Primarias,

entre las enfermedades
menos conocidas

a inmunodeficiencia primaria es

una enfermedad muy poco co-

nocida que, sin embargo, produ-
ce un gran numero de fallecidos, sobre
lodo en nifos, «por eso, lo que real-
mente nos preocupa es darla a conocer,
porque existen muchos casos en que
esla enfermedad nunca ha llegado a ser
conocida siquiera por las madres, de
modo que eslos nifos nunca llegaran a
ser adecuadamente tratadoss, segin
explica Nieves Moreno, presidenta de la
Asociacion Espanola de Déficils Inmu-
nilarios Primarios (AEDIP).

Asi, segun explican desde AEDIP, e
consideran pacientes con inmunodefi-
ciencias primarias a lodos aquellos que
presentan un funcionamiento deficiente
¢ inadecuado de una parle de su sislema
inmunologico. La enfermedad se debe,
fundamentalmente a la transmision por
herencia de un defecto genélico o a que
surja espontaneamente esta mutacion a
lo largo de la vida de la persona por di-
ferenles causas aun no muy conocidase.

De este modo, en la inmunodeficiencia
primaria, nifos y adultos presentan in-
lecciones que recidivan con mas fre-
cuencia o son excepconalmente dificiles
de curar. Segun datos ofrecidos por AE-
DIP, «solo en Estados Unidos, hasta me-
dio millon de personas sufre una o va-
rias de las setenla enfermedades conoci-
das con inmunodeficiencias primariass.
Entre los posibles sintomas que nos
pueden indicar la presencia de alguna
inmunodeficiencia se encuentran en te-
ner ocho o mas infecciones olicas, dos o
mas sinusitis graves en un aio, o dos o
mas neumonias en ese mismo periodo.
También pueden indicar la presencia de
alguna inmunodeliciencia las curvas de
peso y lalla inadecuada en los nifos, la
presencia de aftas bucales o lesiones cu-
taneas persistentes despues del primer
ano de vida o la necesidad de adminis-
trar anlibiolicos intravenosos para erra-
dicar las infecciones, asi como la presen-

Graios a las téenicas de la bivlogio molecular los
tomocimientos aduales permilen o dicgnaistice en
lodos los pacentes en los que se sospecha una
determinada enlermedid

cia de dos o mas infecciones severas en
un ano, los abscesos en drganos inter-
nos y/o cutaneos profundos recurrentes
o el tratamiento durantes dos meses o
mas con antibidticos con poco efecto.
Debido a que una de sus causas funda-
menlales parece ser genelica, lodos ni-
fos que cuentan con una historia fami-
liar de inmunodeficiencia se sitian entre
las personas de riesgo.

Conocimientos actuales

Los conocimientos acluales, gracias a
las técnicas de la biologia molecular, per-
miten el diagnostico de certeza en todos
los pacientes en los que se sospecha una
determinada enfermedad, la posibilidad
de conocer el tipo de herencia en cada
caso y por lanto, Tacililar el esludio Tami-
liar para deleclar las posibles portadoras
del defecto v realizar el consejo genélico
adecuado; ademas de los esludios de las
mulaciones responsables de las inmuno-
deficiencias, aportan valiosos conoci-
mientos para enlender los mecanismos
involucrados en la respuesta inmunolo-
gica normal y en las distintas enfermeda-

B La enfermedad, de
cardcler genético, se presenta
principalmente en los nirios,
atacando el sistema
inmunolégico, presentando
infecciones excepcionalmente
dificiles de curar.

des, conocimientos, en definitiva, que
podrian facilitar en un fuluro la busque-
da de tratamientos adecuados.

Segun Nieves Moreno, presidenta de
AEDIP, «ain tenemos mucho que
aprender de los paises mas desarrolla-
dos: nuestra Sanidad, deberia implantar
los protocolos de deteccion de esle tipo
de enfermedades en los centros de Sa-
lud; para conseguir un diagnostico pre-
coz y nosotros como asociacion, nos
hemos dado cuenta de lo ulil que es
para nuestro trabajo diario el contactar
con otros grupos que trabajan por los
mismos objetivoss. Por eso, segun se-
falo la presidenta de AEDIP, han llega-
do a un acuerdo con FEDER, para una
defensa conjunta de sus intereses.

«La enfermedad lrae consigo, ademas,
un gran nimero de gaslos, ya que es
una enfermedad cronica que debe ser
tralada continuamente mediante la apli-
cacion de gammaglobulina, sefialo Nie-
ves Moreno, a lo que habria que anadir,
ademas, todos los gastos derivados por
complicaciones como bronquilis y olras
infecciones, o la hepatitis C que puede
derivarse del propio tratamientos.

Desde AEDIP estan tralando de que la
Administracion reconozca esta patologia
como una enfermedad crénica, «y nos-
ofros pensamos que no eslamos pidien-
do mas que los derechos de estos pa-
cientes, porque ésla es una patologia
que necesita un lralamiento conslantes,
afirma Nieves Moreno. A estos proble-
mas habria que sumarle los derivados
del entorno laboral, «ya que nadie desea
tener un empleado que cada pocos dias
tenga que acudir seis u ocho horas a re-
cibir un tratamienlo, a lo que habria que
anadirle cierta marginacion sodal cuan-
do alguien dice que tiene una alteracion
relacionada con el sistema inmunologi-
co, aunque esta sea una enfermedad
que nada liene que ver con el sidav.
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