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Afectados por deficiencias del sistema inmunologico cuentan como limita la dolencia y piden mejorar el diagndstico

Cuando un resfriado puede ser letal

MARTA RICART
Barcelona

éstor y Salvador

van cada 21 dias al

hospital Parc Tauli

de Sabadell y al Vall

d'Hebron de Barce-
lona, respectivamente, para tratar-
se de su inmunodeficiencia. A Sal-
vador, de 60 afios, le detectaron la
enfermedad hace diez afios; a Nés-
tor, de 29, a los 10 meses. Cual-
quier virus, inocuo para los demas,
puede causarles una infeccién le-
tal si no se tratan.

Existen mds de 120 tipos de in-
munodeficiencias primarias, que
son defectos congénitos que, por
una alteracién genética (se cono-
cen 100 genes causantes), hacen
que los mecanismos de defensa
contra las infecciones queden mer-
mados o sean inexistentes. Asi, se
es vulnerable a todo patdgeno y se
sufren diarreas, neumonias o sep-
sis, explica Teresa Espafiol, jefa de
inmunologia de Vall d'Hebron.

La inmunodeficiencia mas co-
mun es el déficit de IgA, que afecta
auna de cada 1.000 personas. Esta
variedad hace que se sufran mas in-
fecciones de lo normal, pero no se
suele tratar. Muchos afectados no
estan diagnosticados. Las demas
inmunodeficiencias requieren tra-
tamiento. Una de cada 5.000 perso-
nas padece alguna. Las mds conoci-
das son la comtin variable y la aga-

El trasplante medular
y el tratamiento
cronico han cambiado
radicalmente esta
enfermedad

mmaglobulinemia. Ambas se tra-
tan con transfusiones de gammag-
lobulina (un derivado de la san-
gre).

Lamds grave es la severa combi-
nada, que da lugar a los llamados
nifios burbuja. Se diagnostica en
los bebés y se les debe tratar antes
del afo o no sobrevivirian. En Vall
d'Hebron ven uno de estos casos al
afio. Ahora estd ingresado Ole-
guer. El tratamiento es el trasplan-
te de médula dsea, que permite al
organismo desarrollar nuevas célu-
las del sistema inmune y combatir
los agentes infecciosos, de forma
que la persona pueda hacer vida
normal (a veces con medicacion y

PEDRO MADUENO

Marian saluda a su hijo desde la ventana de la habitacion de aislamiento, mientras le atiende una enfermera

Oleguer ya toma biberén en su burbuja

=Veintidos de sus veintitrés
meses de vida, Oleguer los ha
pasado en una habitacion aisla-
da de Vall d’'Hebron. Su madre
Marian llega para estar con él
y se emociona: el nifio toma
biberén, tras meses alimenta-
do por sonda nasogastrica. El
pequefio nacié con una inmu-
nodeficiencia severa. Ensegui-
da se resfri6. La madre se asus-
t6, porque otro hijo de 13 afios
(de un parto de trillizos) ya
nacié con inmunodeficiencia.
Ahora lleva una vida normal y

la familia espera que ocurra
igual con Oleguer, aunque lo
suyo se alarga mas. Su segun-
do trasplante de cordén umbi-
lical parece que funciona, pero
se tardara aun tres meses en
saber si su cuerpo fabrica célu-
las del sistema inmune. Ma-
rian dice que “estamos en un
momento dulce”, el mejor de
dos afios en que, en tres ocasio-
nes, se temi6 por la vida del
pequefio. La familia vive entre
Granollers y Vall d'Hebron
organizandose como puede.

“Vivimos al dia”, dice Marian.
Cuenta que cuando sufrié la
dolencia su primer hijo no se
sabia mucho y se empezaba a
tratar con trasplante. Cuando
se qued6 embarazada de nue-
vo temia que se repitiera, los
médicos no estaban seguros
(en muchos casos la mujer es
portadora de la anomalia y
puede transmitirla a los hijos,
pero la sufren sélo los varo-
nes). Marian dice que se debe
investigar mas, y facilitar un
diagndstico temprano.

Salvador Diego coincide.
Sufri6 la dolencia durante
afos hasta que tuvo diagndsti-
co. Durante afios fue un tipo
con salud delicada que intenta-
ba no faltar al trabajo y se pa-
saba los dias libres en la cama.
Pasar varias horas en el hospi-
tal cada 21 dias casi le parece
un regalo, aunque probara el
tratamiento en casa. Tres de
sus cuatro hijos padecen inmu-
nodeficiencia (la leve) y tam-
bién dos nietos. Salvador espe-
ra que se avance en la cura.

controles durante afos). Lo peor
es cuando se diagnostica y hasta
que funciona el trasplante, pues se
debe estar en una cabina aislada.
La mejora del diagnoéstico, el
trasplante y el tratamiento crénico
han cambiado el curso de las inmu-
nodeficiencias, dice Espaiiol. Has-
ta hace dos décadas, muchos de
esos enfermos morian. Aun falle-
cen algunos, pues no hay trata-
miento eficaz para todos los casos,
o en adultos, sobre todo, el diagnds-

tico llega tarde y sufren graves in-
fecciones. En casos no tan eviden-
tes como el del nifio burbuja, lo
usual es diagnosticar la inmunode-
ficiencia porque el nifio (e igual en
adultos) sufre constantes infeccio-
nes. En un afio tienen ocho de oi-
do; 0 al menos dos sinusitis o dos
neumonias; o dos meses de trata-
miento con antibi6tico sin éxito...

El tratamiento permanente con
gammaglobulina (hay terapias con
otros farmacos) mantiene estable

el nivel de inmunoglobulina, muy
bajo en estos enfermos. Asi, pue-
den hacer vida normal, aunque li-
mitada en alguna actividad y te-
niendo presente las visitas al hospi-
tal, explica Néstor, que estudia y
trabaja. En su anterior empleo no
entendian sus bajas mensuales.
Este afio, Vall d'Hebron ha em-
pezado a emplear la inyeccién sub-
cutanea, que se utiliza una vez a la
semanay en casa (como la insulina
de los diabéticos) y supondrd un

gran avance para los pacientes
pues les evitara ir al hospital.

El futuro pasa por lograr la cura
mediante terapia génica —se obtie-
nen células de la médula del enfer-
mo, en el laboratorio se manipula
su anomalia genética y se reintro-
ducen en el paciente-, apunta Es-
pafol. Esta terapia se ensayd en
Franciay algun caso derivo en can-
cer, pero también se lograron cura-
ciones. La terapia evitaria el tras-
plante y el tratamiento crénico.e



