

";Quién forma a los cuidadores? ;Quién
informa a este paciente de qué va a pasar
con su vida profesional? La mayor parte
de personas antes de llegar a un diagnés-
tico de una enfermedad rara desconoce-
MOS que existen estos conceptos”

"Un paciente de miastenia puede tener
problemas para hablar, tragar, andar, in-
cluso para respirar. Pero cuando llega a
la consulta puede estar fantasticamente
bien"

"Los que tienen la suerte, entre comillas,
de debutar con una crisis miasténica lle-
gan mucho mas rapido al diagndstico que
los que van fluctuando. Necesitamos que
alguien piense en miastenia cuando tene-
mos los sintomas"

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"Cuando acudes a la asociacion te en-
cuentras con un grupo de personas que
tienen la misma enfermedad que tU4, los
mismos sintomas, y te entienden"

"Estamos hablando de pacientes que lle-
vaban igual 10 afios sin poder salir de su
casa, haciendo una persona de 20 afios la
vida de una de 80, a la que le han puesto
una de las medicaciones nuevas y de re-
pente puede hacer vida normal"

"Pasar dos afios sin poder salir de casa o
con dafios en la placa motora es algo muy
fuerte. Si pudiéramos intervenir en estoy
darle un poco mas de vidilla al tema, ga-
nariamos muchisimo"

"Dentro de cinco afios me gustaria poder
ver publicado que la estrategia canaria de
enfermedades raras ha conseguido una
mejora real en la atencion a los pacientes
de miastenia".
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Jefa de seccion de Neurologia, Hospital
Universitario Dr. Negrin

"El problema mas grande es un retraso
diagndstico. En la miastenia, si no piensas,
no diagnosticas"

"Otro reto es que los pacientes lleguen
antes, capacitando de alguna manera a
los médicos de Atencién Primaria para
que piensen en la miastenia y consulten
lo antes posible a Neurologfa"

"Vamos hacia una medicina personaliza-
da, hacia unos nuevos farmacos que han
supuesto un giro absoluto en lo que es el
tratamientoy en la evolucion de la miaste-
nia"

"Los protocolos actuales permiten el ac-
ceso a los tratamientos en estadios mas
tarde de lo que deberiamos. Probable-
mente haya que modificar esos protoco-
los y tener otra vision de la enfermedad
no basada solamente en la resistencia a
los farmacos, sino en la carga de la activi-
dad de la enfermedad"

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"Poner los farmacos nuevos nos obliga a
pasar por tres farmacos distintos, y eso
son dos afios. Habria que pasar de hablar
de pacientes farmacorresistentes a ha-
blar de carga de actividad"

"Estos farmacos no solo ganan calidad de
vida para el paciente, sino que suponen
un ahorro para el sistema por la reduc-
cion de bajas, de ingresos y de estancias
en UMI"

"En nuestro caso no hay un modelo pro-
tocolizado. La tendencia deberia ser a
constituir equipos mas reglados y poten-
ciar la acciéon de la enfermeria, con una
enfermera gestora de casos"

"Hay que incorporar los PROMs, las esca-
las de calidad de vida, e intentar que se
incorpore a la historia clinica electrénica
con formularios"

"Me gustaria ver que desaparezca del in-
forme la definicion de pacientes farmaco-
rresistentes porgue ya tenemos todos los
huecos cubiertos”
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Jefa del Servicio de Farmacia,
Hospital Universitario Nuestra
Seiora de Candelaria

"EI'IPT termina siendo, en vez de una ayu-
da como fue en el inicio del acceso a es-
tos farmacos, una barrera, porque vamos
aprendiendo que si llegaramos un poco
antes la respuesta seria mejor"

"Este tema de los IPTs es una demanda de
que no estén escritos en piedra: tenemos
que reevaluarlos y son protocolos que tie-
nen que ser dinamicos"

"Tradicionalmente medimos la adheren-
cia porque somos los que tenemos los
datos objetivos para poder medirla. Un
paciente al que un tratamiento viene a re-
solver una situacion clinicay no se lo toma
no es porque sea un dejado, es porque
esta medicacion por algin motivo no le
esta dando la respuesta o le esta produ-
ciendo efectos adversos"

"Abogo por que se planteen bolsas de
tratamiento de enfermedades raras in-
dependientes del gasto farmacéutico del
hospital"

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"Si en tu hospital te tocan 20 pacientes y
al de al lado le tocan tres, eso impacta en
el presupuesto anual del hospital de una
manera importante. Estamos hablando
de tratamientos de mas de 100.000 euros
que rompen el presupuesto que tienesy
te ves ante la presion de la gestion pen-
sando en medidas que son poco equitati-
vas"

"Es importante analizar los resultados en
salud y medir lo que esta pasando con es-
tos farmacos para realmente decir que es
una buena inversion"

"Me gustaria ver que Canarias lidera el
abordaje integral de la miastenia en Espa-
fia, y que la portavoz de eso sea alguien
de la asociacion de pacientes"
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Jefe del Servicio de Uso Racional de los
Medicamentos del SCS

"La administracion tiene las ramas dis-
puestas: Atencion Primaria, atencion psi-
coldgica, trabajadores sociales y atencion
especializada. El problema es cémo en-
granar todo eso y como articularlo”

"Las asociaciones de pacientes siempre
van a tener su papel, y yo lo veo con un
doble papel: un papel como lobby, perfec-
tamente legitimo, y otro papel para acom-
pafiar a los pacientes para que se vean
inmersos en un ambito amistoso"

"Desde el punto de vista de la farmacia se
ha creado una comision central de farma-
cia hospitalaria con grupos de trabajo, y el
grupo de neurologia ya nos ha dicho que
la proxima patologia que les gustarfa pro-
tocolizar desde el punto de vista farmaco-
terapéutico es la miastenia gravis"

+ " Enfermedades raras,
...~ Conversaciones urgentes

"La Unica forma de justificar ese creci-
miento de los costes es demostrar los
resultados. A nivel canario hemos creado
una guia farmacoterapéutica Unica para
que una vez financiado un farmaco por el
Sistema Nacional de Salud se incluya sin
mayores demoras"

"Espero ver como se abren grandes ex-
pectativas para la miastenia gravis que se
confirman y siguen llegando mas solucio-
nes"
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Gerente de Acceso al Mercado, UCB Iberia

"En la industria somos muy conscientes
de que el farmaco es una parte de la so-
lucion del problema, pero desde luego no
es la definitiva. Esto es multifactorial y nos
da la oportunidad de aportar valor en mo-
delos colaborativos"

"También estamos concienciados con la
sostenibilidad del sistema. Por eso cada
vez estamos mas habituados a ofr acuer-
dos de riesgo compartido, techos de gas-
to, costes maximos y pagos por resulta-
dos"

"Pacientes, personal sanitario, adminis-
tracion e industria consolidan en Canarias
un modelo de atencion integral gracias a
la implementacion de la estrategia de en-
fermedades raras"

Lo
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