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LA VENTANA DEL PACIENTE

A TU SALUD

Eva Sanchis
Valencia

| calvario de Montse

una joven de 24 afios,

estudiante de Turismo,

comenzé hace casi

cuatro afios, en enero de
2003. «Me siento como un robot
al que se le van acabando las
pilas». Tardaron un afio y medio
en diagnosticarle la enfermedad.
«Hasta que me dijeron que pa-
decia algo llamado enfermedad
de Behget hice toda una romeria
por los diferentes especialistas:
del ginecdlogo, por las udlceras
genitales, pasaba al oculista, por
las molestias en los ojos, después
al de cabecera por mi cansancio
continuo, dolores de cabeza y de
las articulaciones. Lo que eran
sintomas aislados se convirtio
en un dolor constante que hizo
que pasase mds tiempo en la
cama que levantada. Mi peor
consecuencia es que no puedo
hacer una vida normal. La ca-
rrera ya dura siete afios y s6lo
puedo trabajar cuatro horas al
dia. Cuando me invitan a alguna
fiesta o un viaje, me tengo que
preparar: tengo que descansar
antes y después. Aun asi no es
mi peor temporada, sélo tengo
brotes de vez en cuando y la
medicacién hace que me pueda
mantener. Y desde luego, tengo
planes de vida: quiero casarme
con mi pareja y espero formar
una familia. No serd facil, pero
es lo que quiero».

UNA ENFERMEDAD RARA
Esta es la realidad de los enfer-
mos de Behget, una dolencia ca-
talogada de enfermedad rara que
actualmente sufren tan sélo seis
de cada cien mil espaiioles. Lo
que en el caso de Montse es toda-
via més extrafio ya que la enfer-
medad afecta principalmente a
varones de entre 20 y 40 afios.
Aunque ella, a pesar de todo,
puede llevar una vida mds o me-
nos normal, en un treinta por
ciento de los casos los pacientes
sufren trombosis — formacién de
codgulos en la sangre—, lo que les
provoca dolencias mds graves.
Ese es el caso de Maria José.
Tiene 27 afios, hace cinco sufrid
un accidente laboral en la ham-
burgueseria donde trabajaba
como azafata de animacidn, y lo
que parecia un simple esguince
de tobillo se convirtié en una pe-
sadilla. «Estuve casi un mes con
un diagnéstico equivocado de
esguince de tobillo cuandolo que
en realidad habfa sufrido era una
trombosis. Me ingresaron vein-
titin dias en el hospital con fiebres
altas, aftas genitales y bucales y
fue alli donde me dijeron que te-
niaBehget... aunque nolotenfan
muy claro». Recuerda esta joven
y afiade: «ahiempezé laenferme-
dad. Desde entonces he sufrido
dos trombosis mds, uname obligd

Behcet, la inflamacion
sanguinea que agota las pilas

Stis be capa 100.000 PERSONAS, LA MAYORIA VARONES ENTRE LOS 20 Y 40 AROS, PADECEN

ESTA PATOLOGIA Y SUFREN CONTINUOS PROBLEMAS VISUALES, RIESGO DE TROMBOSIS Y ULCERAS GENITALES

a retrasar mi boda —me casaba el
mismo dia que el Principe— ylaotra
fue diez dias antes de la segunda cita
delaboda, que yanoretrasé mas».
«Yano trabajo. Un tribunal médi-
come concedi6 laincapacidad abso-
luta y parece mentira, pero hasta
planchar las camisas de mi marido o

secarme el pelo es un problema»,
explica. La madrilefia ha sufrido
uveitis—inflamacion del iris—, artritis
reumatoide, bronquitis asmatica y
no puede evitar desmoronarse cuan-
do piensa que hay semanas «que de
siete dias, cuatro he tenido que ir al
hospital. Esta enfermedad es com-

Raudl

plicada, acobarda y satura, ami'y a
todos los que me rodean y me quie-
ren». El tratamiento tampoco le ha
ayudado mucho. «Debido a la corti-
sona que me debia tomar llegué a
pasarde41 amas de 90kilos de peso,
y hasta hace poco estaba con un tra-
tamiento experimental pero tampoco

Estudio para la prevencidn de la trombosis

La prevencidn de la trombosis se
ha basado en el estudio realizado
por la Unidad de Hemorreologia
y Trombosis del Departamento
de Biopatologia Clinica de la
Fundacién la Fe de Valencia.

zado en Espafia.

Esta investigacion es la mds importante de las po-
cas que se han llevado a cabo en Espaiia. El proyecto
hainvestigado las causas que desencadenan la apari-
cidn de casos de trombosis en esta enfermedad, a tra-
vés del estudio de los factores de riesgo protrombético
en 79 pacientes, mds casos que en ningun otro reali-

Eneste sentido, 1a doctora Amparo Vayd, miembro
del Departamento de Biopatologia de La Fe, explica
que del estudio coordinado por esta Unidad y publi-
cado este afio en la revista «Thrombosis Haemosta-
sis», se puede concluir con una advertencia para los
pacientes: «es aconsejable realizar un estudio de la

ANTICIPARSE
Es recomendable realizar un estudio preventivo
alos pacientes con la Enfermedad de Behcet,
sobre todo en situaciones de riesgo trombotico

tuaciones de riesgo trombético tales como inmovili-
dad, cirugia, traumatismo, etcétera», ya que han de-
mostrado en este estudio, que les ha llevado casi tres
afios de trabajo, que los pacientes que sufren trombo-
sis tienen mayor prevalencia de la mutacién de la
protrombina que los que no.

En este estudio, que fue premiado en el dltimo
congreso nacional de Laboratorio Clinico, han parti-
cipado los servicios de Dermatologia, Medicina In-
terna y Unidad de Bioquimica del Centro de Investi-
gaciénde LaFe, asicomoel servicio de Reumatologia
del Hospital General de Valenciay el servicio de Me-
dicina Preventiva de la Facultad de Medicina de la
Universidad de Valencia.

mutaciéon de la protrombina
G20210A alos pacientes con en-
fermedad de Behget para tomar
medidas preventivas en caso de
ser portador, especialmente en si-

tuvo mucho éxito conmigo por-
que a los dos dias ya estaba de
nuevo en el hospital».

M? José es una mas de los po-
cos pacientes que sufren esta en-
fermedad de la que se desconoce
su causa.

La enfermedad de Behget es
una patologia infrecuente de ori-
gendesconocidodelaque se sabe
bien poco: que noeshereditariay
que no es contagiosa. De evolu-
cién crénicay con capacidad para
producir inflamacién a nivel de
los vasos sanguineos del organis-
mo, por lo que se considera una
vasculitis sistémica. Estd carac-
terizada por la presencia de tlce-
ras orales y genitales, asi como
afectacién ocular, que en ocasio-
nes puede producir ceguera.

Ademis se asocia a alteracio-
nes articulares, neurolégicas,
pulmonares, gastrointestinales y
cardiacas. La trombosis también
resulta de la enfermedad en mds
de un caso, seguin explica Fran-
cisco Rodriguez Vay4, miembro
del servicio de Dermatologia del
Centro de Investigacion La Fe.
Esta se produce tras la formacién
de un trombo en las venas que
puede desprenderse viajar a tra-
vés de la sangre y alojarse en el
cerebro, pulmones, corazén o en
otra drea, causando un grave dafio
al 6rgano afectado.

PRIMERAS DESCRIPCIONES

El Sindrome de Behget fue des-
crito por primera vez en 1937
por el Prof. Hulusi Behcet, un
dermatdlogo turco del que toma
el nombre la enfermedad. Antes
que €l, Hipdcrates, el médico
griego «padre de la medicina»
fue la primera persona que habl6
de laenfermedad. Posteriormen-
te y como investigador del sin-
drome, el doctor Benediktos
Adamantiades ofrecfa la primera
descripcién cientifica de la do-
lencia.

Aunque inicialmente se consi-
derd una enfermedad propia de
los paises mediterraneos y Japén,
hoy se sabe que la enfermedad
estaesparcida portodo el mundo.
Lacreciente descripcién de casos
en paises asidticos hace que mu-
chos autores relacionen su distri-
bucién con las rutas comerciales
remotas. De hecho, es Turquiael
lugar donde se registran mds ca-
sos con una incidencia de 300
casos por cadacienmil. Comoen
otras enfermedades raras, la baja
incidenciade laenfermedad hace
que no sean demasiados los estu-
dios e investigaciones llevados a
cabo en todo el mundo.

De interés para los enfermos:
Asociacidn Espariola de Enfermedad de Behget
www.behget.es
Teléfono: 65957 6879

Correo electronico: behcet@telefonica.net
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