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L'Hospital de Sant Pau porta a terme amb exit una intervencié pionera per
pal-liar simptomes a una pacient amb aquesta malaltia PERSONES | p. 32133




elPeriodico-=

p 3 Octubre, 2022

PAI[S: Espafia

PAGINAS: 1,32-33

AVE: 53766 €

AREA: 2234 CM2 - 210%

FRECUENCIA: Diario

DIFUSION: 36978

OTS: 187000

SECCION: PORTADA

2 AR

<O

Szl e U
e At o e ER O

L’hospital barcelont realitza una operacié d’estimulacid cerebral profunda a una pacient amb aquesta malaltia sense cura. Es
una intervencio pionera a la qual va poder accedir aquest diari i que busca palliar les seves greus alteracions en el moviment.

Sant Pau prova amb exit una cirurgia
que alleujalamalaltia de Huntington

BEATRIZ PEREZ
Barcelona

Els companys de feina dela Marta
(nom fictici) van comengcar a
preocupar-se per ella. El seu ren-
diment era pitjor, li costava orga-
nitzar-se, selioblidaven cites im-
portants i tenia cada vegada més
problemes a I’hora de manejar
ntmeros. Amés, presentava pe-
tits moviments involuntaris en
extremitatsicoll. Lajove, que lla-
vors estava en la trentena, també
tenia problemes d’equilibri. Pero

ellano sen’adonava. La Marta no
ho sabia, perd comengava a des-
envolupar els primers simptomes
delamalaltia (o corea) de Hun-
tington. Aalguns els sonara: late-
niala Trece, el personatge de la
série del doctor House.

Es una malaltia neurodegene-
rativa minoritaria que té una pre-
valenga d’entre 8112 persones per
cada100.000 habitants. Es genéti-
caihereditaria. Els pacients han
heretat d’un dels seus progenitors
una mutaci6 genética que fara que
desenvolupin la malaltia entorn
dels 300 40anys.AlaMarta, d’ara

41anys, ’hivan diagnosticar als
34.Lavatenir també lasevamare,
que vamorir a causa d’aixo. No té
curail’esperangade vidaés d’uns
15 anys des que es diagnostica.

«Dansa incontrolable»

Lamalaltia de Huntington es ca-
racteritza per la progressiva pre-
sentaci6 de trastorns del movi-
ment, cognitius i alteracions psi-
quiatriques. Els primers simpto-
mes son els canvis de personalitat,
irritabilitat, apatia i problemes
cognitius. Més tard apareixen els
moviments involuntaris de tot el

cos, que sén els caracteristics
d’aquesta malaltia. Es diuen «co-
rea» per la seva similitud amb una
«dansa incontrolable». La majo-
ria dels afectats desenvolupen una
gran anosognosia, que ésaltera-
cié cognitiva que els fa perdre la
consciéncia dels simptomes. Més
endavant, la malaltia impedeix
caminar, parlar o empassar. La
Marta amb prou feines podia as-
seure’s en una cadira, sortir a pas-
sejar, mantenir I’equilibri o tenir
una conversa. Aquesta malaltia
provoca una gran discapacitat.
Lamajoria de malalts presen-

ten una progressiva pérdua de la
motivacid, irritabilitat, conductes
ipensaments repetitius, depres-
si6iansietat. També un deteriora-
ment cognitiu progressiu que els
portaalademeéncia. Es unamalal-
tiaamb una elevada taxa d’ideacié
suicida. Moltes persones que se
saben portadores de la mutacié,
«asimptomatiques» encara, pre-
senten importants problemes
psicologics com a conseqiiencia
de ser coneixedors del seu futur.
No hi ha cura per a aquesta
malaltia, pero hi ha tractaments
per palliar els simptomes, espe-
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cialment els motors i alguns dels
psiquiatrics. Tanmateix, en mol-
tes ocasions és impossible gover-
nar minimament amb farmacs els
moviments anormals dels pa-
cients. Per aix0 en casos ben se-
leccionats, com el de la Marta, es
poden plantejar terapies avanga-
des.Com la cirurgia d’estimulaci6
cerebral profunda.

Escassos antecedents

S’han realitzat poques interven-
cions d’aquest tipus arreu del mén
(menys d’un centenar), pero una
d’aquestes va tenir lloc recent-
ment al’Hospital de la Santa Creu
iSant Pau, a Barcelona. Vaser la
primera vegada que aquest centre
sanitari realitzava aquesta opera-
cié.Ila Marta, la primera pacienta
sotmetre-s’hi. Sant Pau té una
unitat de trastorns del moviment
enelseu Servei de Neurologia, que
al seu torn comptaamb una unitat
funcional especialitzadaenlama-
laltia de Huntington i en altres
trastorns del moviment.

Aquesta cirurgia consisteix a
collocar uns electrodes d’estimu-
lacié cerebral profunda en unes

regions molt especifiques del cer-
vell. La finalitat és regular o neu-
romodular’activitat neuronal al-
terada que dona lloc als simpto-
mes motors. «No és una terapia
recomanada, sind que funciona
nomeés en pocs casos. [La Marta)
és una pacient molt selecciona-
da», assenyala el neurocirurgia
Juan Aibar.

Estracta d’una cirurgia «mini-
mament invasiva», ja que al ma-
lalt se li implanten uns eléctrodes
al cervell sense obrir-liel crani. Es
una intervencié «molt efectiva»
per alacorea, aixo és, per als mo-
viments involuntaris més pro-
nunciats. Dura al voltant d’una
hora. Dins del quirofan, una
maquina anomenada alfa omega
fa el registre neurofisiologiciser-
veix per «augmentar encara més»
laprecisio delacirurgia, apuntael
neuroleg Ignacio Aracil.

Els estudis existents relatius a
Peficacia d’aquesta intervencié en
lamalaltia de Huntington sén es-
cassos i proporcionen resultats
contradictoris. Segons 1’opini6
d’Aracil, la selecci6 dels pacients
d'acord amb les seves caracteris-

intervencio poc
invasivaiefectiva
peralaqualitat
devidadel malalt

Pestat
d’animdela
pacient vamillorar
molt notablement

tiques cliniques, I’0ptima colloca-
cié dels electrodes i la personalit-
zaci6 de la programaci6 del siste-
ma d’estimulacié sén elements
clauperal’exit.

Lamillora

Al cap de dues setmanes de’ope-
raci6, la Marta es va comengar a
trobar bé. «Va comengar amillo-
rar els moviments anormals que li
interferien moltissim en la seva
vida», explica Berta Pascual,
neurologa de la unitat de trastorns
de moviments del Servei de Neu-
rologia. «Camina igual, aixo si, i
estem intentant millorar-hoamb
els canvis de medicaci6», afegeix.
Per la seva banda, el neuro-
psicoleg Sall Martinez-Horta,
que fa anys que tracta la Marta
juntament amb el seu altre
neuroleg, Jesus Pérez, assegura
que I’estat animic i la qualitat de
vida de la Marta «han millorat
molt notablement». «Mai li havia
vist un somriure tan natural i es-
pontani com ara», explica Marti-
nez. La pacient continua tenint
problemes motors, pero li vama-
nifestar que es trobava «molt més

Manu Mitru

contenta i tranquilla». «No po-
dem curar aquesta malaltia, pero
lanostra obligaci6 és fer tot allo
que pugui donar unamillor quali-
tat de vida», diu Martinez-Horta.

L’operaci6 aque es va sotmetre
laMarta és palliativa, no curativa.
Ella és conscient que, un dia, arri-
bara el final. Entén la duresa
d’aquesta malaltia i és conscient
que no tornara a caminar com
abans. Quant al futur de lamalal-
tia, en aquests moments hihatres
assajos clinics amb terapia genica,
que utilitza la transferencia de
gens ala cellula d’un pacient per
curar lamalaltia. El futur, apunta
el neuroleg Jesus Pérez, és «espe-
rangador».

Parallelament, es continuen
explorantidesenvolupant tracta-
ments simptomatics que, en
absencia d’una cura definitiva,
permetin millorar la qualitat de
vida dels pacients. Pero de mo-
ment, lamalaltia de Huntington
continua sent un «devastador»
procés neurodegeneratiu que
afecta families senceresique re-
quereix investigaci6 i recursos per
comprendre-lamillor.m




