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ds de cuatro millones

de personas -sobre to-

do mujeres- padecen

migrana, es decir, el
12% de la poblacién espafola. Pe-
ro casi el 54% no encuentra solu-
cién médica a su enfermedad, por
lo que urge encontrar opciones te-
rapéuticas, dado que se trata de
una enfermedad que, cuando ata-
ca, es completamente discapaci-
tante y aparta al paciente de su vi-
da diaria. En este contexto, llega a
las farmacias el primer y tnico
medicamento indicado para pre-
venir y tratar, al mismo tiempo,
las crisis de migrana.

Se trata de Vydura, de Pzifer,
que elimina el dolor a las dos ho-
ras de haber recibido el tratamien-
to-yaveces hasta se consigue una
hora después-y el alivio de los sin-
tomas dura hasta 48 horas. Ade-
mds, en los ensayos clinicos se ha
demostrado que en el 49% de los
casos se reducen a la mitad los di-
as que se sufre migrana al mesy
tiene eficacia a largo plazo.

REQUISITOS / El problema es que,
de momento, solo estard financia-
do para el tratamiento preventivo
de pacientes que tienen entre 8 y
14 dias de migrafia moderada o se-
vera al mes, pero que hayan pro-
bado antes tres o mds tratamien-
tos previos, durante al menos tres
meses, y estos firmacos hayan fra-
casado. Lo tiene que prescribir un
especialistay se administra en la
farmacia hospitalaria.

Para el tratamiento agudo, es
decir, cuando aparece la crisis,
también estd indicado pero no es-
td financiado por el sistema nacio-
nal de salud. No obstante, se pue-
de comprar en las farmacias, con
receta del médico de atencién pri-
maria o del especialista.

LAS VENTAJAS / Vydura ya estd dis-
ponible en 40 paises del mundoy,
segun el director médico de Pfizer
en Espana, José Chaves, estd de-
mostrando que tiene «eficacia sig-
nificativa y contrastada» y que
puede «cambiar lavida de muchos
pacientes» al tener capacidad de

VYDURA ELIMINA EL DOLOR A LAS DOS HORAS DE HABER RECIBIDO EL TRATAMIENTO

Llega a Espana

el primer farmaco

para preveniry

tratar la migrana

Solo esta financiado para la prevencion en personas que han probado
otros medicamentos sin resultado y se puede comprar en farmacias

- L
Dentro de los cuatro millones de personas que padecen migrafia en Espafia predominan las muijeres.

MEDITERRANEO

accion tanto en la fase aguda co-
mo la preventiva. Ademds, tiene
un «inicio de accion rdpido» y ape-
nas provoca efectos secundarios.
Asuvez, el presidente de la So-
ciedad Espanola de Neurologia
(SEN), el doctor Jestus Porta-Etes-
san, indicé que espera que el medi-
camento sea especialmente dtil en
pacientes que no responden a
otros tratamientos, dado que «se
acerca a lamedicina de precisién»
y tiene menos efectos secundarios
que los fairmacos convencionales.
El problema de algunos de los tra-
tamientos actuales es que produ-
cen un tipo de cefalea que hace
que, en algunos pacientes, se incre-
menten ain mds las crisis de mi-
grana. Pero con Vydura «no hay un
aumento de las crisis, sino una dis-
minuciény, porlo que el también
jefe de Neurologia del Hospital Cli-
nico San Carlos espera que sea titil
aun gran nimero de pacientesy
abra nuevas vias terapéuticas.

ABORDAJE / La migrana es una en-
fermedad de ficil diagnoéstico. Sin
embargo, mds de la mitad de los
pacientes no estdn diagnosticados
y, por tanto, no reciben un trata-
miento adecuado por un conjunto
de factores. Al menos el 25% de los
enfermos no consulta su dolencia
con un médico porque la conside-
ran un problema comun y nor-
mal, que han visto que han sufrido
otros miembros de su familia, da-
do que tiene componentes genéti-
cos. Por otro lado, «los propios mé-
dicos a veces minimizan» la enfer-
medad, consideran que se trata de
un simple «dolor de cabeza» y no
derivan a los pacientes al especia-
lista o les dan un tratamiento ina-
decuado, por lo que un 50% lo
abandona tras las primeras con-
sultas, segin el presidente dela So-
ciedad Espanola de Neurologia.

Acello se anade que no todos los
fadrmacos funcionan igual para to-
doslos pacientes y hay que llevar a
cabo un abordaje personalizado,
en funcién del estilo de vida del
pacientey del tipo de crisis de mi-
grana. «Hay que hacer un traje a
medida de las personas, no trata-
mos la migrana, sino a las perso-
nas con migranar, ha subrayado
el doctor Porta-Etessam. =
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Disponible en
Espaiia el primer
farmaco para
aliviar y prevenir
la migrana

JON GARAY

Mas de cuatro millones de es-
panoles y especialmente espa-
nolas sufren migrana, una de
las mayores causas de discapa-
cidad a nivel global, segun la Or-
ganizacion Mundial de la Salud.
El tratamiento que los neurdlo-
gos prescriben a sus pacientes
pasa fundamentalmente por
analgésicos para paliar los in-
tensos dolores de cahezay an-
tidepresivos y antiepilépticos
«que funcionaban, pero muchas
veces no sabhiamos por qué», re-
conoce Jesus Porta-Etessam,
presidente de la Sociedad Es-
panola de Neurologia.

Ayer se presento Vydura, «el
primer y iinico medicamento
que alivia y previene la migra-
na». Fabricado por la farmacéu-
tica Pfizer, esta disponible en
Espana desde enero.

«Las dos grandes ventajas de
Vydura es que actiia tanto para
tratar la fase aguda de la migra-
na como para prevenir futuros
ataques», subrayo el doctor Jose
Chaves, director médico de Pfi-
zer en Espana. Otro de los pun-
tos a favor es su rapido efecto.

«Actiia en menos de dos ho-
rasy ya en una hora los pacien-
tes comienzan a sentir alivio»,
destaco Chaves, que anadié que
«el 49% reduce a la mitad el nu-
mero de crisis que sufre al mes.
Y en 16 meses, el numero de los
ataques se reducen en seis dias».
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PARA SABER MAS | UN PECULIAR FUNCIONAMIENTO DEL CEREBRO

AGENCIAS

ewis Carroll fue un matema-

tico inglés, pero es mds co-

nocido por ser el escritor del

élebre cuento de Alicia en

el pais de las maravillas. Creen que

era una persona que padecia de

migrafias y un fenémeno poco fre-

cuente, pero asociado con esta pa-

tologia y que est4 relacionado con

alteraciones en la vista, oido, e in-

cluso tacto, lo que podria haberle
inspirado para su relato.

La presidenta de la Sociedad
Espariola de Neuropediatria y di-
rectora del departamento de Pe-
diatria y de la Unidad de Neurope-
diatria de la Clinica Universidad
de Navarra, Rocfo S8dnchez-Car-
pintero, reconoce que este sindro-
me puede resultar una experiencia
«bastante aterradora» para el nifio
que lo padece, a la vez que «des-
concertante» en muchos casos pa-
ra las familias. Ahora bien, suele
ser «transitorio» y «no supone un
peligro grave», seglin remarca.
«Consultar a un neuropediatra es
esencial para un diagndéstico ade-
cuado y descartar posibles causas
subyacentes», aconseja Sdnchez-
Carpintero.

Pero, jen qué consiste? Concre-
tamente, lo describe como un tras-
torno neurolégico transitorio que
se caracteriza por la aparicion de
alteraciones en la percepcidn vi-
sual y, en menor medida, en las
percepciones auditiva y tdctil. Re-
cuerda, ademds, que recibe su
nombre por la similitud de los sin-
tomas con las experiencias descri-
tas por Lewis Carroll en su libro,
donde Alicia experimentaba cam-
bios en la percepcién de su propio
tamario, o en la apreciacién subje-
tiva de paso del tiempo.

Ademds, esta experta mantie-
ne que las personas que experi-
mentan el sindrome, frecuente-
mente ninos, pueden atravesar
por episodios de distorsién visual,
especialmente del propio cuerpo,
con sensacion de ser mas grande
o pequeiio, alto o bajo, o con la
sensacion de cambios del tamano
de partes del cuerpo.

Puede ser una
sensacion
bastante

aterradora
para el menor

EL SINDROME DE
‘ALICIA EN EL PAIS
DE LAS MARAVILLAS’

Las distorsiones en la percepcién forman parte de una alteracion

que debié sufrir el escritor Lewis Carroll y que reflejé luego en su obra.

Lo cierto es que son habituales en nifios y no se sabe su causa

«También se puede sentir que
cambia el tamarno de los objetos, de
las distancias, asi como sensacién
deirrealidad. A las distorsiones en
la percepcion visual de los objetos,
donde estos pueden aparecer de-
formados, alargados, o encogidos
se les denomina metamorfopsias»,
detalla la especialista.

EL AURA. El doctor en Medici-
nay neurdlogo del Hospital Cli-
nico San Carlos Jesus Porta-Etes-
sam, también vicepresidente [/
de la Sociedad Espanola de &
Neu_rologia, subraya que J;’ i
Lewis Carroll se comentaba

que era migrafoso y se de-
cia que en una de sus auras
tuvo una sensacion pareci- /|
daa las que Alicia presenta-
baen el libro, de ese mundo
que vio con seres distintos.
Es un aura mds especifica, se
ve mds en nifios, aunque
también en adultos.

«En el aura Alicia en el
pais de las maravillas, el pa-
ciente puede ver metamor-
Jopsias, las cosas mas gran-
des, mds pequeiias, modifi-
cacién en el tamario de los
objetos», explica.

Asf, las causas precisas
o el mecanismo por el cual
se produce no son comple-
tamente conocidos, reco-
noce por su parte la presi-
denta de la Sociedad Espa-
fiola de Neuropediatria, y
sostiene que, habitualmen-
te, este sindrome de Alicia
en el Pais de las Maravillas
se asocia a migrafias.

«Es mds frecuente en ni-
fios que padecen migrafia;
aunque lo mas habitual en
IDS menores es tu se aso-
cie ainfecciones. Es cono- =
cido que los nifios tienen lo
que llamamos equivalenies de mi-

El autor del
cuento infantil
tenia migrafas
y esto puede
tener relacion

grafia. Son como auras sin dolor
posterior de cabeza, alteraciones
en nifos que desarrollaran mas
adelante migrana, pero sin el tipico
dolor de cabeza. Este sindrome
puede ser uno de estos equivalen-
tes», aclara.

En cambio, mantiene que en
adultos aparece mds como el aura
deuna migrafia, por lo tanto, a este
fenémeno luego le sigue el caracte-
ristico dolor de cabeza. «Se estima
que alrededor del 20 por ciento de
los nifios que experimentan migra-
fias pueden tener sintomas del sin-
drome de Alicia en el Pais de las Ma-
ravillas», precisa la especialista de
la Clinica Universidad de Navarra.

FRECUENTE EN INFECCIONES.
Con ello, resalta Sdnchez-Car-
pintero, que en nifos es, ade-
mads, frecuente con fiebre o con
infecciones, tipicamente por el vi-
rus de Epstein-Barr, aunque pue-
de también deberse a otros vi-
rus, al iempo que se ha aso-
ciado a epilepsia, a lesiones
cerebrales y con algunos tras-
tornos psiquidtricos. Puede
ocurrir, seguin prosigue esta
pediatra, con la toma de algu-
nos Inedicamentns.

«El mecanismo cerebral
por el que se produce este fe-
némeno no se conoce bien,
pero los pocos estudios que se
han podido realizar con neu-

roimagen apuntan a una dis-
funcién en las conexiones en-
tre dreas del cerebro que se en-
cargan de la integracion de la
informacidén perceptiva, es-
pecialmente de la percepcion
del propio esquema corpo-
ral», explica la doctora.
A suvez, reconoce que las ci-
fras especificas sobre este fe-
. nomeno pueden variar, pero
en general, se considera «relati-
vamente rarox, aunque si se co-
noce bien, es posible ver 2-5 ca-
sos al afio en consultas de Neu-
ropediatria. «La prevalencia
exacta no esta bien establecida,
va que muchos casos pasan sin
consultar al especialista y que-
dan sin diagnosticar», subraya.
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SANIDAD

La Unidad de
Trastornos del
Movimiento
recibe un
reconocimiento
nacional

LATRIBUNA / TOLEDO

La Unidad de Trastornos del Mo-
vimiento del servicio de Neurolo-
gia del Complejo Hospitalario
Universitario de Toledo ha recibi-
do una de las tres acreditaciones
que concede el Grupo de Estudio
de la Sociedad Espaiiola de Neu-
rologia por suabordaje integral
de la enfermedad de Parkinsony
otros trastornos de movimiento.

Durante el acto de entrega, el
director general, Ibrahim Her-
nandez, ha felicitado al servicio
de Neurologia y ha sefialado que
«es muy importante acreditarse y
tener reconocimientos en cues-
tién de calidad, porque al final lo
que perseguimos siempre no es
solo prestar una atencién sanita-
ria coherente, 16gica y dirigidaa
los pacientes, sino que se haga
con calidad y sabemos que detrds
de todo esto hay mucho trabajo,
esfuerzo yhoras de dedicacion».
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las

Enfermedades Raras ]

Solos ante la
onfermedad

Miastenia gravis y distrofia muscular de Duchenne son
dos de las 7.000 p atoll‘E%Las de muy baja prevalencia que

existen. Las padecen Ji

y Diego, dos pontevedreses para

quienes la investigacién es clave para lograr tratamientos
que curen o mejoren su calidad de vida. --usrmasao

etrasoen el diag-

ndstico, inexis-

tencia o falta de

disponibilidad

de tratamientos,
escasa investigacién, altocoste de
las terapias, ayudas insuficientes
e infinitas dosis de angustia e in-
certidumbre. Son algunas de las
piedras que levantan un muro de-
masiado alto para los cerca de tres
millones de personas que en Espa-
fia padecen enfermedades raras y
que cada 28 de febrero (29 cuando
es ano bisiesto) buscan visibilizar
estas patologias.

Una entermedad se clasitica
como rara cuando afecta a menos
decinco personas por cada 10,000
habitantes, Aunque es dificil pre-
cisar cuintas hay, se estima que
existen mas de 7.000, si bien,
seglin la Organizacién Mundial
de la Salud (OMS), solo se conoce
el nombrede 6.172. Mis del 70%
de las enfermedades raras tienen
origen genético y el 80%de las per-
sonas que padecen alguna de ellas
tiene reconocida una discapacidad.
En Espana, segiin datos de |a Fede-
racién Espafiola de Enfermedades
Raras (Feder), solo el 5% de estas
patologias tienen tratamiento,

Julio (nombre supuesto), ponte-
vedrés de 40 afios, y Diego, mari-
nense de diez, son dos de los cerca
de 200.000 gallegos que conviven
con una enfermedad rara: mias-
tenia gravis, un trastorno autoin-
munitario que causa debilidad en
los muisculos voluntarios (aquellos
que se pueden controlar), en el
caso del primero, y distrofia mus-
cular de Duchenne, un desorden
progresivo del miisculo que causa
la pérdida de su funcién, enelcaso
delsegundo.

JULIO, miastenia gravis
(1/20.000 habitantes)

«Los antic HCIPOS se atacan entre

ellos y esto influye en la placa mo-

tora, El misculo se fatiga antes,
aungque no hagas un esfuerzo ma-
yuisculo, y no se recupera porque la
acetilcolina (un neurotransmisor)
no llega al miisculo», explica Julio
sobre lamiastenia gravis, la enfer-
medad neuromuscular autoinmu-
ne y crénica que padece y que, se-
gun datos de la Sociedad Espanola
de Neurologia (SEN), afecta a unas
15.000 personas en Espana. «Es
como llevar un coche que tiene el
depésito de la gasolina picado. Ta
vas perdiendo gasolina y no sabes
cuanta hay en el depdsito. Se sue-
le paliar con una medicacion que
€s COmo ponerte una gasolinera
encima del coche. Td vas echando
gasolina, pero realmente no estas
solucionando el problema porque
el depdsito sigue picado, T nunca
sabes en qué momento va a llegar
la fatiga. A lo mejor te levantas y
a las dos horas tienes que volver a
acostarte, No sigue un patrén logi-
con, recalca Julio,

La visién doble es el sintoma
mis habitual de esta dolencia y
el que mas dificultades le causa
a Julio. «Los miisculos de los ojos
no estidn sincronizados y se forma

«Tengo visién
dobleyfatiga
muscular. Es como
llevar un coche conel
depGsito picado: vas
perdiendo gasolina»

«A mi me han
aplicado todos los
farmacos que hayy
no han funcionado»
(Julio)

una vision doble, por lo quela per-
cepcién de la altura y las distan-
cias se convierte en un handicap.
Para cruzar chocas con coches
aparcados, quieres coger un vaso
yen vez de cogerlo lo tirasy en la
cocina lo mas facil es quemarse o
cortarse», apunta.

Julio convive con la miastenia
desde hace 17 afios, cuando esta
patologia irmumpié en su vida para
trastocarla por completo. «Surgié
de la nada, Es una enfermedad
que se da en uno de cada 20,000
habitantes y principalmente en
gentede mas de 60 anos. A mime
tocdcon 23 0 24 anos. Yoestaba en
el Ejército. Un dfa que estaba de
guardia, en mi turno de descan-
so me quedé traspuesto y cuando
abri los ojos, de repente, empecé
a ver doble», recuerda Julio, que,
acausa de esta dolencia, tuvo que
abandonar la carrera militar. «Al
principio pensaba que estose cura-
ba y en vez de renovar el contrato,
que ya iba a ser de larga duracion
hasta la jubilacién, preferi pararlo
eirmevoluntariamente para, una
vez curado, volver a entrar y que
no me echaran por una pérdida
de condiciones psicofisicas. Pero
enel proceso, el neurélogo me ex-
plicd que esto no secura, que hace
40 anos la gente se moria y que
mis esperanzas no eran reales»,
cuenta Julio, a quien, finalmen-
te, le fuue concedida la incapacidad
permanente absoluta, «No hay
trabajo que yo pueda desempenar
porque aparte de la visién doble,
que fluctia y no siempre es ignal,
el cansancio o el problema mus-
cular, que también fluctdan, me
lo impiden, Hay dias que puedes
hacer una vida decentemente nor-
mal, perootros es imposible. Aqui
partes de cero, tienes que volver a
conocer tu cuerpo. Yo de hacer ca-
torce kilémetros diarios corriendo
he pasadoa no poder caminar 300
metros», subraya,

Afortunadamente, en su caso

Hospital Dig
Day Hospital

Area de Tecniques Especials (ATE)

Area de Nefrologia

Unitat Recerca Clinica
Unidad Investigacion Clinica
Clinic Research Unit

-7

Diego, marinense de diez afios con distrofia muscular de Duchenne, y Beni, su madre,

eldiagnéstico no tardé demasiado
en llegar aunque, en un primer
momento, le hablaron de un tu-
mor cerebral, «Al tenerun proble-
ma de vision yo fui al oculista y
fueelque me lodijo. Entonces fui
aUrgencias, me hicieron pruebas
y ya vieron que no habfa ningiin
tumor. Un médico que debfa de
conocer esta enfermedad me dijo
pordénde habfa que tiram, A par-
tir de ahi, Julio, que estaba desti-
nado en Leén, regresé a Ponteve-
dra, donde una neuréloga le dio
el diagnéstico oficial e inicié los
primeros pasos para atajar la en-
fermedad. «Quitarla glindula del
timo puede favorecer que la mias-
tenia gravis, que empieza siendo
ocular, no se generalice a todo el
cuerpo, pero no fue mi caso. A mi
ya se me generalizé incluso antes
de la operacién. Empezé a pasar
de los ojos a los brazos y a las pier-

nas y a los misculos en general»,
senala Julio.

Ingerir cerca de 20 pastillas dia-
rias, principalmente inmunosu-
presores, es la Unica manera de
sobrellevar el dia a dia. «Es indis-
pensable que tome toda esa medi-
cacién porque es mi ‘gasolinera’ y
la manera de que los anticuerpos
disminuyan», indica, «También
hay un tratamiento que se llama
plasmalféresis, que es como una
‘limpieza de sangre’. A mino me
la hicieron nunca, me han di-
cho que no creen que funcione»,
anade. Y es que la miastenia que
padece Julio es refractaria, es de-
cir, se caracteriza por la falta de
respuesta a los tratamientos con-
vencionales. «A mf me han apli-
cado todos los tarmacos que hay
y no han funcionado, Siempre ha
habido efectos secundarios que
han pesado mas que el efecto so-
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bre la enfermedad. Ahora hay un
tratamiento nuevo que se llama
Rituximab y dicen que esta fun-
cionando bien, pero tiene unos
efectos secundarios que van desde
la muerte hasta quedarte vegetaly
noestoy por la labor de jugarmela
porque tengoun nino de 11 ancs»,
recalca.

Alo largo de estos 17 atios Julio
ha pasado por diferentes etapas.
«Cuando esto empezé fue muy
duro porque yo tenia unos planes
de futuroy todose derrumbé, Fue
ron unos anos muy dificiles. Luego
tevasconociendode nuevoy acep-
tando tu nueva situacién porque
no queda otra. Pero también es
cierto que cuando intentas pelear
peronada funciona es duro», con
fiesa. De hecho, ahora asegura es-
tar en uno de «los peores momen-
tos»: «Yo intenté adelgazar para
moverme mejor y llegué a perder

2| pasado miércoles en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. or

30 kilos. Me puse bastante delgado
y coincidi6 con una temporada en
la que era capaz de moverme bas-
tante, pero en ese momento vino
una de esas fluctuaciones y desde
hace un ano y medio estoy fatal.
Las piernas no responden bien,
[CHgO [IlLl(hlJS GSPHS[T[(I‘S muscu-
lares y la fuerza ha disminuido
bastante. Yo dependo totalmente
de mi mujer. Me levanto, me du-
cho y me visto solo, pero para las
labores del hogar es complicado,
He perdido bastante autonomia,
no puedo conducir y salir de casa
solo es complicado porque ten-
go un riesgo bastante elevado de
caerme. Ya me he roto un diente
y he tenido bastantes lesiones por
caidas», cuenta Julio, «No es una
enfermedad degenerativa pero si
es progresiva. Yo empecé con una
calidad de vida y va disminuyendo
cada vez mas», anade.

Los elevados gastos a los que
debe hacer frente para sufragar
terapias rehabilitadoras como,
por ejemplo, la fisioterapia, «im-
portantisima para hacer un man
tenimiento del musculor, la falta
de «protocolos de urgencia» en los
hespitales, el desconocimiento (Ju-
lio estuyo «tres anos encamado por
estar mal medicado»), la falta de
estudios y el «abandono general»
quesufren todas las enfermedades
raras, con Barcelona como centro
neuralgico para la mayor parte de
ellas, centran sus reivindicaciones
decara al 29 de febrero,

DIEGO, distrofia muscular de
Duchenne (1/5.000 nifios)

Precisamente a Barcelona viajé
esta misma semana Diego, Alli,
en el Hospital Sant Joan de Déu,
participa en un ensayo clinico que
busca frenar la evolucion de la
distrofia muscular de Duchenne
que padece, una enfermedad de-
generativa debida a una mutacién
genética que afecta a uno de cada
5.000 ninos recién nacidos en el
mundo. «Lo que ocurre es que no
producen distrofina, que es la pro-
tefna que repara la musculatura
-explica Beni Pifieiro, la madre de
Diego, enfermera de profesién-.
Sino se repara la musculatura,
esta desaparece y es sustituida por
tejido graso. Entonces estos ninos
poquito a poco se van muriendo.
Es como una muerte lE‘l'lT:ﬂ POIquE
su cuerpo se va deteriorando poco
a poco. Actualmente no hay cura
y tienen poca esperanza de vida,
en torno a 20 o 30 anos, pero hay
ninos que duran menos y luego
hay algunos que consiguen durar
mads, pero ya es con respirador y
0LTOS APOYOsH.,

A Beni las alarmas le saltaron
cuando Diego era tan solo un
bebé. «Desde que nacié sele notaba
que algo pasaba. Yo tenia otro nirio
que tenia ario y medio y no tenia
undesarrolloigual. Evidentemen-
tedos ninosno son iguales, peroya
se vefa que no era acorde: no se mo-
via para coger nada, con seismeses
apenas se sitjetaba sentado y si se
cafa se quedaba tal cual, lo tenfas
que levantar ti», recuerda,

Cracias a la «insistencia» de
Beni, el diagnéstico, que habi-
tualmente tarda muchoen llegar,
lo obtuvieron cuando Diego tenfa
dos anios y medio. «No es muy ha-
bitual tenerlo tan pronto, Hay ni
nios que lo tienen a los ocho anos,
cuando ya empiezan a deteriorar-
se. La mayoria son considerados
nines torpes, lentos... Esmuy im-
portante el diagndstico temprano,
Dehecho, yoyalo llevaba a fisiote
rapia antes de saberlo porque a é1
le costé caminar, Caminé con dos
afios pero trabajdndolo mucho»,
comenta.

Ademas de fisioterapia. Diego
también necesité estimulacién
cognitiva y contd con el apoyo de
una psicopedagoga y una logope-
da. En loque respecta a los farma-
cos, bisicamente corticoides, que

«En los nifos
condistrofia muscular
de Duchenne

la musculatura
desaparecey sevan
murendo pocoa pocon

«Dependiendo

de tuformaciony de
tu economia, puedes
levarla mejor o peory
esoes muy tristen
(Beni, madre de Diego)

Diego «toma en elevadas dosis»,
suelen administrase en torno a
los tres o cuatro anos, «segiin lo
que decidan los padres porque
aunque esta demostrado que con
ellos tardan mas en dejar de ca-
minar, también tienen muchos
efectos secundarios: no crecen,
sus huesos son muy frigiles y si
secaen y tienen una fractura que
les inmovilice, luego cuesta recu-
perar la movilidad o no la vuelven
a recuperar», precisa Beni.

Cumplidos los diez anos, la
tamilia de Diego sigue haciendo
todo lo que esté en sus manos para
que «lleve una vida lomas feliz po-
sible, dentrodesus limitaciones»,
«Por ejemplo, él va a un parque y
no puede hacer lo mismo que ha-
cen los demas nifios. En el cole se
adapta y sueleircon las ninas por-
que como no corre no puede jugar
al fitbol y le es més cémodo estar
con ellas», apunta Beni.

Sus esperanzas estdn puestas
en la investigacién y no se cansa
de recordar que solo investigan-
do se puede mejorar la calidad de
vida de estas personas e intentar
curar las enfermedades raras.
Con el objetivo de promover la
investigacién también trabaja
la asociacién a la que pertenece:
Duchenne Parent Project Espafia.
«Nos estamos moviendo bastante
y bien porque tenemos una di-
rectora cientifica muy buena que
hace una gran labor. De hecho,
tenemos muchos ensayos. Elmas
prometedor es una terapia génica.
No es una cura pero s llega a ge
nerar una distrofina mas pequena
que es algo funcional. También
hay otros ensayos para sustituir
los corticoides, es decir, otro me-
dicamento que tenga la misma
aC(ié[l pQIO no esos L‘[QCLUG Secun
darios», precisa,

En elcaso del ensayo en el que
participa Diego, se trata de un
‘saltodel exén’y «también genera
una distrofina pequena». Respec-
to a los resultados, las farmacéu
ticas hasta que cierran los datos
no pueden revelar nada. «Diego
estuvo a ‘doble ciego’ dos arios, es
decir, no sabiamos si estaba reci-
biendo medicamento o placebo

y ahora lleva desde abril del atio
pasado tomando medicacién real.
Nosotros notamos que esta estable
y estamos encantados», afirma
Beni.

La estabilidad es, hoy por hoy,
la mejor de las noticias para la
familia de Diego, que aboga por
wyiviral diar, «De momento tiene
deambulacién, pero hay muchos
nifnos de suedadque ya casinoca-
minan. Ahora mismo su evolu-
cién no estd siendo todo lo rapida
que en general suele ser, pero hoy
ocurre una cosa 'y manana otra.
El hermano, que le lleva un anio
y medio, es el que peor lo lleva de
todos porque le encantaria poder
jugar e interactuar con él de otra
manera. Yo lo voy llevando, vivo
eldfa a difa. Es lo que tienes que
hacer, tienes que pelear y, como
tengo el apoyo de otras madres
que pasan por lo mismo, eso me
ayuda mucho. Aunque -anade-
también te encuentras muchas
familias que no quieren saber
nada, que viven su dolor y no se
muestran»,

Por su parte, Diego es «muy
consciente» de lo que padece.
«Siempre leinformamos. Ademas
es un nino muy curioso y ha pre-
guntado desde pequenito por qué
iba al médico. Porque estos ninos
van al médico constantemente.
Por ejemplo, él ahora estd en el
ensayo clinico y hay épocas en
las que vamos todas las semanas
a Barcelona o vamos una o dos
veces al mes, Aparte del ensayo,
que es en el Sant Joan de Déu, a
Diegolo llevan como centro de re-
ferencia de enfermedad rara en
Vall dHebrén», senala Beni.

Elcoste sociecondmico de estos
desplazamientos, imprescindi-
bles para el tratamiento de mu-
chas enfermedades raras, obliga
a situar el foco en la escasez de
ayudas. «Cuando estis en un en-
sayo clinico los gastos los sufraga
la farmacéutica, pero cuando vas
a Vall d’'Hebrén el Sergas solo te
paga el avion. No te paga ni hotel
ni dietas ni nada. Eso tienes que
pagértelo tii», explica Beni.

A los desplazamientos hay que
sumarle los costes de la fisiotera-
pia, la logopeda, la psicéloga, la
pedagoga, la piscina... «Este tipo
de enfermedad, dependiendo de
qué formacién tengas y cudlsea tu
economia, puedes llevarla mejoro
peor y eso es muy triste, El factor
econdmico es determinanteen la
mayoria de las enfermedades ra-
ras», lamenta.

A la necesidad de investigacién
y ayudas para sufragar las tera-
pias, Beni suma una reivindica
cién mids: «Es necesario quecreen
unidades multidisciplinares en
Galicia para enfermedades raras
y que esas unidades tengan con-
tactocon los centros de referencia
que hay a nivel nacional e inter
nacional para que interactien.
Sé que hay unidades en Vigo yen
Santiago también, pero no estan
en pleno funcionamiento. Nece-
sitan recursos».
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Pablo Irimia, neurélogo de la Clinica Universidad de Navarra, muestra la parte del cerebro que afecta a las migraiias, ayer en Pamplona. papLO Lasa0sA

Cinco millones de espaifioles sufren una dolencia que puede
llegar a ser muy incapacitante y que afecta tres veces mas a las

mujeres. Un nuevo tratamiento oral ayuda a prevenirla

Con migrana y sin cura: “Estas
bien y de repente, otra crisis”

ORIOL GUELL
Barcelona

“Te duele tanto la cabeza que ya
no puedes pensary tu vida se pa-
ra”, cuenta Isabel Colomina, de 61
afios y presidenta de una asocia-
cion de pacientes. “Un lado del ce-
rebro empieza a latir y cada lati-
do es como un martillazo”, rela-
taJoan Carles Tortosa, empleado
publico de la Generalitat de Cata-
luna de 53 afios. “Sufres un efec-
to tiinel. Dejas de ver a los lados
y brilla una luz ahi al final. Y es-
talla el dolor”, explica Maria de
los Angeles Montafia, de 54 afios
y extrabajadora en una residencia.
“Estas bien y de repente te viene
la crisis. Te desesperas. ¢ Por qué
otra vez?, piensas”, exclama Nu-
ria Riesco, neurcloga de 38 afios.

Cuatro personas describen
con estas palabras el instante en
el que se enfrentan a un ataque de
migrafia, una dolencia que sufren
cerca de cinco millones de ciuda-
danos en Espafia y que llega a ser
“terriblemente incapacitante”.
“La migrafia empieza en la ado-
lescencia y no remite hasta pasa-
dos los 50 afos. Esto supone que
acompaiara al paciente durante
la vida. Es, ademas, muy desigual
en relacion al género. Afecta has-
ta tres veces mis a las mujeres y
ellas sufren erisis de mayor inten-

sidad”, resume el presidente de la
Sociedad Espaiiola de Neurologia
(SEN), Jesus Porta-Etessam.

El12,6% de la poblacion —17,2%
de las mujeres y 8% de los hom-
bres, segiin una investigacion de
este especialista— manifiesta en
Espafia haber sufrido al menos
un ataque de migraia en el 1lti-
mo ano. A pesar de este colosal
impaeto social y econdmico, ni la
ciencia ni la industria farmacéu-
tica han logrado todavia dar con
un medicamento completamente
eficaz. Aunque se van dando pe-
quefios pasos que permiten redu-
cir tanto el nimero de erisis como
su intensidad. El iltimo de ellos
ha sido presentado esta semana
por Pfizer con el nombre de Vy-
dura, un nuevo tratamiento oral
que es el primero que ha demos-
trado eficacia tanto para preve-
nir episodios como para reducir
su severidad.

El principio activo es rimege-
pant y se trata del primer firmaco
comercializado en Espaiia de una
nueva familia de tratamientos, lla-
mados gepantes, que aporta dos
ventajas, segtin la compaiiia. Una
es que es el tinico firmaco indica-
do tanto para prevenir la migrafa
como paratratarla. La otra, que su
forma de administracion por via
oral mediante liofilizado —algo
asi como un pequeno trozo de pa-

La granpregunta sin
responder es por
qué se desencadenan
los ataques

“Es un efecto tinel,
hay una luz al final
yvestallael dolor”,
cuentauna paciente

Los episodios inician
en la adolescencia
yno remiten hasta
pasados los 50 afios

pel que se disuelve en lalengua—,
es mas sencillaque lasinyecciones
de los anticuerpos monoclonales,
lo que puede ayudar a que sean
menos las personas que abando-
nan el tratamiento preventivo,

Pese a estas ventajas, el Vyvdu-
ra no es el ansiado farmaco que
pondra fin al gran impacto social
que tiene la migrafia. En primer
lugar, porque en el caso del trata-
miento preventivo solo esta indi-
cado en la migrafia episodica (no
en la eronica). Y, en todos los ca-
508, No es mas eficaz que las otras
terapias ya existentes en el merca-
do, segtin el Informe de Posiciona-
miento Terapéutico (IPT) del far-
maco elaborado por el Ministerio
de Sanidad, que califica de “mo-
desto” el beneficio aportado.

Los ataques de esta dolencia
pueden describirse en tres fa-
ses sucesivas, aunque no todos
los afectados transitan por todas
ellas, La primera, los prodromos,
la sufren hasta un tercio de los pa-
cientes y empiezan hasta dos dias
antes de la crisis. Riesco trabajaen
el Hospital Central de Asturias
{Oviedo) y es a la vez paciente y
médico especialista para tratar la
migrafna. Cuenta sus experiencias
en este doble papel en una popu-
lar cuenta de Instagram @neuro-
loga con_migrana. “Los sintomas
de esta fase pueden ser tan gené-
ricos que cuesta identificarlos, Al-
gunas personas estan mas cansa-
das y otras, al contrario, mas bien
euféricas”, explica.

La segunda fase es la llamada
“aura” y ya es mucho mds eviden-
te. “Ves lucecitas, como estrellas,
v una luz extraiia. Y también per-
cibes olores raros y molestos”. Asi
la describe Montafia esta fase, que
suelen sentir cerca de untercio de
los pacientes.

Un opresivo episodio de do-
lor. Es la idea de fondo que se
desprende de la descripeion que

hacen los afectados de la fase mas
caracteristicade la migrafia. “Em-
piezo a sentir como latidos muy
fuertes en la parte alta de la ca-
beza, a uno de los dos lados. Me
molesta la luz y cualquier otro es-
timulo, como los ruidos. Site mue-
ves, empeora todo. Lo tnico que
me alivia es tumbarme en la ca-
ma a oseuras, quieto y sin pensar
en nada”, explica Tortosa. Algunos
pacientes sufren también inten-
s0s episodios de nauseas y vomi-
os que agravan esta fase.

La gran pregunta a la que lle-
van décadas enfrentandose los in-
vestigadores es por qué se desen-
cadenan los ataques de migrafia.
“No podemos saberlo del todo. Si
sabemos que la migrafia tiene un
fuerte componente hereditario”,
afirma Porta-Etessman. Pablo Iri-
mia, neurdlogo en la Clinica Uni-
versidad de Navarra y coordina-
dordel Grupo de Estudio de Cefa-
leas de la SEN, afiade: “La genética
no lo es todo y también influyen
cuestiones ambientales sobre las
que el paciente si puede interve-
nir. Si yo tengo predisposicion,
pero mi vida es regular, duermo
bien, reduzeo el estrés, hago ejer-
cicio fisico, llevo una dieta saluda-
ble... pues lo mas probable es que
tenga menos episodios y que estos
sean mas leves”,

Los investigadores y la indus-
tria llevan décadas investigando
para lograr el doble objetive de
reducir el nimeroy la intensidad
de los ataques de migrafa. Y en
ambos casos, aunque hay opcio-
nes y se han conseguido avances
notables, atin queda mucho por
conseguir. “Ante una migrafia leve
o moderada, lo recomendable es
utilizar un antiinflamatorio tipo
AINE comeo el ibuprofeno, dexke-
toprofeno o naproxeno sodico. El
paracetamol tiene en estos casos
una eficacia menor”, explican des-
dela SEN,
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» ENFERMEDAD NEUROLOGICA

Cada ano 1.200 personas sufren
una encefalitis de origen virico

® |_a vacunacion contra el sarampion, las paperas o la rubéola ha disminuido la incidencia
de estas infecciones, asociadas a una mortalidad del 20% y que causa secuelas en otro 20%

Ramiro Navarro

La encefalitis consiste en la infla-
macion del tejido cerebral, que
también puede afectar a estructu-
ras préximas como las meninges
(meningoencefalitis) o lamédula
espinal (mielitis o encefalomieli-
tis). Existen encefalitis causadas
por agentes toxicos, y cada vez se
identifican un mayor ntimero de
anticuerpos que pueden provocar
encefalitis (encefalitis inmuno-
mediadas). Este tipo de encefali-
tis requiere un tratamiento espe-
cifico que, en muchos casos, resul-
ta eficaz. Sin embargo, la causa
mas comun de encefalitis sigue
siendo la infecciosa, y hay nume-
rosos agentes patégenos que pue-
den desencadenarla, como virus,
bacterias, hongos, etc.

Los virus son los causantes mds
frecuentes, y hasta la fecha se han
identificado mas de 100 virus ca-
paces de infectar el sistema ner-
vioso central. En Espafia, los prin-
cipales son los virus de la familia
herpes (herpes simple, virus de la
varicela-zoster, etc.), los enterovi-
rus y los virus transmitidos por
animales, como los mosquitos o
las garrapatas. Ademas, los virus
del sarampién, las paperas, la po-
lio o la rubeola también pueden
causar encefalitis grave en perso-
nas no vacunadas.

El pasado jueves se celebrd el
DiaMundial de la Encefalitis, una
enfermedad que, segiin datos de
la Sociedad Espafiola de Neurolo-
gia (SEN), cada afio padecen alre-
dedor de 1.200 personas en Espa-
fa. La encefalitis puede afectar a
personas de todas las edades, pe-
ro es mas comun en ninos peque-
fos, adultos mayores y en perso-
nas con el sistema inmune debili-
tado. La doctora Marta Guilldn,
secretaria del Grupo de Estudio

F
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GARCIA VIVAS

Los programas de vacunacion han logrado atajar radicalmente el origen de la enfermedad.

Otros factores desencadenantes

A pesar de esta tendencia en
nuestro medio al descenso de
las encefalitis de causa infeccio-
sa, se ha observado un aumento
en el diagndstico de los casos
de encefalitis autoinmunes aso-
ciados a factores genéticos, am-
bientales y a otros factores co-
mo la contaminacion o enfer-
medades virales previas. Ac-
tualmente, la tercera parte de
todos los casos de encefalitis
del mundo son de causa autoin-
mune, en las que el sistema in-

munitario ataca por error protei-
nas del propio organismo, como
receptores de neurotransmiso-
res o proteinas de la superficie
neuronal. Esto puede provocar
la aparicion de sintomas neuro-
psiquidtricos como, por ejemplo,
cambios de comportamiento,
psicosis, convulsiones y déficits
cognitivos y de memoria. Afec-
tan a personas de cualquier
edad y alguno de los subtipos
aparece principalmente en ni-
fos y adultos jovenes.

de Neurologia Critica e Intensivist
adelaSociedad Espafiola de Neu-
rologia, explica que “se trata de
una enfermedad que, aunque no
sea muy habitual, sus consecuen-
cias pueden ser devastadoras”. La
encefalitis tiene una alta tasa de
mortalidad, estimamos que en Es-
pafia ronda entre el 5% y el 20%
de los casos, pero que ademas
puede dejar secuelas en mas del
20% de las personas que sobrevi-
ven. “Por lo tanto, la encefalitis es
una emergencia médica y se debe
buscar atencién médica urgente
ante cualquier sospecha”, subra-
ya. La evolucién de la encefalitis
dependerd de la rapidez con la

que se diagnostique y se trate, de
la causa subyacente de la encefa-
litis y de la salud general del pa-
ciente. Por lo tanto, la clave para
mejorar el prondstico de la ence-
falitis es su deteccién y el trata-
miento temprano ya que, algunos
tipos de encefalitis tienen una
mortalidad superior al 70% en ca-
so de que no sean abordadas a
tiempo. “En estos ultimos aflos se
han producido avances enlos mé-
todos diagndsticos, lo que nos ha
permitido aumentar el porcenta-
je de casos enlos que se identifica
con claridad la causa que ha origi-
nado la enfermedad. Algo de es-
pecial importancia, ya que el tra-
tamiento idéneo para cada caso
depende en muchos casos de la
causa subyacente”, comenta Gui-
llan. “En Espaia, y gracias alava-

Los avances en
técnicas diagndsticas
han permitido orientar
mejor los tratamientos

cunaciényalahigiene, hemos te-
nido la suerte de observar como,
en las ultimas décadas, los casos
de encefalitis infecciosa han ido
descendiendo progresivamente.
Antiguamente, virus que causa-
ban enfermedades que eran muy
frecuentes, como por ejemplo el
sarampion, las paperas o la rubéo-
la, generaban anualmente mu-
chos casos de encefalitis graves.
Hoyendia, gracias alainmuniza-
cién, sélo lo hacen en personas no
vacunadas y es esperanzador sa-
ber que la inmunoterapia es cada
vez mas eficaz en el tratamiento
de estas encefalitis”, subraya la
Dra. Guillan.
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no esta harto de malas
U noticias. Pero no espa-
bila. El caso es que
siempre me ha interesado la in-
formacion y por eso, seguramen-
te, estudié periodismo. Pero si
les digo la verdad la saturacién
de informativos de television,
radio, prensa y paginas web,
siempre jalonadas de malas no-
ticias cuando no pésimas noti-
cias, pasa factura. Por todo ello
decidi que no era bueno acce-
der a tanta informacién y me
propuse ver solamente un tele-
diario, oir la radio a primera
hora de la manana y leer este
periodico, el suyo y el mio, y
punto final. No sé si lo he con-
seguido, pero en esas ando. Cier-
tamente para deambular por
esta vida hay que estar informa-
do y saber qué ocurre a nuestro
alrededor y mas all4, pero con
mesura, sin exceso porque las
malas noticias afectan y el mun-
do estd lleno de desgracias y tra-
gedias. Es ver o escuchar un in-
formativo y se te cae el alma a
los pies porque resulta compli-
cado y muy doloroso asumir tan-
to mal en este planeta que poco
a poco nos estamos cargando.
Pero bueno, no todo son ma-
las noticias. De vez en cuando,
aunque muy de vez en cuando,
nos llegan las buenas, esas que
hacen que te reconcilies con el
mundo y que te llevan a la con-
clusion de que no todo es malo
sino que, por el contrario, hay
una ventana abierta al optimis-
mo. Y el otro dia en este mismo
periddico lei una. Aparecia en
las paginas del final, en la sec-
cién de ‘Sociedad’, y casi se me
pasa por alto. Apenas ocupaba
media columna y pensé que no
se le habia dado la importancia

PUERTA PURCHENA
ANGEL ITURBIDE
Periodista

Vydura

«Segun datos de la Sociedad Espafiola de

Neurologia mas de la mitad de las personas
que padecen migrana presentan un grado de
discapacidad grave o muy grave y en torno a
1,5 millones de personas tienen dolor de
cabeza durante mas de 15 dias al mes»

que realmente tenia. Yo, inclu-
so, la hubiese llevado a portada
por lo que la noticia suponia
para cientos de almerienses y
millones de espanoles. Vydura:
ahi estd, esa es la gran noticia

RAMON

de los altimos dias. Y esa pala-
bra no le dird nada, pero para
muchos es como el Santo Grial.
El Santo Grial de los que padece-
mos migrana. Resulta que Vydu-
ra es un fairmaco que ya se co-
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mercializa en Espafa que vie-
ne avalado por ser «el primer y
Gnico medicamento que alivia
y previene la migrafna». Para
quienes conocemos este dolor
que alivie los sintomas es algo
grande, pero
que encima los
prevenga eso
ya no tiene
precio. La ven-
taja de este
medicamento
es precisa-
mente que ac-
tua tanto para
tratar la fase
aguda de la
migrana como
para prevenir
futuros ata-
ques. Ademas,
segun recogia
la informa-
cidn, «actia en
menos de dos
horas y ya en
una hora los
pacientes co-
mienzan a
sentir alivio».
Siusted no pa-
dece migranas
esta informacion le resultard ba-
nal, pero para los que sentimos
ese dolor que nos incapacita,
que nos acompana con vomitos
y nauseas y que nos hace hiper-
sensibles a la luz y el ruido sa-
ber que podemos contar con un
medicamento que nos aliviara
el dolor y que prevendra futu-
ros ataques es lo mads.

Porque la migrana es una de
las enfermedades mds inhabi-
litantes que existen. Que se lo
digan a esos mas de cinco mi-
llones de personas que la sufren
en Espana (en un porcentaje

«La migrana es una
de las enfermedades
mas inhabilitantes
que existen, que se lo
digan a esos mas de
cinco millones de
personas que la
sufren en Espana»

«Segun datos de la
Sociedad Espaiiola de
Neurologia mas de la
mitad de las personas
que padecen migrana

presentan un grado
de discapacidad grave
0 muy grave»

muy elevado mujeres). Ademas
tiene unos costes laborales muy
altos ya que una baja por una
migrana esporadica tiene una
duracion de alrededor de una
semana que se incrementa a 16
dias en el caso
de migrana
cronica. El
problema, que
loes,noesel
tiempo de baja
de un afectado
por este dolor
sino que al en-
fermo lo inca-
pacita y, mu-
chos de ellos,
no se cogen
una baja sino
que siguen in-
tentando tra-
bajar aunque
el rendimien-
to cae de ma-
nera brusca.
Segun datos de
la Sociedad Es-
panola de
Neurologia
mas de la mi-
tad de las per-
sonas que pa-
decen migrana presentan un
grado de discapacidad grave o
muy grave y en torno a 1,5 mi-
llones de personas tienen dolor
de cabeza durante mas de 15
dias al mes.

Asi pues, con Vydura, que con-
tiene el principio activo ‘rime-
gepant’ que es el que realmen-
te quita el dolor, estamos ante
uno de los grandes descubri-
mientos farmacéuticos que cam-
biara la vida de millones de afec-
tados por migraina y mejorara
la calidad de vida de todos ellos.
Eso si que es una buena noticia.
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Cada ano 1.200 personas sufren
una encefalitis de origen virico

® | a vacunacion contra el sarampion, las paperas o la rubéola ha disminuido la incidencia
de estas infecciones, asociadas a una mortalidad del 20% y que causa secuelas en otro 20%

Ramiro Navarro

La encefalitis consiste en la infla-
macion del tejido cerebral, que
también puede afectar a estructu-
ras préximas como las meninges
(meningoencefalitis) o lamédula
espinal (mielitis o encefalomieli-
tis). Existen encefalitis causadas
por agentes toxicos, y cada vez se
identifican un mayor ntimero de
anticuerpos que pueden provocar
encefalitis (encefalitis inmuno-
mediadas). Este tipo de encefali-
tis requiere un tratamiento espe-
cifico que, en muchos casos, resul-
ta eficaz. Sin embargo, la causa
mas comun de encefalitis sigue
siendo la infecciosa, y hay nume-
rosos agentes patégenos que pue-
den desencadenarla, como virus,
bacterias, hongos, etc.

Los virus son los causantes mds
frecuentes, y hasta la fecha se han
identificado mas de 100 virus ca-
paces de infectar el sistema ner-
vioso central. En Espafia, los prin-
cipales son los virus de la familia
herpes (herpes simple, virus de la
varicela-zoster, etc.), los enterovi-
rus y los virus transmitidos por
animales, como los mosquitos o
las garrapatas. Ademas, los virus
del sarampién, las paperas, la po-
lio o la rubeola también pueden
causar encefalitis grave en perso-
nas no vacunadas.

El pasado jueves se celebrd el
DiaMundial de la Encefalitis, una
enfermedad que, segiin datos de
la Sociedad Espafiola de Neurolo-
gia (SEN), cada afio padecen alre-
dedor de 1.200 personas en Espa-
fia. La encefalitis puede afectar a
personas de todas las edades, pe-
ro es mas comun en nifos peque-
fios, adultos mayores y en perso-
nas con el sistema inmune debili-
tado. La doctora Marta Guilldn,
secretaria del Grupo de Estudio

GARCIA VIVAS

Los programas de vacunacion han logrado atajar radicalmente el origen de la enfermedad.

Otros factores desencadenantes

A pesar de esta tendencia en
nuestro medio al descenso de
las encefalitis de causa infeccio-
sa, se ha observado un aumento
en el diagndstico de los casos
de encefalitis autoinmunes aso-
ciados a factores genéticos, am-
bientales y a otros factores co-
mo la contaminacion o enfer-
medades virales previas. Ac-
tualmente, la tercera parte de
todos los casos de encefalitis
del mundo son de causa autoin-
mune, en las que el sistema in-

munitario ataca por error protei-
nas del propio organismo, como
receptores de neurotransmiso-
res o proteinas de la superficie
neuronal. Esto puede provocar
la aparicion de sintomas neuro-
psiquidtricos como, por ejemplo,
cambios de comportamiento,
psicosis, convulsiones y déficits
cognitivos y de memoria. Afec-
tan a personas de cualquier
edad y alguno de los subtipos
aparece principalmente en ni-
fos y adultos jovenes.

de Neurologia Critica e Intensivist
adelaSociedad Espafiola de Neu-
rologia, explica que “se trata de
una enfermedad que, aunque no
sea muy habitual, sus consecuen-
cias pueden ser devastadoras”. La
encefalitis tiene una alta tasa de
mortalidad, estimamos que en Es-
pafia ronda entre el 5%y el 20%
de los casos, pero que ademas
puede dejar secuelas en mas del
20% de las personas que sobrevi-
ven. “Por lo tanto, la encefalitis es
una emergencia médica y se debe
buscar atencién médica urgente
ante cualquier sospecha”, subra-
ya. La evolucién de la encefalitis
dependerd de la rapidez con la

que se diagnostique y se trate, de
la causa subyacente de la encefa-
litis y de la salud general del pa-
ciente. Por lo tanto, la clave para
mejorar el prondstico de la ence-
falitis es su deteccién y el trata-
miento temprano ya que, algunos
tipos de encefalitis tienen una
mortalidad superior al 70% en ca-
so de que no sean abordadas a
tiempo. “En estos ultimos aflos se
han producido avances enlos mé-
todos diagndsticos, lo que nos ha
permitido aumentar el porcenta-
je de casos en los que se identifica
con claridad la causa que ha origi-
nado la enfermedad. Algo de es-
pecial importancia, ya que el tra-
tamiento idéneo para cada caso
depende en muchos casos de la
causa subyacente”, comenta Gui-
llan. “En Espaiia, y gracias alava-

Los avances en
técnicas diagndsticas
han permitido orientar
mejor los tratamientos

cunaciényalahigiene, hemos te-
nido la suerte de observar cémo,
en las ultimas décadas, los casos
de encefalitis infecciosa han ido
descendiendo progresivamente.
Antiguamente, virus que causa-
ban enfermedades que eran muy
frecuentes, como por ejemplo el
sarampion, las paperas o la rubéo-
la, generaban anualmente mu-
chos casos de encefalitis graves.
Hoyendia, gracias alainmuniza-
cién, sélo lo hacen en personas no
vacunadas y es esperanzador sa-
ber que la inmunoterapia es cada
vez mas eficaz en el tratamiento
de estas encefalitis”, subraya la
Dra. Guillan.
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Cada ano 1.200 personas sufren
una encefalitis de origen virico

® |_a vacunacion contra el sarampion, las paperas o la rubéola ha disminuido la incidencia
de estas infecciones, asociadas a una mortalidad del 20% y que causa secuelas en otro 20%

Ramiro Navarro

La encefalitis consiste en la infla-
macion del tejido cerebral, que
también puede afectar a estructu-
ras préximas como las meninges
(meningoencefalitis) o lamédula
espinal (mielitis o encefalomieli-
tis). Existen encefalitis causadas
por agentes toxicos, y cada vez se
identifican un mayor ntimero de
anticuerpos que pueden provocar
encefalitis (encefalitis inmuno-
mediadas). Este tipo de encefali-
tis requiere un tratamiento espe-
cifico que, en muchos casos, resul-
ta eficaz. Sin embargo, la causa
mas comun de encefalitis sigue
siendo la infecciosa, y hay nume-
rosos agentes patégenos que pue-
den desencadenarla, como virus,
bacterias, hongos, etc.

Los virus son los causantes mds
frecuentes, y hasta la fecha se han
identificado mas de 100 virus ca-
paces de infectar el sistema ner-
vioso central. En Espafia, los prin-
cipales son los virus de la familia
herpes (herpes simple, virus de la
varicela-zoster, etc.), los enterovi-
rus y los virus transmitidos por
animales, como los mosquitos o
las garrapatas. Ademas, los virus
del sarampién, las paperas, la po-
lio o la rubeola también pueden
causar encefalitis grave en perso-
nas no vacunadas.

El pasado jueves se celebrd el
DiaMundial de la Encefalitis, una
enfermedad que, segiin datos de
la Sociedad Espafiola de Neurolo-
gia (SEN), cada afio padecen alre-
dedor de 1.200 personas en Espa-
fia. La encefalitis puede afectar a
personas de todas las edades, pe-
ro es mas comun en nifos peque-
fios, adultos mayores y en perso-
nas con el sistema inmune debili-
tado. La doctora Marta Guilldn,
secretaria del Grupo de Estudio

GARCIA VIVAS

Los programas de vacunacion han logrado atajar radicalmente el origen de la enfermedad.

Otros factores desencadenantes

A pesar de esta tendencia en
nuestro medio al descenso de
las encefalitis de causa infeccio-
sa, se ha observado un aumento
en el diagndstico de los casos
de encefalitis autoinmunes aso-
ciados a factores genéticos, am-
bientales y a otros factores co-
mo la contaminacion o enfer-
medades virales previas. Ac-
tualmente, la tercera parte de
todos los casos de encefalitis
del mundo son de causa autoin-
mune, en las que el sistema in-

munitario ataca por error protei-
nas del propio organismo, como
receptores de neurotransmiso-
res o proteinas de la superficie
neuronal. Esto puede provocar
la aparicion de sintomas neuro-
psiquidtricos como, por ejemplo,
cambios de comportamiento,
psicosis, convulsiones y déficits
cognitivos y de memoria. Afec-
tan a personas de cualquier
edad y alguno de los subtipos
aparece principalmente en ni-
fos y adultos jovenes.

de Neurologia Critica e Intensivist
adelaSociedad Espafiola de Neu-
rologia, explica que “se trata de
una enfermedad que, aunque no
sea muy habitual, sus consecuen-
cias pueden ser devastadoras”. La
encefalitis tiene una alta tasa de
mortalidad, estimamos que en Es-
pafia ronda entre el 5%y el 20%
de los casos, pero que ademas
puede dejar secuelas en mas del
20% de las personas que sobrevi-
ven. “Por lo tanto, la encefalitis es
una emergencia médica y se debe
buscar atencién médica urgente
ante cualquier sospecha”, subra-
ya. La evolucién de la encefalitis
dependerd de la rapidez con la

que se diagnostique y se trate, de
la causa subyacente de la encefa-
litis y de la salud general del pa-
ciente. Por lo tanto, la clave para
mejorar el prondstico de la ence-
falitis es su deteccién y el trata-
miento temprano ya que, algunos
tipos de encefalitis tienen una
mortalidad superior al 70% en ca-
so de que no sean abordadas a
tiempo. “En estos ultimos aflos se
han producido avances enlos mé-
todos diagndsticos, lo que nos ha
permitido aumentar el porcenta-
je de casos en los que se identifica
con claridad la causa que ha origi-
nado la enfermedad. Algo de es-
pecial importancia, ya que el tra-
tamiento idéneo para cada caso
depende en muchos casos de la
causa subyacente”, comenta Gui-
llan. “En Espaiia, y gracias alava-

Los avances en
técnicas diagndsticas
han permitido orientar
mejor los tratamientos

cunaciényalahigiene, hemos te-
nido la suerte de observar cémo,
en las ultimas décadas, los casos
de encefalitis infecciosa han ido
descendiendo progresivamente.
Antiguamente, virus que causa-
ban enfermedades que eran muy
frecuentes, como por ejemplo el
sarampion, las paperas o la rubéo-
la, generaban anualmente mu-
chos casos de encefalitis graves.
Hoyendia, gracias alainmuniza-
cién, sélo lo hacen en personas no
vacunadas y es esperanzador sa-
ber que la inmunoterapia es cada
vez mas eficaz en el tratamiento
de estas encefalitis”, subraya la
Dra. Guillan.
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