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RESUMEN
Importante crecimiento en Latinoamérica sobre abordaje, diagndstico y tratamiento de la Hipertensién Pulmonar.

En México, los pacientes acuden en estadios avanzados, la propuesta de trabajo es: aumentar centros de referencia,
tener disponibilidad de nuevos medicamentos, extender ensefianza a médicos y pacientes, y establecer el Consen-
so de diagndstico y tratamiento.

En Colombia el Comité Técnico Cientifico lleva a cabo estrategias para realizar diagndsticos en fases tempranas de
la enfermedad, educacién continua y centros de referencia para distintas labores. Otra idea de los grupos de trabajo
es que el paciente porte un resumen electrénico (USB), en caso de atencién médica de urgencias.

En Venezuela se propone como meta: obtencién de medicamentos, mayor informacién a los pacientes, orientar sobre
el apoyo psicolégico, ayudar a los pacientes con gastos.

Las Sociedades de Hipertensién Pulmonar para Pacientes en Latinoamérica, ofrecen impulso a las instituciones
publicas y privadas por lo que se debe tomar como ejemplo para el desarrollo y expansion a otros paises, permitiendo
un cambio en el panorama en que viven los pacientes con hipertension pulmonar en toda Latinoamérica.
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ABSTRACT

In Mexico, patients seek help when the disease is advanced. The working proposal is: to increase the number of
referral centers, to increase the availability of new drugs, to improve physician and patient education, and to establish
the Diagnosis and Treatment Consensus.
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In Colombia, the Scientific-Technical Committee is developing strategies to diagnose the disease in its early stages,
to develop continuing education, and to increase the number of referral centers for different duties. Another idea of the
working parties is to encourage patients to carry with them an electronic summary (USB), in case of emergency medical

attention.

In Venezuela, the proposed goals were the following: improved access to drugs, more information to patients,

psychological support, helping patients with the expenses.

In Latin America, Societies of Patients with Pulmonary Hypertension offer impulse to public and private institutions.
They should be regarded as an example for development and expansion in other countries, which would have a
positive impact on the conditions of life of patients with pulmonary arterial hypertension in Latin America.

Key words: pulmonary arterial hypertension, working parties, non-government organizations
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En lo dltimos afios, se ha tenido un importante creci-
miento en Latinoamérica (LA) sobre el abordaje, diag-
noéstico y tratamiento de la hipertension pulmonar. De
esta manera, vemos los avances a nivel médico en Bra-
sil, Argentina, Colombia, Venezuela, Chile, Peru, Boli-
via, Paraguay, Uruguay, Republica Dominicana y México.
En el pasado agosto 2009 en la ciudad de Rio de Janeiro
Brasil, se mostraron los avances en varios paises al res-
pecto, como es el caso de México, Colombia y Vene-
zuela que se describen.

La organizacion de las diferentes Sociedades de
Pacientes con Hipertensién Pulmonar de Argentina, Bra-
sil, Colombia, Espafa, México, Peru, Puerto Rico, Ve-
nezuela, Republica Dominicana y EE.UU, han ido
creciendo en conjunto con la Sociedad Latina de
Hipertension Pulmonar (SLHP), mostramos un aspecto
general de las mismas

SITUACION ACTUAL EN MEXICO

México es un pais con una poblacion de 103 263 388
habitantes, el 49% son hombres y 51% mujeres, con
una edad promedio de 24 afios, el 60% de la poblacién
se encuentra entre los 15 -59 afios. La edad mediana de
la maternidad es de 24 afios. El 94% asiste a la escuela
de los 6 alos 14 afios. La esperanza de vida estd en 75
afios. La poblacién con servicios de salud es 47%, al
IMSS 31%, al ISSSTE 6% y al seguro popular 7%.

Para conocer la situacion actual en México de la
Hipertension Pulmonar (HP), se realizdé una encuesta
via electrénica, a 300 médicos Neumdlogos, 300
Internistas, 300 de Terapia Intensiva. Se formularon 5
preguntas basicas: ¢COmo realiza el diagnoéstico de
hipertension pulmonar?, ¢ Qué tratamientos utiliza para

la hipertensién pulmonar?, ¢ Conoce las fundaciones de
pacientes con hipertension pulmonar en México? , ¢ Qué
le gustaria recibir para la educacion médica continua de
médicos y pacientes de este tema al respecto, en su
Estado?, ¢Como ve las perspectivas futuras de la
hipertensién pulmonar en México?. El analisis de las
respuestas es el siguiente:

Los pacientes con hipertension pulmonar acuden a
la atencion médica en estadios avanzados de la enfer-
medad. El diagndstico se realiza la mayoria de las ve-
ces por ecocardiograma y existen pocos centros que
realizan cateterismos cardiacos derechos. Se cuenta
con el tratamiento convencional, bloqueadores de los
canales de calcio y con la disponibilidad de los nuevos
medicamentos como iloprost que llegé a México 2007,
bosentan en el 2008, treprostinil y sildenafilo en el 2010;
el de mayor uso es el sildenafilo. En el tratamiento qui-
rdrgico se cuenta con la septostomia, con una amplia
experiencia; la tromboendarterectomia se realiza en dos
centros de alta especialidad uno de ellos inicié en el
1994 y el trasplante pulmonar con realizacién limitada.
Al momento tenemos pocos centros de referencia espe-
cializados para la atencién de la hipertensién pulmonar.

Las debilidades en las que se debe trabajar en Méxi-
co son: aumentar el nimero de centros de referencia,
favorecer la disponibilidad a los pacientes de los nuevos
medicamentos, hacer extensa la ensefianza de la HP a
los médicos y los pacientes. Establecer el Consenso
de diagnéstico y tratamiento aplicado a nuestro medio.

Actualmente se estan realizando esfuerzos en la
educacién médica continua, con la ensefianza a médi-
cos Internistas, Reumatologos, Cardiélogos y
Neumdlogos sobre el diagnéstico y los tratamientos
actuales de la HP. Se publicé el Manual de Hipertension

17



Revista Colombiana de Neumologia

Volumen 23 Nimero 1 - 2011

Pulmonar para Pacientes, con una difusiéon a los mis-
mos de las diferentes Sociedades de HP de LA, actual-
mente en su segunda edicidn, cabe mencionar que es
el primer material realizado en su forma original en es-
pafiol. Se trabaja en conjunto con las Sociedades Mexi-
cana de Neumologia y Cardiologia, con la primera se
estan realizando también cursos de actualizacion. Con
el Departamento de Circulacion Pulmonar de la ALAT se
esta trabajando en conjunto en el Registro y el Consen-
so Latino de HP. El Primer Curso ltinerante de HP, ALAT-
SMNYCT se realiz6 durante el Congreso de la Sociedad
Mexicana de Neumologia 2010. Se esta trabajando con
la SLHP con Migdalia Denis Presidente, estableciéndo-
se redes de pacientes y médicos para el diagndstico y
tratamiento de la HP.

SITUACION ACTUAL EN COLOMBIA

Como en varios paises del continente y del mundo,
en Colombia se ha despertado el interés por la
Hipertension Arterial Pulmonar (HAP) esto es debido a
gue se puede modificar la historia natural de una enfer-
medad que hace unos afios era fatal.

El ofrecer una nueva esperanza de mejor calidad y
cantidad de vida a pacientes con HAP y a sus familias
hacen que el reto del enfoque del manejo de la enferme-
dad sea una prioridad. La consolidaciéon paulatina de
centros de referencia para el manejo integral de la HAP
y el interés y fortalecimiento por parte de la Asociacion
Colombiana de Neumologia y Cirugia de Tdrax
(Asoneumocito), y de su departamento de HAP y Circu-
lacion Pulmonar, mediante un trabajo ordenado y pla-
neado, en poco tiempo ha mostrado logros importantes.

La mayor cobertura en salud, del sistema de la se-
guridad social a todos los colombianos es importante
para mejorar el acceso de pacientes con HAP a una
atencion adecuada. En su momento, la figura de la "Tu-
tela", donde el ciudadano reclama, amparado en la cons-
titucién colombiana, un derecho propio a la salud, y més
reciente con la figura del Comité Técnico Cientifico (CTC),
mecanismo orientado a aprobar y pagar, por parte del
asegurador en salud, determinados procedimientos diag-
nésticos y los tratamientos requeridos por el médico tra-
tante. Estas estrategias permiten realizar un buen
diagndstico en fases mas tempranas de la enfermedad,
con resultados satisfactorios.

Con respecto al diagndstico y examenes especifi-
cos, utilizados en el estudio y seguimiento de la HAP
tenemos los biomarcadores (BNP, ProBNP, Troponina),
encontramos que su medicidn para establecer riesgo,
prondstico y herramienta para el seguimiento, no es una
practica extendida en todo el pais y solo unos pocos
sitios lo hacen de rutina en la actualidad.
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Las otras pruebas de diagndstico realizadas:
AngioTAC de arterias pulmonares, ecocardiografia,
gamagrafia V/Q, resonancia magnética. Esta Ultima, con
buenos resultados en la valoracion de la funcion
ventricular derecha, sobretodo en los pacientes candi-
datos a trasplante pulmonar. El cateterismo cardiaco
derecho para confirmar el diagnostico y para evaluar la
reactividad vascular pulmonar es un procedimiento que
cada vez se hace con mayor frecuencia, aunque la téc-
nica no esta estandarizada en todos los centros e indis-
tintamente se usa Oxido nitrico, adenosina e iloprost.

En cuanto al tratamiento, contamos con la mayoria
de farmacos para el manejo adecuado de la HAP, todos
ellos aprobados por el INVIMA (ente regulador en Co-
lombia de la aprobacion de los farmacos): Sildenafil
(Viagra®), Bosentan (Tracleer®), lloprost (Ventavis®) y
recientemente Ambrisentan (Volibris®) y Epoprostenol (
Flolan®).

Existen ademas en el pais, algunos centros especia-
lizados que hacen tromboendarterectomia pulmonar indi-
cada en la hipertension pulmonar tromboembdlica y
atrioseptostomia, como terapia puente al trasplante
pulmonar bilateral o al trasplante en bloque de corazény
pulmén en la Clinica Cardiovascular, Medellin, Colombia.

En cuestiones de educacidon médica continuada se
han adelantado algunas actividades en distintas ciuda-
des del pais con la colaboracion de Asoneumaocito y su
comité de HAP, y participa en distintas reuniones del
Departamento de Circulacién Pulmonar de la ALAT.

A nivel del comité de HAP de Asoneumocito se tra-
bajo en la elaboracion de las guias de manejo adapta-
das a nuestro medio, las cuales facilitaran el
entendimiento de la enfermedad, su diagndstico precoz
y su adecuado tratamiento. Estamos seguros de que
se convertiran en corto plazo en una valiosa herramienta
de consultay de manejo de la HAP en el pais y facilitara
los tramites ante las aseguradoras para que los pacientes
tengan medicacion con la oportunidad que se precisa.

En los distintos centros de referencia se vienen pla-
neando protocolos de investigacion y tenemos la idea
de que sean compartidos entre ellos, de tal manera que
la casuistica sea significativa. Uno de estos proyectos
es una encuesta multicéntrica, (HIAPULCO) orientada a
conocer datos demogréficos, prevalencia de la enferme-
dad, como se hace el diagndstico, como se tratan los
pacientes y como se hace su seguimiento. Ademas
estamos interesados en la puesta en marcha del Regis-
tro Latino de HP (RELAHP), actualmente en desarrollo,
donde representantes de Colombia han invertido un tiem-
po significativo, en especial de uno de los miembros del
comité y de un ingeniero de sistemas contratado para la
elaboracion de la base de datos.
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Con respecto a programas dirigidos a pacientes te-
nemos que decir que la Fundacion Colombiana de
Hipertension Pulmonar®, ha logrado nuevas afiliaciones
y convenios que facilitaran la rehabilitacién integral, ocu-
pacional y social del paciente con la enfermedad. A tra-
vés de esta fundacion de pacientes se estudia la
posibilidad de que cada uno porte un carnet que lo iden-
tifique como paciente y esto le daria derecho a algunas
facilidades, por ejemplo, estudio o trasporte publico.

Otraidea que ha surgido de los grupos de trabajo es
que cada paciente porte un resumen electrénico de su
propia historia (en una memoria USB), de tal manera
que si requiere atencion médica de urgencias, el médi-
co tratante de turno, pueda orientar la consulta como es
debido.

A futuro se prevé algunos puntos a desarrollar en el
comité de HAP de Asoneumocito y de ALAT, que ayu-
den al progreso del manejo de la misma, ellos son: la
consolidacion del RELAHP, depurar el correcto diagnds-
tico y clasificacion de la HAP, tratar de fomentar la crea-
cion de clinicas especializadas en el diagnoéstico y
manejo de HAP y difundir e implementar en las diferen-
tes regiones del pais, las nuevas guias colombianas de
manejo de la HAP.

Por dltimo, nos resta mencionar que nos preocupan
los altos costos de los medicamentos y la carga de la
enfermedad en términos de afios de vida saludable per-
didos. Por lo anterior, estamos trabajando en el disefio
de un protocolo que nos permita averiguar la relacion de
costo y de beneficio, porque somos responsables del
gasto en salud, en un porcentaje importante, en un pais
gue tiene dificultades presupuéstales. Los resultados de
dicho estudio ayudaran a buscar la manera para dismi-
nuir costos y eso hard que mas colombianos tengan
mayor acceso a los servicios de salud.

En Medellin, Colombia, se llevo acabo el Il Encuen-
tro Colombiano de HAP, los dias 5y 6 de marzo 2010.
Fue una actividad académica de muy alto nivel cientifi-
co, provechosa para la formacién profesional de los asis-
tentes. En este mismo evento se presentaron las Guias
para el Diagnéstico y Tratamiento de la Hipertensién
Pulmonar. Avalado por la Asociacion Colombiana de
Neumologia y Cirugia de térax, Sociedad Colombiana
de Cardiologia y Cirugia Cardiovascular, Asociacion Co-
lombiana de Reumatologia y la Asociacion Colombiana
de Infectologia.

SITUACION ACTUAL EN VENEZUELA

La Fundacion Venezolana de Hipertension Pulmonar
(FUNDAVHIP) es una organizacion privada sin fines de
lucro, conformada por las siguientes personas:

Presidente: Anabel Sivira
Vicepresidente: Dr. Rafael Cabrera
Gerente General: Dr.Santiago Guzman
Director tecnico: Dr.Douglas Olivares
Vocal: Dra. Angela de Martinez

Vocal: Maria Eugenia Sosaya

Es unarespuesta al poco conocimiento de los trata-
mientos que pueden ser aplicados a la enfermedad, al
escaso material de apoyo que se tiene en nuestro pais
sobre la hipertension pulmonar (HP) conllevando esta
situacién a una serie de casos mal y otros tardiamente
diagnosticados, y sin el tratamiento adecuado. Ademas
de atender la necesidad de establecer una via expedita
y segura para la obtencién de medicinas y para tratar
esta enfermedad en sus diferentes etapas.

Lo objetivos inmediatos que, nos propusimos aco-
meter son los siguientes: a) Obtencién de medicamen-
tos para el tratamiento de la enfermedad. b) Proveer de
informacién a las personas afectadas con HP. Orientar
sobre la asistencia medica psicolégica, asi como ayu-
dar a los pacientes a sufragar algunos de sus gastos.

Hasta la fecha hemos obtenido los siguientes logros:
La creacién y consolidaciéon de FUNDAVHIP como la
Unica Institucién privada que trabaja coordinadamente
con el Estado para auxiliar a los pacientes con esta
enfermedad. De tal forma que se ha sensibilizado a los
diferentes entes de salud gubernamentales sobre la HP,
realizando mdltiples intervenciones ante la Asamblea
Nacional, Ministerio de Sanidad para el Poder Popular,
Instituto Nacional de Higiene, Instituto Venezolano de
los Seguros Saociales y la Industria Farmacéutica, con-
siguiendo el apoyo de la Sociedad Venezolana de
Neumologiay de la Sociedad Venezolana de Cardiologia.
Se han creado capitulos de la Fundacioén en la capital
asi como en el interior del pais como son: Fundacardin
en el Hospital Militar Carlos Arvelo, Ascardio en
Barquisimeto Estado Lara, y en el Hospital Universitario
de Maracaibo en el Estado Zulia.

Realizacién de Simposios, Jornadas y Talleres de
HP, auspiciados por las Sociedades de Cardiologia y
Neumologia, y de una publicacion especial en la revista
de la Sociedad Venezolana de Cardiologia.

Luego de multiples reuniones y conversaciones con
el Estado se logro la formacion del programa de
hipertension pulmonar IVSS Unico en Latinoamérica, si-
multaneamente se establecio el programa de HP para el
personal Militar IPSFA. Se ha estimulado a la Industria
Farmacéutica a fin de capacitar cada dia alos médicos
comprometidos con esta patologia.
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Mediante multiples intervenciones en medios
audiovisuales FUNDAVHIP tiene activa presencia en
medios de comunicacién en el pais. Ha también esta-
blecido lazos con la Asociacion Espafiola de HP.

En Agosto del 2009 se realizé en el Hospital de Clini-
cas Caracas el primer encuentro nacional de Pacientes
con HP, habiendo sido exitosa dicha reunién, con asis-
tencia importante de pacientes con la enfermedad.

Tenemos retos importantes en el futuro, siendo ne-
cesaria la apertura de Unidades de apoyo y atencion al
paciente en regiones como Bolivar, Mérida, Carabobo, y
otras. Motivando al Estado para la capacitacion de nues-
tros galenos en el trasplante y la necesidad de un bole-
tin informativo para pacientes y médicos.

Mision: La FUNDAVHIP esta conformada por un con-
junto de personas cuya mision principal es divulgar in-
formacion sobre HP, orientar sobre que hacer y donde
acudir una vez realizado el diagndstico, canalizar los
recursos para la investigacion sobre HP y ayudar a per-
sonas con escasos recursos para los procedimientos
diagndsticos y la adquisicion de medicamentos y trata-
mientos.

La clave del éxito es ser la Unica Fundacién en Vene-
zuela de apoyo a los hipertensos pulmonares del pais.

LAS SOCIEDADES DE HIPERTENSION
PULMONAR PARA PACIENTES EN
LATINOAMERICA

En la actualidad, no existen estadisticas del nime-
ro de pacientes con hipertensidon pulmonar en
Latinoamérica. Resulta preocupante que en algunos
paises no se cuenta con médicos especializados en el
tema, esto condiciona un retraso en el diagnéstico, difi-
cultad para conseguir los medicamentos y problemas
para obtener informacion de esta entidad en el idioma
correspondiente. Este entorno, hace que los pacientes
y familiares en el momento del diagndstico, perciban
este con incertidumbre y vulnerabilidad. A esto se suma,
no contar con politicas publicas dirigidas a esta enfer-
medad cronica.

En la ultima década se observa un crecimiento de
las Organizaciones no gubernamentales (ONGSs) en al-
gunos paises para apoyar a los pacientes Latinos, es-
tos organismos tienen como objetivo comdn apoyar a la
investigacion, a la medicina clinica y la educacion, con
el propdsito que el paciente con hipertension pulmonar
tenga una mejor calidad de vida y prondstico con los
tratamientos adecuados.

En el afio 2005 se origin6 en la Florida, USA, la So-
ciedad Latina de Hipertension Pulmonar (SLHP) una or-
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ganizacion sin fines de lucro. La SLHP es un paso sub-
secuente que comenzé en Venezuela en el afio 2001,
€como una organizacion no lucrativa denominada Funda-
cién Amigos de Migdalia Denis (FUNDAMIDE). La SLHP
esta trabajando para cambiar el panorama sombrio que
afecta a todas aquellas personas con hipertensién
pulmonar, creando conciencia y adoptando medidas pre-
ventivas. Actualmente, esta ONG tiene un importante
potencial en términos de factores como flexibilidad, agi-
lidad, compromiso, cercania a la comunidad y disposi-
cién de ayuda. Es la Unica organizacién de esta
naturaleza para gente latina, dentro y fuera de los EE.UU.

Casi paralelamente son fundadas, la Asociacion Bra-
silefia de Amigos y Familiares de Pacientes con
Hipertension Pulmonar, la Asociacion Mexicana de
Hipertension pulmonar, la Fundacion de Apoyo para la
Hipertension Pulmonar del Sureste en México, la Fun-
dacion Venezolana de Hipertensién Pulmonar, la Funda-
cion Colombiana de Hipertension Pulmonar, la Asociacion
Civil de Hipertension Pulmonar Argentina, la Asociacion
Peruana de Hipertension Pulmonar, y en forma mas re-
ciente han surgido Grupos de Apoyo a pacientes en
Puerto Rico, en el Sur de la Floriday en Santo Domingo
en Republica Dominicana.

Elimpulso y participacion social que se viene obser-
vando en algunos paises Latinos en los que se estan
integrando las ONG, con los cientificos, las institucio-
nes publicas y privadas; se debe tomar como ejemplo
creando conciencia para el desarrollo y expansion a otros
paises, permitiendo un cambio en el panorama en que
viven los pacientes con hipertensién pulmonar en toda
Latinoamérica.
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