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Dos pacientes gallegos, los primeros
en probar una cura para la hemofilia

El Chuac aplica la terapia génica en un ensayo que incluira a dos afectados de Sevilla

R. D. SEOANE
A CORUNA/ LA VOZ

Dos pacientes de A Corufia son
los primeros de Espafa tratados
con terapia génica para la hemo-
filia A, una enfermedad heredi-
taria que afecta a 3.000 varones
en Espaiia, 420.000 en el mundo.
El estudio clinico multicéntrico
internacional en fase III, al que
se sumaran solo otros dos enfer-
mos en Sevilla y un total de 293
en todo el mundo, se esta desa-
rrollando en el Complexo Hospi-
talario Universitario A Corufiay
supone «un avance importante,
es la via de la cura de la hemofi-
liay, recalca Fernanda Lépez, je-
fa de Hematologia.

La causa de lahemofilia estd en
una mutacién genética que impi-
de al organismo sintetizar el fac-
tor VIII de coagulacién, por lo
que los afectados sufren hemo-
rragias graves, con riesgo incluso
vital, e importantes secuelas in-
capacitantes. Para evitarlo, el tra-
tamiento disponible hasta ahora
exige administrar el factor dos o
tres veces por semana via intra-
venosa y de por vida.

La nueva terapia, que se apli-
ca en una Gnica dosis por una
via periférica, se basa en intro-
ducir el gen del factor VIII sin-
tetizado por bioingenieria den-
tro de la capsula de un virus no
patégeno, un adenovirus, unido
a un promotor «con gran afini-
dad por el higado, de modo que
llega hasta é]l —explica la hema-
tologa—, infecta sus células, les
pasa el ADN y empieza por si
solo a sintetizar el factor VIII».

«Los resultados iniciales son
prometedoresy, dice la especia-
lista que dirige el estudio desa-
rrollado por la Unidad de He-
mostasia en colaboracion con Be-
gofia Feal, del servicio de Far-
macia. Los dos pacientes estan
respondiendo positivamente y
no han necesitado volver a pin-
charse factor VIIIL

El estudio ahora persigue ana-
lizar si se dan respuestas varia-
bles, ajustar dosis y, sobre todo,
comprobar si la expresion del
gen es permanente o va dismi-
nuyendo con el tiempo, es de-
cir, si se trata de una terapia de-
finitiva. Los ensayos en anima-
les acumulan ya afios sin nece-
sidad de administrar el factor de
coagulacion.

Por el momento, solo se esta
probando en hemofilias graves
tipo A, pero los especialistas con-
fian en que pronto se iniciaran
ensayos también para la tipo B
y «servird de modelo para otras
enfermedades hereditarias, co-
mo el Gaucher y algunas distro-
fias muscularesy, vaticina Lopez.

José Luis Nufiez, supervisor de Hematologia, con Eugenio e lvan, ambos incluidos en el ensayo. ANGEL MANSO

EUGENIO GOMEZ E IVAN TORCAL PACIENTES

«Esto parece de ciencia-ficcion»

( : uando tenia siete meses,
lo llevaron al médico por-
que le salian moratones

en las axilas. Ni siquiera podia

imaginar su madre que el ges-
to de auparlo para cogerlo en el
colo revelaria que era hemofili-
co. «Ahi me lo descubrierony,
cuenta Eugenio Gémez Barrei-
ro, betanceiro de 34 afios que se
ha convertido en el primer espa-
fiol —y uno de los 293 enfermos
de todo el mundo— en probar
lo que para él «parece de cien-
cia-ficciény, resume. Desde el
17 de junio no ha vuelto a nece-
sitar factor VIIL «Cruzo los de-
dos», dice mirando al cielo. Para
él «es anecdético» ser el prime-
ro, algo de lo que se enterd por
su mucha curiosidad y algo de
deformacién profesional. «Soy
muy quisquilloso —se excusa es-
te bibliotecario—, busqué la base
de datos del Registro Espafiol de

Ensayos Clinicos y vi que el pri-

mer paciente incluido fue iel dia

que me metieron a mi!».

Hasta los 10-11 afios estuvo con
tratamiento a demanda, cada vez
que laamenaza de un hematoma
por un golpe minimo, un peque-
fio corte lo requeria. «Mi proble-
ma son los tobillos —apunta—,
simplemente caminando si piso
mal, se me inflaman: vas perdien-
do movilidad y el dolor es horri-
blex. Asi que a partir de los 15 tu-
VO que empezar a pincharse tres
veces por semana. «La enferme-
dad te hace madurar mucho mas
rapidoy, explica. Y obliga a otras
pequeiias grandes renuncias, co-
mo no patinar de nifio o andar en

bici. «Me fui dos afios a Barce-
lona y nada mas llegar me llevé
un buen susto: el movimiento del
pedaleo me produjo dafios en el
rifdny». Asi que para él la terapia
génica viene siendo gloria bendi-
ta. «A las 3-4 semanas ya lo no-
té: me hinchaban los pies todos
lo dias, ahora puedo caminar lo
que quieray, dice. Por no hablar
de poder olvidarse de las inyec-
ciones de rigor. «Yo, que trabajo
en Santiago, —explica— me le-
vantaba a las 5.30 para pinchar-
me antes de coger el bus». O de
la libertad para moverse. Atras
han quedado, al menos por aho-
ra, lo de pedir informes y medi-
cacion adelantada para viajar, la
nevera o «hablar con el hotel pa-
ra que mantengan la corrientey.

Por fortuna, Eugenio no vivié
la discriminacién que si sufrié
de Ivan Torcal Gonzalez. «<Hubo
quien no se acercaba y me dejo
de hablar, se pensaban que como
erauna enfermedad en la sangre,
podia contagiarlosy, cuenta. El es
el paciente 2. Como Eugenio, elo-
gia el interés de Fernanda Lopez,
jefa de Hematologia del Chuac,
por «darnos esperanza y estar al
tanto de todos los avances». «Yo
—recalca— desde luego ni me lo
pensé, ni busqué informacién, ni
nada. Peor de lo que estaba no iba

i «Nime lo pensé.

¢ Peor de lo que estaba
: noiba aestary no

: queria arrepentirme

i de no intentarlo»

aestar y sino pruebas, luego alo
mejor te arrepientes».

«Mis padres dicen que de pe-
quefio estuve mas en el otro ba-
rrio que aqui», cuenta. Tiene 35
aflos, pero con apenas tres, en su
Barcelona natal, unas simples an-
ginas casi se lo llevan por delan-
te. Hasta que descubrieron que
se estaba tragando literalmente
su propia sangre, ese rio que su
organismo no puede frenar. Vi-
ve en Arteixo, trabaja y afirma
que ha intentado llevar la vida
maés normal posible, pese a una
enfermedad que también sufrian
sus tios, pinchandose dos o tres
veces por semana y soportando
lo que le sucede a quienes na-
cen con ella: hemorragias, pro-
blemas en las articulaciones y
dolor, «muchisimo dolory, repi-
te. Del cuidado para no golpear-
se o cortarse recuerda que de ni-
fio «no daba un paso en el parque
sin mis padres detras y lo de pe-
lar manzanas... siempre era ‘ideja
ese cuchillo!». Tampoco olvida
el disgusto de una nifiez sin po-
der dar patadas a un balén. «Me
gustaba mucho el futbol, todavia
me gustay, dice.

El 7 de agosto le pusieron el
nuevo tratamiento y «genial» es
la palabra que le sale esponténea-
mente cuando se le pregunta qué
tal: «Los tobillos me duelen mu-
chisimo menos y los golpes que
te das sin darte cuenta que eran
morat6n seguro, nada». De modo
que, ahora, se confiesa «rezando
al cielo para que esto no se aca-
be... y si se acaba, dando gracias
por haberlo disfrutado».

INVESTIGACION

La jubilacién anticipada
puede acelerar el
deterioro cognitivo

La jubilacion anticipada pue-
de acelerar el deterioro cogni-
tivo, seglin una investigacion
realizada por profesores de la
Universidad de Binghamton,
en Nueva York. El estudio su-
giere que los planes de jubila-
cion pueden ser perjudiciales,
ya que el retiro desempeiia un
papel importante en la explica-
cion del deterioro cognitivo en
edades avanzadas. EUROPA PRESS

ESTADOS UNIDOS

Una tribu indigena
compra las cataratas
de «Twin Peaks»

La tribu Snoqualmie de la re-
gién de Puget Sound, en el es-
tado de Washington, ha con-
seguido recuperar las famo-
sas cataratas de la serie Twin
Peaks, conocidas como Sno-
qualmie Falls, junto con un ho-
tel, un spa y 19 hectareas por
112 millones de euros. Median-
te un acuerdo histérico con la
tribu Muckleshoot, la Snoqual-
mie recupera asi sus tierras an-
cestrales. EFe

La familia Kennedy en el
entierro de Saoirse, que
fallecié en agosto. RYAN REUTERS

DEFUNCION

La nieta de Kennedy
murié por sobredosis
accidental

Saoirse Kennedy, la nieta de Ro-
bert Kennedy, murié a los 22
anos por sobredosis accidental,
segun el certificado de defun-
cion. Las pruebas de toxicologia
apuntan que Saoirse tenia en la
sangre una mezcla de metado-
na, diazepam, nordiazepam, an-
tidepresivos, como el fluoxeti-
ne y norfluoxetine, ademas de
alcohol. ere

CIENCIA

El cambio climatico
reducira la produccién
de arroz

El cambio climatico provocara
reducciones en la produccién
de arroz, un grano basico en la
dieta de mas de la mitad de la
humanidad, con unimpacto en
el abastecimiento de alimentos,
segun la revista Nature Com-
munications. El arroz, que se
cultiva en mas de cien paises,
tiene una cosecha anual de mas
de 700 millones de toneladas
y la produccién en Asia equi-
vale al 90 % de la mundial. ere
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