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RESUMEN

La poderosa irrupcion, hace algunos anos,
de Internet ha supuesto una verdadera revo-
lucion en el mundo de las comunicaciones.
Sus mayores logros han consistido en la difu-
sion global de la informacion y la democrati-
zacion del acceso a la misma, asi como la posi-
bilidad de interconexion entre individuos muy
alejados geograficamente. La medicina, como
otras disciplinas cientificas, no ha permaneci-
do ajena a este fenomeno y hoy se considera
impensable un correcto ejercicio de la practi-
ca médica sin la consulta a Internet.

La hipertension arterial pulmonar es consi-
derada actualmente como una de las enferme-
dades de moda, debido al gran volumen gene-
rado de publicaciones, protocolos, normativas
y ensayos clinicos. Los recursos disponibles
en Internet sobre esta patologia son abundan-
tes y crecen constantemente, y el proposito
de este capitulo es revisarlos en sus aspectos
mas destacados. Asi, nos detendremos, entre
otras, en aquellas paginas web que nos infor-
men sobre buscadores generales y especializa-
dos en bibliografia médica, sociedades y aso-
ciaciones médicas interesadas en esta patologia,
hospitales y centros de referencia en el mane-
jo de los enfermos, y direcciones de entidades
y farmacos especificos para su tratamiento.

INTRODUCCION

Internet surgi6 de un proyecto desarrolla-
do en Estados Unidos para apoyar a sus fuer-
zas militares; tras su creacion, empezo a ser
utilizado por el gobierno, universidades y otros
centros académicos.

Internet ha supuesto una revolucion sin
precedentes en el mundo de la informatica y

de las comunicaciones. Los inventos del telé-
grafo, teléfono, radio y ordenador sentaron las
bases para esta integracion de capacidades
nunca antes vivida. Internet es, a la vez, una
oportunidad de difusion global, un mecanis-
mo de propagacion de la informacion y un
medio de colaboracion e interaccion entre los
individuos y sus ordenadores independiente-
mente de su localizacion geografica. No obs-
tante, la gran cantidad de informacion que
suministra puede convertirse en un serio pro-
blema cuando no es analizada con espiritu cri-
tico y clasificada con criterios rigurosos, por
lo que, en ocasiones, la busqueda de conte-
nidos se convierte en un proceso largo, com-
plejo y poco fiable.

La informacion necesaria para una correc-
ta practica médica crece progresivamente y el
auge experimentado por Internet ha posibili-
tado el acceso a toda la documentacion médi-
ca indispensable desde todos los rincones del
mundo, especialmente aquéllos alejados de
los grandes centros hospitalarios, universita-
rios y de investigacion.

La patologia que nos ocupa, la hiperten-
sion pulmonar (HP), es una entidad poco fre-
cuente que ha experimentado un vertiginoso
desarrollo en los ultimos anos en sus niveles
de conocimiento. Asi, la navegacion por la web
permite al personal sanitario, a los pacientes
y a sus cuidadores, obtener informacion actua-
lizada sobre el desarrollo de la enfermedad,
su diagnostico, las posibilidades terapéuticas
y las lineas de investigacion.

Mediante Internet podemos obtener infor-
macion sobre “hipertension pulmonar” a par-
tir de buscadores publicos generales y de por-
tales especificos sobre la enfermedad. La
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busqueda en las bases de datos médicas,
como Medline o similares, permite seleccio-
nar y adquirir articulos de revistas cientifi-
cas o libros. El uso del correo electronico posi-
bilita recibir periodicamente bibliografia
actualizada, compartir informacion y reali-
zar consultas entre médicos y pacientes. A
traves de chats, blogs, foros privados de dis-
cusion o del mismo correo electrénico per-
sonal se puede contactar con grupos de tra-
bajo e investigacion para intercambio de
inquietudes.

También a través de Internet es factible
recibir consejo y apoyo de asociaciones de
pacientes, acceder a la informacion de los cen-
tros hospitalarios de referencia, concertar citas
con meédicos expertos e incluso recibir ase-
sorfa juridica gratuita en caso de sufrir, por
ejemplo, esta patologia por la ingesta de ano-
rexigenos.

Si introducimos actualmente en Google
el término pulmonary hypertension nos encon-
tramos con 7.290.000 paginas; una busqueda
similar con el epigrafe en castellano “hiper-
tension pulmonar” nos ofrece 211.000 pagi-
nas web.

RECURSOS EN INTERNET SOBRE

HIPERTENSION PULMONAR
Los amplios recursos disponibles en Inter-

net sobre la HP pueden ser clasificados en:

® Buscadores generales.

® Buscadores especializados en bibliografia
medica.

® Actualizacion en la informacion bibliogra-
fica.

* Asociaciones de pacientes con HP.

® Pé&ginas especificas sobre HP.

® Sociedades médicas interesadas en esta
enfermedad.

® Asociaciones de patologias relacionadas
con la HP.

® Agdencias farmacologicas y bases de far-
macos.

® Direcciones de fabricantes y farmacos
especificos para la HP.

* Hospitales y centros de referencia.
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Buscadores generales
Un motor de busqueda es un sistema infor-

matico que indexa archivos almacenados en

servidores web gracias a su spider. Un ejem-
plo son los buscadores de Internet (algunos bus-
can solo en la web pero otros buscan, ademas,
en noticias, servicios, etc.) cuando se pide infor-
macion sobre algun tema. Las busquedas se
hacen con palabras clave o con arboles jerar-
quicos por temas; el resultado de la busqueda
es un listado de direcciones web en los que se
mencionan temas relacionados con las palabras
clave buscadas. Se pueden clasificar en dos tipos:

a) Indices tematicos: son sistemas de bus-
queda por temas o categorias jerarquiza-
dos (aunque también suelen incluir siste-
mas de busqueda por palabras clave). Se
trata de bases de datos de direcciones web
elaboradas "manualmente”, es decir, hay
personas que se encargan de asignar cada
pagina web a una categoria o tema deter-
minado.

b) Motores de busqueda: son sistemas de
busqueda por palabras clave. Son bases de
datos que incorporan automaticamente
paginas web mediante "robots" de bus-
queda en la red.

El mercado actual de los grandes busca-
dores esta dominado por Google, Yahoo y Micro-
soft; el resto suelen ser portales que remiten
a los resultados de otros buscadores, ofreciendo
también otro tipo de contenidos. En la tabla 1
se presentan los buscadores mas conocidos
con sus correspondientes direcciones.

* Google (www.google.es) es el motor de bus-
queda en Internet mas grande, mas famo-
so y mas utilizado. Permite encontrar infor-
macion en la red de forma rapida y
sencilla, con acceso a un indice de mas de
8.000 millones de paginas web y mas de
880 millones de imagenes.

® Yahoo search (www.yahoo.es) es una
empresa global de medios radicada en
EE.UU., que posee un portal de Internet,
un directorio web y una serie de servicios,
incluido su popular correo electronico
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TABLA 1. Buscadores generales

Portales, directorios y buscadores internacionales generales

Buscador Alcance Idioma(s) Direccion
Global Inglés Google Buscador que enfoca sus resultados
Espanol para cada pais y a nivel internacional tanto en
Google castellano, catalan, gallego, euskara e inglés:
http://lwww.google.com/
Global Inglés Altavista es un buscador en inglés y esparnol,
Espanol de grandes caracteristicas, de la empresa Over-
altavista ture Services, Inc. comprada, a su vez, por
Yahoo!: http://www.altavista.com/
Global Inglés Yahoo!: http://www.yahoo.com/
-YAHOO' Espanol
W Global Inglés Excite: http://lwww.excite.com/
eXcite Espaiol
@ Global Inglés HotBot: http://www.hotbot.com/
infoseek Global Inglés Infoseek: http://www.infoseek.com/
@,_W Global Inglés WebCrawler: http://www.webcrawler.com/
chos Global Inglés Lycos: http:/lwww.lycos.com/
) Gngefr’t.'- ESpaﬁO[
N ) Global Inglés Netscape: http://www.netscape.com/
etscape g pe: http p
Global Inglés Aol: http://search.aol.com
‘, Global Inglés MSN: http://search.msn.com/
msn*- Espanol
[d]iml[o][z] Global Inglés Dmoz: http://www.dmoz.org/
%NBCi Global Inglés NBCi: http://www.nbci.com/
alltheweo Glonal Inglés All The Web: http:/fwww.alltheweb.com/
g p
a0 find it all o
" Global Inglés DogPile: http://thunderstone.go2net.com/
DUGPILE texis/websearch/
@"M“, Global Inglés Hooting Owl: http:/lwww.hootingowl.com/

= The Was Wy fo Search

index.cfm?u = 253&Dir = World/Espa % f1ol/

o
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TABLA 1. Buscadores generales (continuacion)

Portales, directorios y buscadores internacionales generales

Buscador Alcance Idioma(s) Direccion
Iq' Global Inglés Go: http:/flwww.go.com/
S Zom
celestina.com Global Inglés Celestina: http://www.celestina.com/USA
— Global Inglés Looksmart: http://www.looksmart.com/
looksmart Indice Internacional
/ es B Global Inglés Ask Jeeves: http://lwww.askjeeves.com/
eV o Espanol Indice Internacional
S R Global Inglés Tegma: http://www,teoma.com/
Indice Internacional
JLYUPITER  Global Inglés Xupiter: http://www.xupiter.com/
@Alexa‘ Global Inglés Alexa: http:/lwww.alexa.com/USA
Global Inglés MyWay: http://www.myway.com/
my Way Resultados de: Google, Alta Vista, Ask Jeeves,
AlltheWeb, LookSmart.
n Global Inglés Search.com: http://www.search.com/
searchcom
Seareh fhe Web!  Global Inglés Search the web: http://www.lop.com/

Your search ends here

Yahoo! En 2004 lanz¢ su propio busca-
dor basado en una combinacion de tec-
nologias de sus adquisiciones y propor-
cionando un servicio en el que ya
prevalecia la busqueda de webs sobre el
directorio.

e Live Search (www. live.com) de Microsoft
(antes MSN Search) ofrece caracteristicas
innovadoras, como la posibilidad de ver
resultados de busqueda adicionales en la
misma pagina y la opcion de ajustar de for-
ma dinamica la cantidad de informacion
mostrada para cada resultado obtenido en
la busqueda. También permite al usuario
guardar las busquedas y verlas actualiza-
das automaticamente en live.com.
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Buscadores especializados en bibliografia
médica

PubMed Medline: http://www.ncbi.nim.nih.
gov/sites/entrez

PubMed es unos de los servicios de Medli-
ne mas completos y rdpidos. Es muy fiable y
facil de usar, con actualizaciones casi perma-
nentes. Esta desarrollado por la National Library
of Medicine de EE.UU. con la colaboracion de
editores médicos de todo el mundo, y permi-
te el acceso a la indexacion de Medline y de
Pre-Medline que incluyen 15 millones de arti-
culos que se publican en mas de 4.800 revis-
tas médicas. Se pueden realizar busquedas de
forma intuitiva y potente en un sistema de bus-
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FIGURA 1. Ejemplo de busqueda en PubMed.

queda avanzada o por palabras, nombres de
autores, titulo de revistas, abreviaturas validas
para Medline o por el nimero de ISSN. Se pue-
de acotar o ampliar la busqueda mediante los
términos AND, OR, NOT,*. Los resultados de
la busqueda apareceran en inglés (Fig. 1).

Medscape: http://www.medscape.com/

Surgio especificamente para Internet. Con-
tiene informacion abundante y de calidad para
meédicos y pacientes, publicaciones y articulos
en linea, noticias, etc. Para acceder de forma
gratuita a todos los servicios de Medscape es
necesario registrarse. El modo de busqueda
avanzada es también intuitivo y facil de enten-
der. Pueden encontrarse enlaces, bancos de
imagenes y otros recursos con paginas espe-
cificas para hipertension pulmonar: http://www.
medscape.com/resource/pulmaryhypertension,
asi como presentaciones de congresos:
http://www.medscape.com/viewpro-
gram/32667src=mp.

Centers for Disease Control and
Prevention (CDC): http.//www.cdc.
gov/search.do

Es la base de datos de la Agencia del Depar-
tamento de Prevencion y Control de Enfer-
medades. Incluye informacion sobre enfer-
medades, factores de riesgo, directrices de
prevencion, estadisticas sobre salud, etc. Los
resultados de la busqueda apareceran en inglés.
Pueden introducirse palabras o frases, sepa-
radas por comas. Se pueden filtrar las bus-
quedas usando AND, OR, NOT o*.

Diseases Database: http://diseasesdatabase.
com/

Esta base de datos de enfermedades es un
indice de referencias cruzadas de enfermeda-
des humanas, signos, sintomas y medicaciones.
Esta direccion funciona como el indice de un
libro de texto y un portal de busquedas que inclu-
ye enfermedades médicas, semiologia, trastor-
nos congénitos, microorganismos y farmacos.
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Embase: http://www.embase.com

Producida por Elsevier, contiene siete millo-
nes de citas. Cubre unas 3.500 revistas biomé-
dicas de 110 paises, especialmente de Europa.
Su actualizacion es semanal, y es muy potente
en informacion sobre farmacos y toxicologia.

Cochrane Library: http://www.cochrane.org

Revisiones sistematicas basadas en ensa-
yos controlados y randomizados con meta-ana-
lisis sobre intervenciones médicas. Mantenido
por la Cochrane Collaboration y actualizado cua-
tro veces al ano. Tiene un coste anual.

Novo seek: http://www.novoseek.com

Desarrollada por la empresa espanola Bioal-
ma y disponible de forma gratuita en Internet.
Las busquedas hay que hacerlas en inglés, igual
que pasa en PubMed, pero es muy facil de uti-
lizar y por sus resultados merece la pena pro-
barla.

Actualizacion en la informacion
bibliografica

Amedeo: http://www.amedeo.com/medicine/
phy.htm

Amedeo es una guia de literatura meédica
que envia de forma gratuita a sus suscriptores
la actualizacion bibliografica semanal de las
publicaciones seleccionadas por areas tema-
ticas a través del correo electronico (www.ame-
deo.com/email.php). A comienzos del 2007,
Amedeo ya ofrecia informacion de mas de 100
temas (incluida la hipertension pulmonar).
Cuenta con 130.000 suscriptores y es una de
las websites médicas mas populares. Esta sub-
vencionada por numerosas companias far-
maceéuticas. Su autor, Bernd Sebastian Kamps,
es de nacionalidad alemana.

Asociaciones de pacientes con
hipertension arterial pulmonar

Entidades sin animo de lucro, promueven
la difusion y el conocimiento de la patologia,
promocionan la investigacion, ofrecen educa-
cién sanitaria y apoyo social e informan de las
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terapias disponibles. A continuacion se expo-
nen las principales asociaciones espanolas,
europeas y americanas.

Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar:
http://www.hipertensionpulmonar.es/

Esta asociacion espanola, creada en junio
de 2005 y declarada de utilidad publica en
noviembre de 2008, trabaja intensamente para
difundir conocimientos sobre la enfermedad
y sobre las mejores opciones terapéuticas. Rea-
liza actividades periodicas, promueve la rela-
cion entre los afectados (mediante foros de
opinion) y les suministra atencion psicologica
y asesoria juridica (Fig. 2).

PHA Europe: www. phaeurope.orq

Esta asociacion, fundada en 2003, pre-
tende aglutinar a todas las asociaciones nacio-
nales europeas sobre hipertension pulmonar
para servir de apoyo a las ya constituidas, asi
como ayudar al desarrollo de las nuevas, con
el fin de promover un estandar europeo de
tratamiento y educacion sanitaria en la enfer-
medad. La PHA Europe facilita la comunica-
cion e informacion entre miembros y ofrece
soporte social a enfermos y familiares. Otros
objetivos que se plantean como asociacion
son conseguir que los farmacos especificos
tan costosos para esta patologia estén dispo-
nibles para todos los enfermos europeos y ser-
vir de mediador entre los organismos politi-
cos, médicos e industria farmacéutica; asi
como favorecer la investigacion para mejorar
la calidad de vida de los pacientes con esta
enfermedad.

PHA Pulmonary Hypertension Association:
http://www.phassociation.org

Organizacion sin &nimo de lucro que ofre-
ce apoyo y educacion sanitaria a los pacientes
con hipertension pulmonar y promueve la
investigacion médica en ese dambito. Fue fun-
dada gracias al estimulo de tres pacientes nor-
teamericanos que querian conocer la situacion
de otros enfermos con la misma patologia en
1990, y cuenta en la actualidad con mas de
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FIGURA 2. Pagina web de la asociacion espanola de hipertension pulmonar.

6.000 miembros. Ademas de proporcionar
informacion en forma de noticias de prensa
(newsletters, http://www. phassociation.org/
Newsletters/index.asp) y mensajes para todos
los miembros, tiene secciones para profesio-
nales médicos y sanitarios interesados en com-
partir informacion y avances en la enferme-
dad, como la PH Doctor (http://www.
phassociation.org/ PHDoctor/index.asp) y la PH
Resource Network (http://www.phassociation.
org/ PHRN/ index.asp). Ofrece herramientas en
linea para la comunicacion entre miembros
(Messages boards, http://www.phassociation.
org/Message_Boards), para ayudar en la infor-
macion y educacion de la enfermedad. La aso-
ciacion ha constituido una red de mas de cien
grupos de apoyo (Support group networg, http://
www.phassociation.org/Support_Groups/index.as
p) y receptores voluntarios de llamadas en linea
(Helpline, http://www.phassociation.org/Con-
tact_us/index.asp) para casos nuevos o enfer-
mos con problemas. Estos voluntarios suelen
ser supervivientes a largo plazo de la enfer-
medad. La PHA tiene contactos con otras orga-
nizaciones (Allied organizations, http:/lwww.
phassociation. org/intl/ index.aspy) y realiza
actividades de difusion de la enfermedad (PH
Awareness Month, http://www. phassocia-
tion.org/Awareness/Awareness_Month.asp).

Finalmente, también colabora promoviendo la
investigacion (PH research, http:// www.phas-
sociation.org/support/ResearchFunding.asp).
Esta asociacion edita cada trimestre desde el
ano 2002 la revista Advances in Pulmonary
Hypertension (revista oficial de la asociacion de
hipertension pulmonar), de gran interés prac-
tico: http://www. phassociation.org/ Medi-
cal/Advances % 5Fin % 5FPH/article_list.asp

Otras asociaciones. En la tabla 2 se detalla
informacion sobre otras asociaciones interna-
cionales.

Paginas especificas sobre hipertension
arterial pulmonar

PH Central: http://www.Phcentral.org/

Web dedicada a proporcionar informacion
actualizada sobre hipertension pulmonar e
investigacion farmacoldgica sobre la misma.
No requiere suscripcion ni ser asociado.

Phneighborhood: http.//www.phneighborhood.
com/

Pagina que ofrece informacion y apoyo
general. Dispone de chats y ofrece informa-
cion sobre aspectos médicos, ensayos clini-
Cos, etc.

191



FJ. GARCIA PEREZ ET AL.

4

[90uel] arreUOWNg

wodaourydeIy@1e1IeIaI03S wodaoueydelymmm 9[[oLaNY UoIsualadAH] souely dyLH S9ouRIg eIOURI]
810adomaeyd@ojur 810°adoimnaeyd mmm adoing yHd s9[8u] edoing
810 uonenosseyd@qgam 810 uonenosseydmmm UoNeIOSSY UoisualiadAH Areuowng yHd s9[su] sopiun sopeisy
sareuownduorsuaiiadiy
@UOIDBWIOJUI sareuownduorsuaiiadiy mmm Jeuow|ngd uoisualadiy ap [eUOIDBN UQIORIIOSY jouedsz euedsg
ud"wod ooyeA@euryoeyd wodeuIyoryd mmm eUIYD YHd oulyd eUIYD
w02 0oyeA@enedesuel 1zualiadAH 1Udld S MUaIoR] [UAZNIPS eolqnday ‘eday)d
yoImsunIg maN
2 00nedwiAs qu@uoipual g10sydqummm A121005 uoisuatiadAy Areuowingd yoimsunig maN s9[su] -BpRUR)
dnoun 110ddng
ey'0oyeA@dnoidyd—qui Jdnoi3ydqui/wioo'saniooas eay/:dny uoisuanadAy Areuowing eqoluRy 8YL s9[su] RQOIUBIA - BPRUR)
[£191005 uoisualadAly BIqUIN[O) ysnlg
RO MRYS@)[[RIOWIS] g10'sydogmmm Areuowing e1quinjo) ysnug] SHAOG s9[su] - BpRUR)
Jeuow|nd [eually oesualladiy ap
$S2I0PE1IOG 9P SaIRI[IWIRA 3 SOSIWY
1q'Wod 0oyeA@sazauswiijened 11q°810'19A1A1RIIdS I MMM ap elIg[iselg OBIRINOSSY - JYHdY sangniiod [1seig
wooreunoy@anbigpqdeiy ag-anbigjag-deyymmm anbiSjag dvIH S9OURI] ©oIg[9g
[SurSiuaanuaiuaned aisualiadAy
90'19U9[1 @JayRUIRI YLIPUaY aqmza-ydmmm a[euownd] Mza Hd wnigjag Sopue|oy eoIS[ag
uonepunod yoleasay (uoisusiiadiy
gio-esneeyd@ao1jo 810°e1nsneeyd mmm Areuowind) Hd uaJpiiy) ayL s9[8u] eLISNY
newod elensneeyd@euwied /ne-wodelensneeyd-mmm elleNISNY YHd S9[8u] el[elISNY
‘810°0J10[RAR] @ ZOIPW
810°0J0[RAR]] @ OIqE[R BUNUASIY YHd Jouedsg RUNUSSIY
(UpwWI?Y)
apaayd@ojur apasyd mmm ['A"9 a1uouadAY areuowng] ASHd URWAY BIUBWIALY
09110) qaat U0 IquIoN BWOIP] UQIDBII0SY

sarerudunuod A safeuordeu yeuownd uorsualIddIy 3P SIUOIILIIOSE Se] AP SIUOIINMIP A SIIqWION "7 VIdVL

€192



»

RECURSOS EN INTERNET SOBRE HIPERTENSION PULMONAR (HP)

woo [rews@sowaiidsal 310°diyaepuny mmm Jeuownd uoisuaiadiy ap mcsogw\ﬁ/mwmmo%z%%m Jouedsg e[aNZaus)
179U 8UN@YNpIwey Wod AL -yHd Mmm Aayung, yHd 02Ing, einbing
M1IApIyedin mmm HYdIL uLrepuey ueMIBL
098N0y @a11RWAZI0S BYIUOWI QIAINSY dYLH SQOURI] ezIng
U2 YONIPYI0YUaguN| @ paeyssoq Y0 yonIpya0yuasuny mmm ziamyog addnigajiyisqies URWAY ezIng
8s'wod ooyeA@easeydeaseyd VaS VHd 0011BISE 215aPNS
©Z'00'QaMW @ PIARID dnou 110ddng Hd uedHY Yyinos s9[8u] ©O1JEPNG
wodyn-eyd@saumbus wodyn-eydmmm [(s1n) uonemossy uoisuatiadAy Areuowind] MN-YHd s9[su] opiup ouiay
1d xip@eareres [euew 1d'gam-dydemmm JHAV ~UVYIdSTY songn1iog [egniod
woo [rewnoy@ooixawidey xwr S0 reuownduorsuaiiadiy mmm Jeuownd uoisuaiadiy e Emhm_ _%%%Mw,wwwﬁw%m Jouedsg 0JIXa]

810 deyxwuompenose@opindsewo) (dYHIY) Jeuownd
810" dRYXWUOIORIDOSR@BIIUOIIA 810-deyxwiuopeose mmm//:dny [eLI211Y UOISUalIadiH ap BURDIXSIN UQIIRIIOSY jouedsg 0IX9|

[uedef jo
dl'au1au-08 9@ oY NA-W dlauuedel-eydmmm uoneossy uoisualadAy Areuowng] uede[-yHd souodef uode(
AlIRW@ ANayops WY 0J1ul/|Wiy/pueleal-eyd/arialew mmm puejal-YHd s318u] BpUB|
J1j9ulRasH@eloiddu 19U dILIROSSE MMM [a1euowW|od auoisualiad] B[R\ UOIZRID0SSY] dIINY OUBI[R)] elfel]
J1°e3sodaoie@1elia) euesid gio-eieindremmm [BUBI[EI] 2I1BUOWI[04 QUOISUalIad] auoize1ossy] [dIY OUBI[R)] elel]
/118107 1RIsIyd mmmy/:dny [joeis] uoisualadAy Areuownd] [aeis| Hd 03199H [oRIS]
[uu-eyd@ojur wod [u-eyd mmm puBIOPaN-YHd S9PUBIOH epuR|OH

15 0oyeA@igeydsinouuerd

13°00yeA@iseydsejieq 9299I0-YHd 08o1I0 eIDaIn
09110) qad uordAI(Q AIquION BWIOIP] UQIOBIO0SY

(uorPNUIU)) SaeIUAUNUO0D A sareuordeu seuownd uorsualradiy 3p SAUOCIIRIIOSE SB AP SIUOIIIMIP A SAAqUION ‘7 VIIVL

193 M



FJ. GARCIA PEREZ ET AL.

http://www.pah-info.com: http.//www.pah-
info.com/

Pagina patrocinada por Actelion, que ofre-
ce informacion para familiares y pacientes.

Sociedades médicas interesadas en esta
enfermedad

American Heart Association:
http:// www.americanheart.org/

Asociacion americana de cardiologia, fun-
dada en 1924, que tiene por objetivo reducir la
incidencia de cardiopatia coronaria, enferme-
dad cerebral vascular y los factores de riesgo
relacionados con estas enfermedades. Realiza
inversiones en los ambitos de la investigacion
y la educacion dirigida al publico y profesio-
nales sanitarios. Posee una seccion en espanol.
Cuenta con una pagina dedicada especifica-
mente a la hipertension pulmonar: www.ame-
ricanheart.org/presenterjhtmi?identifier = 4.752

American Lung Association: http.//www.
lungusa.org/

Es la asociacion de voluntariado sanitaria
mas antigua de Estados Unidos, fundada en
1904 para luchar inicialmente contra la tuber-
culosis. Su objetivo es la prevencion de las
enfermedades pulmonares y la promocion de
la salud respiratoria. Recibe subvenciones publi-
cas y privadas.

American College of Chest Physicians:
http://www.chestnet.org/

Organo de la Sociedad Americana de Ciru-
janos y Especialistas Médicos en neumologia,
cardiologia, hipertension, area cardiovascular,
cirugia cardiotoracica y cuidados criticos.

National Heart, Lung, and Blood Institute:
http://www.nhlbi.nih.gov/

El Instituto Nacional del Corazon, Pulmon
y Sangre (The National Heart, Lung, and Blood
Institute ~-NHLBI-) lidera un programa nacio-
nal americano sobre enfermedades cardiacas,
vasculares, hematologicas, pulmonares y tras-
tornos del sueno. Planifica, disena y apoya pro-
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gramas coordinados de investigacion basica,
investigacion clinica y ensayos clinicos, asi
como estudios observacionales y proyectos de
educacion sanitaria.

National Institutes of Health:
http:/iwww.nih.gov/

Agencia norteamericana del Departamen-
to de la Salud y Servicios Humanos que ofre-
ce recursos de informacion para el cuidado de
la salud e investigacion médica. Oferta el ser-
vicio MedlinePlus del National Institutes of
Health y U.S. National Library of Medicine. Tra-
baja sobre busquedas en Medline y permite el
acceso a articulos médicos. Brinda informa-
cion sobre farmacos, enciclopedia médica ilus-
trada, tutoriales interactivos para pacientes y
noticias sobre salud (www.nlm.nih.gov/medli-
neplus/pulmonaryhypertension.html). En la
pagina http://clinicaltrials.gov/ se pueden bus-
car los ensayos actuales registrados sobre hiper-
tension pulmonar.

Sociedad Espanola de Neumologia y Cirugia
Tordcica (SEPAR): http.//www.separ.es/

Web de la Sociedad Espanola de Neumo-
logia y Cirugia Toracica. Esta sociedad esta
compuesta por 10 areas de trabajo. El area de
circulacion pulmonar de la SEPAR, junto con
el area de circulacion de la Sociedad Espano-
la de Cardiologia tienen un registro en linea
que requiere clave de acceso sobre hiperten-
sion arterial pulmonar en Espana (http://
www.rehap. org) (Fig. 3). Ambas sociedades
han promovido, elaborado y publicado un
documento de consenso que establece en nues-
tro medio los estandares de calidad adecua-
dos para el diagnostico y tratamiento de la
hipertension pulmonar en sus diversas formas
de presentacion. Ademas de abordar los aspec-
tos mas convencionales de esta patologia, el
documento introduce pautas de organizacion
asistencial de las unidades de referencia para
el abordaje de la HP, incluyendo requisitos
minimos de personal y equipamiento, volu-
men de actividad, sistemas de informacion,
prestaciones y actividad investigadora. Todo
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FIGURA 3. Registro espanol de hipertension arterial pulmonar (REHAP).

ello con el fin prioritario de intentar crear cir-
cuitos asistenciales eficaces, rigurosos y pre-
cisos que ayuden a mejorar la respuesta sani-
taria ante esta dramdtica enfermedad.

World Health Organization: hitp://www.who.int/

Asociacion de enfermedades raras: http://
www.rarediseases.org/

En su registro, entre mas de 1.150 enfer-
medades raras, figuran la hipertension pul-
monar primaria y, secundaria, con bastante
informacion y enlaces de interés.

Asociaciones de trasplantes

® Organizacion Nacional de Trasplantes
(ONT): http://www.ont.es/
Organismo coordinador de caracter técni-
co, perteneciente al Ministerio de Sanidad
y Consumo, encargado de desarrollar las
funciones relacionadas con la obtencion y
utilizacion clinica de 6rganos, tejidos y célu-
las. Su estructura se basa en una organi-
zacion reticular a tres niveles: coordinacion
nacional, coordinacion autonomica y coor-
dinacion hospitalaria. Su principal objeti-
vo es la promocion de la donacion altruis-
ta con el unico fin de que el ciudadano
espanol que necesite un trasplante tenga

las mayores y mejores posibilidades de
conseguirlo.

* American Society of Transplantation:

http:/iwww.a-s-t.org/
Fundada en 1982, engloba a mas de 2.800
profesionales dedicados a la investigacion,
educacion, defensa y cuidado de pacien-
tes trasplantados.

* Second Wind: http.//www.2ndwind.org/
Foro para pacientes trasplantados o en lis-
ta de trasplante de pulmon u otros orga-
nos.

Asociaciones de patologias relacionadas
con la hipertension pulmonar

Adult Congenital Heart Association (ACHA):
http://www.achaheart.org/

Web dedicada a prestar educacion, asis-
tencia y apoyo a los enfermos y médicos que
tratan la enfermedad congénita en el adulto.

Children’s Health Information Network:
Congenital Heart Disease: http.//www.tchin.org/

El objetivo de esta organizacion es ofrecer
informacion y recursos a los familiares de nifios
con enfermedades cardiacas congénitas y
adquiridas, adultos con cardiopatias congéni-
tas y a los profesionales que trabajan con ellos.
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Scleroderma Foundation: http./www.srfcure.org/
Un espacio para pacientes con esclero-
dermia, cuidadores y familiares dedicados al
apoyo, educacion e investigacion en la enfer-
medad. La direccion de la Fundacion para la
investigacion en esclerodermia es http:/fwww.
srfcure.org/srf/home.htm

American Academy of Sleep Medicine:
http:/iwww.aasmnet.org/

American Liver Foundation: http://www.
liverfoundation.org/

American Society of Hematology: hitp.//www.
hematology.org/

Hereditary Hemorragic Telangiectasia (HHT)
Foundation: http://www.hht.org/

National Organization for Rare Disorders,
Inc. NORD: http.//www.rarediseases.org/

Genetics home reference: http.//ghr.nim.nih.
gov/condition = pulmonaryarterialhypertension

Agencias farmacologicas y bases de farmacos

EMEA.: http.//www.emea.europa.eu/

La Agencia Europea de Medicamentos
(EMEA) es un organismo de la Union Europea
con sede en Londres cuya mayor responsabi-
lidad es la proteccion y promocion de la salud
mediante la evaluacion y supervision de medi-
camentos de uso humano y veterinario.

FDA: http://www.fda.gov/

La Food and Drug Administration (FDA) de
Estados Unidos es la agencia responsable de la
proteccion de la salud publica americana, encar-
gada de certificar la eficacia y seguridad de los
farmacos de uso humano y veterinario, pro-
ductos biologicos, aparatos médicos, productos
COSMEticos y sustancias que emiten radiacion.

Health Touch: Drug Information: http.//www.
healthtouch.com/level1/p_dri.htm

Esta web ofrece informacion sobre més de
10.000 farmacos, con referencia a la prescrip-
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cion, efectos adversos, vias de administracion,
etc. Debe introducirse el nombre genérico del
farmaco de forma total o parcial en inglés.

Center Watch: http://www.centerwatch.com/
index.html

Incluye un listado de ensayos clinicos y de
farmacos aprobados por la FDA.

ClinicalTrials.Gov: http.//www.clinicaltrials.
gov/ct/guilc/b

Oferta una base de datos de ensayos cli-
nicos (mas de 74.400) desarrollada por los
National Institutes of Health, otras agencias
federales e industrias privadas.

Direcciones de fabricantes y farmacos
especificos para la hipertension pulmonar

Actelion: http://lwww.actelion.com/

* Bosentan (Tracleer®): http://www.tracle-
er.com/

Pfizer: http://www.pfizer.es/

¢ Sildenafilo (Revatio®): http://www.reva-
tio.com

e Sitaxentan (Thelin®)

GSK: http://lwww.gsk.es/

* Ambrisentan (Volibris®): http://lwww.voli-
bris.eu/

® Epoprostenol (Flolan®): http://www.flolan-
center.com/, http://www.flolanresource.com/,
http:/lemc.medicines.org.uk/emc/assets/c/ht
ml/displaydoc.asp?documentid = 7173,
http://home.earthlink.net/ ~ dtpchick/flo-
fashions/

United Therapeutics y Grupo Ferrer:

http://www.unither.com/, http:/lwww.

Sferrergrupo.com/

® Treprostinil (Remodulin®): http://www.
remodulin.com/

Bayer Schering Pharma: http.//www.

bayerscheringpharma.es

¢ lloprost (Ventavis®): http:/lwww.ventavis.
com

Bombas de infusion continua

® Bombas para infusion subcutanea mini-
med (Treprostinil s¢): www.minimed.com/
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® Bombas CADD-Legacy: http://www.smiths- ~ ® Mayo Clinic: http://www.mayoclinic.com/

medical.com/catalog/ambulatory-pumps- health/heart-disease/HB99999
sets/cadd-ambulatory-infusion-pumps/cadd- @ Cleveland Clinic: http://cms.clevelandcli-
legacy/cadd-legacy-1-pump.html nic.org/ccfpulmonary

* Unidad de Hipertension Pulmonar del
Hospital 12 de octubre: http://www.uni-

Hospitales y centros de referencia dadhp12.es/principal/index.htm

® University of California San Francisco Esta unidad de referencia nacional tiene
(UCSF) Medical Center: http://www.ucs- su web ya operativas y un proyecto de
fhealth.org/adult/medical_services/heart_care conexion con centros asociados para con-
lhypertension/index.html sultas de pacientes por internet (iclinic).
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