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Entrevista

‘ Roberto Barriales Villa
Coordinador de la Unidad de Cardiopatias Familiares del Chuac

«A veces, el primer
sintoma de una
miocardiopatia es la
muerte fulminante»

Las familias que pierden a alguien cercano de
forma subita «deben ser estudiadas», advierte

R. DOMINGUEZ
A CORUNA / LA VOZ

La miocardiopatia hipertréfica
es solo uno de sus intereses, pe-
ro no uno cualquiera. El equipo
de Roberto Barriales Villa (Mie-
res, Asturias, 1966), coordinador
de la Unidad de Cardiopatias Fa-
miliares del Chuac, sigue a mas
de 2.000 familias para controlar
una enfermedad que, sin una cau-
sa aparente, engorda el miscu-
lo cardiaco. Es la patologia here-
ditaria mas frecuente de las que
afectan al corazon y desconocer
su existencia puede suponer un
riesgo vital, advierte.

—Quien la sufre esta pendiente
de los nuevos tratamientos.
—En los dltimos 10 afios ha habi-
do una revolucién increible con
nuevos tratamientos que cam-
bian la enfermedad. Antes tenia-
mos tratamientos muy generales,
y ahora los hay especificos para
esta patologia. Ademas, estamos
participando en muchos ensayos
y esto también es ttil. Que los pa-
cientes conozcan que existen es
importante porque pueden bene-
ficiarse antes de estos firmacos.
—¢éUn cambio terapéutico?
—Si, si. Los nuevos tratamientos
estan revolucionando el aborda-
je. El cambio ha sido total, en los
ultimos cinco afios la miocardio-
patia hipertréfica esta presente
en todos los congresos con nue-
vos avances. Los inhibidores de
la miosina estdn cambiando la
enfermedad y van a cambiarla
todavia mas. Algunos ya estin
comercializados y otros en vias
de salir al mercado. Los pacien-
tes de nuestra unidad ya se es-

tan beneficiando de ellos. Y des-
pués tenemos otros ensayos co-
mo los dirigidos a aspectos me-
tabdlicos, que pueden mejorar la
eficiencia energética del corazén
enfermo. Y en terapia génica to-
davia no tenemos ningun estu-
dio, pero se prevé que en el fu-
turo se amplien indicaciones pa-
ra este tipo de ensayos. Las pers-
pectivas son muy buenas porque
ahora mismo vamos a empezar
tres con nuevos inhibidores de
la miosina.

—<éSon muy costosos?

—Son tratamientos de una pasti-
lla al dia 'y de dispensacién hospi-
talaria, pero el hecho de que sal-
gan varios al mercado hara que
bajen los precios. Por eso es tan
importante la competencia en es-
te terreno. Ahora mismo si son
caros comparados con otros, aun-
que no exageradamente.
—¢Cuanto de caros?

—Entre 10.00-12.000 euros al afio
por paciente.

—Las ventajas compensaran el
coste, ¢no?

—Tienen muchas ventajas. La
primera es que los firmacos que
tenfamos hasta ahora no tratan
directamente la enfermedad, si-
no sintomas como la hiperten-
sién o las arritmias, y de hecho
se usan en otros cuadros, como
los infartos. Ahora, por primera
vez tenemos tratamientos que es-
tan hechos especificamente pa-
rala miocardiopatia hipertréfica.
Son orales y si se lleva adecuada
vigilancia los efectos secunda-
rios son totalmente reversibles.
—Para los pacientes es una losa
dejarle en herencia la enferme-
dad alos hijos, ¢la investigacion
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La unidad que dirige el doctor Barriales sigue a mas de 2.000 familias con cardiopatias hereditarias. m. M.

avanza también en esto?

—Eso es lo que todos queremos,
pero vamés lento. Evitar la trans-
mision ya podemos hacerlo con
el diagnostico preimplantacional,
eligiendo el embrién sin muta-
cién para implantérselo a la futu-
ramadre. Eso ya se puede conse-
guir, pero el reto es que el que ya
la heredd, no la sufra. Realmen-
te, la pretension es evitar que los
portadores de esta enfermedad
genética lleguen a desarrollarla.
Estamos viendo, por ahora solo
en ensayos con animales, que in-
cluso los inhibidores de la mio-
sina en portadores podrian pa-
rar la enfermedad. Ahora esta-
mos esperando que esos ensa-
yos den el salto a humanos para
comprobar si estos nuevos far-
macos, si se administran de for-
ma muy precoz, evitan la mio-
cardiopatia.

—Pero para eso hay que saber
que se es portador, éno?
—Abhi esta. De cada 500 personas
sanas, hay una con la enferme-
dad. De las patologias cardiacas

«Hay gente que, sin
saber que tiene la
enfermedad, la pasa a
sus hijos y ellos si
sufren sintomas graves»

hereditarias es la més frecuente.
Se transmite al 50 % de la des-
cendencia, sin distincién de se-
x0. Es una moneda al aire. Por
eso es tan importante que cuan-
do se diagnostica un caso, ver a
toda la familia. Cuanto antes po-
damos iniciar esos tratamientos
que puedan evitar que la enfer-
medad se desarrolle, mejor.

—¢A qué edad se diagnostica?
—Las formas maés graves se de-
tectan ya en la infancia, de nifios.
Otras veces, se diagnostica en
adolescentes porque tienen pro-
blemas con el ejercicio, un dia se
desploman y sufren un episodio
de muerte stbita. Y otras el pa-
ciente puede estar asintomatico
pero tiene la enfermedad. Y lo
malo es que sin saber ni siquie-
ra que la tiene, puede transmi-
tirla a sus hijos, que si que pue-
den sufrir sintomas importan-
tes. Por eso, insisto, es muy im-
portante que cuando se cita a la
familia porque hemos dado con
un caso, vengan a mirarse. Te-
nemos que ver a los familiares
de primer grado: padres, herma-
nos e hijos. Hay que seguir con-
cienciando muchisimo a la pobla-
cién. A veces, el primer sintoma
es la muerte, un episodio fulmi-
nante de muerte subita o repen-
tina del que no todos salen. En
esto es muy importante el papel

de las asociaciones de pacientes.
—Con ellos acaban de publicar
el libro «Dos caras de la miocar-
diopatia hipertréficay.

—Si. Hemos participado en el li-
bro, que lo que busca es dar la di-
ferente vision que tiene el cardio-
logo y el paciente sobre aspectos
de esta enfermedad, las pruebas
y tratamientos.

—<¢De ahi lo de las dos caras?
—Si, se nos ocurri6 porque en
el Ianus, la historia clinica elec-
trénica, tenemos al dios Jano que
mira hacia el futuro y hacia el pa-
sado. Por mucho que contemos
al paciente qué es la enfermedad
y la prueba o el firmaco que le
vamos a dar, que lo hacemos, es
muy importante cémo lo vive él.
Nosotros aprendemos muchisi-
mas cosas, porque a veces pen-
samos que algo es una bobada,
pero el enfermo lo vive de otra
manera. Nos ensefia a darle im-
portancia al otro lado.

—¢éQué le ha sorprendido?
—DPor ejemplo, ver que pruebas
que consideramos de poca im-
portancia para el paciente tie-
nen mucha. Lo que supone que
la resonancia le pueda provocar
claustrofobia, o la ecocardio de
esfuerzo, que lo ponemos a co-
rrer en la cinta... Para nosotros
es una prueba de rutina, pero pa-
ra él es un gran problema.
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