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Vivir con...

HIPERTENSION PULMONAR
El mal que corta el aliento

Cada dia nuestro corazén bombea siete toneladas de sangre. Si
no lo consigue produce asfixia. Es lo que les ocurre a 3.000
espafoles que sufren una condicién minoritaria y mortal
llamada hipertensién pulmonar

MARTA DE ANDRES

ristian fue un nifio «olimpico».

Naci6 en 1992 en Barcelona.

Esta misma semana cumpliria

22 afios. Fue uno de tantos par-

tos que tuvieron lugar en el Hos-

pital Valle de Hebron el dia de
la «Diada» de Catalufia. Peroacabé pasan-
do dos meses en la UCI y saliendo desahu-
ciado para morir en casa. Sin embargo, con-
tra todo prondstico, Cristianresistié. Cuan-
do tenia cinco afios, su familia le llevé de
Algeciras, donde vivian entonces, a Bruse-
las, donde les confirmaron que tenia una
enfermedad muy severa y le derivaron al
mejor especialista mundial, que precisa-
mente estaba en Madrid. Se trataba del car-
diélogo Miguel Angel Gomez Sanchez, del
12 de Octubre, a quien algunos de los pa-
cientes con esta enfermedad llaman «nues-
tro angel». «<Entonces, parad6jicamente co-
menzo otra gran lucha contra la burocra-
cia para que a Cristian le trataran en otra
comunidad auténoma», comenta su padre,
Agustin Paya.

«Cristian combatia -prosigue Agustin-
cada dia su condici6n, aprendiendo a respi-
rar y haciendo muchas de las actividades
propias de su edad», anade. Por ejemplo, car-
gaba al hombro su mochila los 100 metros
que separaban su casa del colegio. «Decia-
mos que estaba averiado, porque no era un
enfermo. Nacié con un defecto, pero siem-
pre trataba de superarse. En su caso, no ha-
bia operacién posible; era una forma muy
grave de hipertension pulmonar», explica.
Atin asi, nunca dejé de dar 4nimos a otros
afectados de todo mundo por Internet.

Ni asma ni ansiedad
La hipertensién pulmonar es minoritaria

(afecta a unos 3.000 espafioles), incurable, _

mortal y de origen desconocido. En algunos
casos, se harelacionado con las intoxicacio-
nes por aceite de colza o el uso de anfetami-
nas para adelgazar. En otros, es congénita.
Afecta alas arterias del pulmon, estrechédn-
dolas progresivamente, por lo que altera la
respiracion, limita las actividades cotidia-
nasy, finalmente, causa fallo cardiaco. Para
explicarlo mas sencillamente, Agustin Paya
compara el sistema sanguineo con un arbol
muy ramificado. «Si el agua no llega a estas
ramas, se secan, lo que cada vez hace mas
dificil el riego y, finalmente, se caen», indi-
ca. La prevalencia es mayor entre los 30 y 50
afios, aunque también hay pacientes pedia-
tricos, y afecta mas a las mujeres.

Apuesta por las
células madre

Para un buen prondstico de la
hipertension pulmonar, es funda-
mental la deteccién precoz. Solo asi
se puede evitar que progrese de
forma rapida e irreversible. Hoy, en
cada provincia hay una unidad
especializada y existe un arsenal
amplio de medicamentos. Los mds
comunes son los vasodilatadores,
con el mismo principio activo que la
famosa viagra, a los que se han
sumado nuevos firmacos, algunos
atn en fase de estudio. La Funda-
cién Contra la Hipertensién
Pulmonar recauda fondos para una
investigacion pionera con células
madre, el proyecto Enpathy. Este
estudio espaiiol se lleva a cabo en
doce hospitales de nuestro pais y se
ha empezado almancenado en
contenedores especiales estas
células, algunas de cordén umbili-
cal de hermanos de afectados.

Vivir con cualquier enfermedad ya es un
desafio, pero los pacientes con enfermeda-
des raras enfrentan pruebas excepcional-
mente dificiles. En la hipertensiéon pulmo-
nar, obtener un diagnéstico correcto puede
ser arduo -se confunde con asma o ansiedad-

- ymuchos luchan con el aislamiento, incom-

prension y soledad. Por ello, Agustin Payay
el padre de Daniel Carazo, otro nifio que la
padece y ahora tiene 13 afios, ayudaron a
constituir la Fundacién Contra la Hiperten-
sién Pulmonar (www.fchp.es).

Maria Campomanes
y Jestis Alonso, con
sus manos en el
corazon

Por Cristian, su
padre Agustin Paya
cred la Fundacién
Contrala
Hipertension
Pulmonar
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Maria Campomanesy Jestis Alonso tam-
bién viven con la enfermedad y forman par-
te de la fundacidn. Se conocieron este vera-
no en Gandia, en el proyecto cientifico que
lleva el nombre de Cristian y observa los be-
neficios de vivir cerca del mar. .

Maria Campomanes, una menuda madri-
lefia de Leganés de 46 afios, es aficionada
al yoga. Su enfermedad es congénita. Su ma-
dre murié de hipertensién pulmonar hace
28 afios. Maria tenia entonces 14 afios y su
padre, Juan, preguntaba a los especialistas
-algunos de lugares como EEUU o Alema-
nia- si este desorden era genético. Enton-

ces, no supieron qué decirle.

Vivir al dia

«Nosotros donamos el pulmoén y corazén
de mi madre para que se investigara la en-
fermedad. Hoy, si yo sigo aqui, quizés es gra-
cias a eso, porque unos afios después saca-
ron los primeros medicamentos. Ahora ten-
go una mejor calidad de vida gracias a esas
investigaciones», explica.

Veinte afios después del fallecimiento de
sumadre, Maria subia unas escaleras cuan-
do not6 un pinchazo y dolor en el corazén
y le entraron las primeras sospechas. Lue-
go, de vacaciones en Jaén, dando un paseo,
le comento a su prima que le daba la sensa-
ciéon.de que lo tenia y fue al cardiélogo, pero
las pruebas no mostraron nada fuera de'lo
comun. «El que se dio cuenta fue mi fisio-
terapeuta, de forma casual, por un acciden-
te de trabajo», dice. Dos dias después, Ma-
ria acudié al cardiélogo de nuevo diciéndo-
le que tenia hipertensioén pulmonary, tras
hacerle diversas pruebas, éste le contesto:
«Tus sospechas, te las confirmo».

Era el 18 de diciembre de hace seis afios.
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Desde entonces, ha participado en dos en-
sayos clinicos con nuevos vasodilatadores,
medicamentos que mejoraron considera-
blemente su calidad de vida. «Con esta en-
fermedad, te cansas mucho; no puedo le-
vantar peso y tengo dificultad para respi-
rar. Vives con angustia, porque no te puedes
llevar ni el menor disgusto porque te pue-
de provocar insuficiencia cardiaca. Esto te
obliga a llevar una vida totalmente relaja-
da. Yo tuve que dejar de trabajar», afiade.

Este verano Maria conoci6 a la gente de
la Fundacion, que hasta ahora sélo trataba
por teléfono, incluyendo a algunos nifios.
«Fue una leccién de vida estar con Angel,
de 8 afios, que vive con una maquina sub-
cutdnea, o con Daniel Carazo y sus papas,
iqué fortaleza!», exclama.

Altoy fuerte

El madrilefio Jestis Alonso, de 31 afios, mide
1’84 y pesa 110 kilos. Aunque lo haya sido
toda su vida, no es el arquetipo de enfermo.
Naci6 con una cardiopatia congénita, de la
que le operaron dos veces a corazon abier-
to con unoy tres afios de edad. Con catorce,
ya tenia un marcapasos. Pero hace un par
de afios, a raiz de un cateterismo, se topa-
ron con la hipertension pulmonar. «Mi caso
es singular; estd muy bien controlado. Mi ca-
lidad de vida es buena. Desde la adolescen-
cia me fatigaba, iba a urgencias muchas ve-
ces con sintomas de ahogo. Desde que des-
cubri que tenia hipertensién pulmonar, la
Fundacién me apoy6 mucho, asi que segui-
ré ayudando siempre», dice convencido. Por
como soy fisicamente, las familias nuevas
que acuden por primera vez y me ven se lle-
van una alegria de que sus hijos puedan un
dia ser altos y fuertes», concluye.

IGNACIO GIL
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La medicalizacion de
la menopausia

DR. ].L RODRIGUEZ LETAMENDIA
JEFE DE SERVICIO DE GINECOLOGIA Y

OBSTETRICIA DEL HOSPITAL MONCLOA
DE MADRID

Desde hace mucho tiempo, se han
atribuido muchos problemas de sa-
lud ala aparicién de la menopausia, pero
esta correlacion parece tener su origen
en la asociacién que se realizaba ante-
riormente entre la menopausia y la ve-
jez, cuando la esperanza de vida de las
mujeres era muy inferior a la actual. Con
el incremento de la esperanza de vida

de las mujeres en nuestro pais, se ha

modificado el concepto de vejez. La me-
nopausia se produce alrededor de los
50 afios, porlo que un tercio de la vida
de las mujeres va a transcurrir en la fase
posterior ala misma. Ademas, los estu-
dios epidemiolégicos sefialan que los
problemas de salud que sufren las mu-
jeres a partir de esta
etapa de la vida tienen
que ver mds bien con
el proceso de envejeci-
miento y no con los
cambios hormonales.
La menopausia es
un acontecimiento que
marca el inicio de una
nueva etapa evolutiva
en la vida de las muje-
res que estd caracteri-
zada por cambios fisio-
logicos en los niveles de
ciertas hormonas, en
concreto de los estro-
genos. Se produce en-
tre los 45 y los 55 afios.
Previamente a la de-
saparicion definitiva
de la menstruacion se pueden producir
algunos cambios en el ciclo menstrual
como consecuencia de las fluctuacio-
nes de los niveles hormonales: acorta-
miento o alargamiento de la menstrua-
cién, hemorragias o amenorrea (ausen-
cia de regla). No todas las mujeres
presentan sintomas mientras se van
adaptando a la nueva situacién hormo-
nal y cuando aparecen lo hacen por un
periodo de tiempo limitado, aunque va-
riable para cada mujer. La variabilidad
de la sintomatologia es muy grande, pu-
diendo oscilar desde ser imperceptible
hasta padecer sintomas vasomotores,
manifestaciones floridas y molestas,
como irritabilidad, insomnio, sequedad
vaginal, diarreas, meteorismo.
Unicamente los sintomas vasomo-
tores y la atrofia vaginal podrian expli-

carse por la modificacion de los niveles
hormonales y se corrigen con la admi-
nistracion de estrégenos exégenos. Exis-
te evidencia cientifica de las relaciones
existentes entre la menopausiay los
cambios psicolégicos, insomnio, la libi-
do, asi como la osteoporosis. No hay evi-
dencia cientifica de que el resto de la
sintomatologia que las mujeres pueden
presentar coincidiendo con la meno-
pausia se deba exclusivamente al des-
censo de los estrogenos.

Como hemos expresado previamen-
te la menopausia es un acontecimien-
to fisiol6gico y no una enfermedad, por
lo que en principio no requiere trata-
miento médico. Sin embargo, la creen-
cia de que la Terapia Hormonal Susti-
tutiva o sus alternativas terapéuticas
eran inocuas y protegian de otras en-
fermedades crénicas ha generado una
gran presion social en torno al tema y
ha llevado al trata-
miento farmacoldgico
generalizado de las
mujeres, hecho que ha
dado en llamarse la
«medicalizaciéon» de la
menopausia.

La utilizacion de la
Terapia Hormonal Sus-
titutiva ha sido gene-
ralizada hasta que las
autoridades sanitarias
recomendaron la res-
triccién de sus indica-
ciones terapéuticas de-
bido a sus efectos se-
cundarios. En los
ultimos afios, algunos
estudios han puesto de
manifiesto ciertos pro-
blemas de seguridad con el tratamien-
to hormonal a medio y largo plazo, por
lo que es preciso hacer una valoracion
individual de cada mujer, consideran-
do los posibles riesgos y administran-
do este tratamiento durante cortos pe-
riodos de tiempo y tinicamente cuando
exista un balance positivo entre el be-
neficio y el riesgo.

El sistema sanitario y los profesio-
nales de la salud debemos aproximar-
nos a esta dimension sociocultural de
la menopausia ya que esto puede ayu-
dar en la planificacién de las interven-
ciones para que resulten mas efecti-
vas. Asi mismo las mujeres deben in-
teriorizar este nuevo enfoque de la
menopausia que depende mads de in-
tervenciones de promocion de la salud
que de la medicina asistencial.



