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¢(Es la enfermedad de Huntington el doble de
comun de lo que pensabamos?

Hay nuevos datos que sugieren que el numero de personas con sintomas de laEH es el
doble de lo que pensabamos antes
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n un articulo publicado en la revista médica The Lancet, Sir Michael Rawlins afirma

gue la estimacion tradicional de la frecuencia de la enfermedad de Huntington

podria estar dramaticamente subestimada. ;A qué se debe esto y qué significa para
la comunidad de EH y para la busqueda de tratamientos efectivos?

¢El doble de frecuente?

Cientificos y estadistas usan la palabra “prevalencia” para describir el nuUmero de personas
que padecen una determinada enfermedad en un momento dado.

Probablemente hay el doble (o mas) de gente con sintomas de EH de lo que previamente se
pensaba

Durante mucho tiempo la prevalencia de la EH “sintomatica” ha sido estimada entre 4 y 10
por cada 100.000 personas. Esto significa que en Inglaterra y Gales, por ejemplo, donde la
poblacion total es de 53 millones, deberia haber entre 2.120 y 5.300 personas con EH.

Pero Rawlins revela cifras de la Asociacion de Enfermedad de Huntington en Inglaterra 'y
Gales (HDA) que muestran que estan dando asistencia exactamente a 6,702 personas con
sintomas de la EH. Si estos fueran todos los pacientes de Inglaterra y Gales, se traduciria a
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una prevalencia del 12.4 por 100.000- por encima del limite superior del rango previamente
aceptado.

En realidad, es probable que incluso esta nueva cifra mas alta esté subestimada. Hay areas
qgue no estan cubiertas por los servicios de HDA y mucha gente con EH que nunca ha sido
remitida a la HDA.

Es mas, hay muchas razones para creer que estas subestimaciones se han producido en
todo el mundo, no solo en el Reino Unido.

(Por qué estan equivocadas las cifras
antiguas?

Rawlins sugiere que las cifras de prevalencia tradicionales estan equivocadas por una serie
de razones:

En primer lugar, la mayoria de los estudios que condujeron a estas cifras fueron hechos
hace mucho tiempo, la mayoria antes de que el analisis genético para la EH estuviera
disponible en 1993. En aquellos dias era frecuente la incertidumbre o la demora en obtener
un diagndstico definitivo. Hoy en dia los analisis genéticos permiten a los médicos,
frecuentemente, hacer un diagndstico de EH antes y en personas con formas inusuales de
enfermedad que anteriormente se habian perdido.

En segundo lugar, y quizas lo mas importante, esta el estigma que siempre ha rodeado a la
EH. Muchos miembros de la comunidad EH conocen historias de familiares de cuya
enfermedad no se habld, o que fueron enviados a un psiquiatrico y nunca se comento el
tema de nuevo. Muchos pacientes que recibieron el diagndstico de EH lo han mantenido en
secreto a familiares, doctores y aseguradoras, o han impedido que EH sea mencionado
como causa oficial de muerte.

Por supuesto hay muchas razones del por qué de tal secretismo en torno a la EH, pero a lo
largo de los afios esto ha contribuido a crear un estigma que ha impedido que una de las
tareas mas importante que tienen los investigadores de la EH, -que es contar el numero de
personas afectadas por EH-, no sea posible.

Cientos de miembros de la comunidad EH participaron en una manifestacion en Londres en
junio del 2010, para poner de relieve las necesidades de los pacientes de EH y el probable
aumento en las cifras de prevalencia.
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Si tenemos que obtener las cifras exactas, se necesita una investigacion nueva y urgente
con métodos capaces de superar algunos de estos problemas. Esto no sera facil, pero
Rawlins esta trabajando con expertos estadistas y médicos de la EH para establecer un
estudio.

El articulo de Rawlins desencadend una serie de respuestas en la literatura médica. Un
grupo de investigadores australianos liderados por Clement Loy, apuntaron otra posible
razon para esta subestimacion: el aumento de la poblacidon por el llamado “baby boom”, lo
que significa que ahora hay mas gente que antes con cincuenta y tantos o sesentay
muchos, una edad en la vida en que la EH, a menudo, se hace patente.

Patrick Morrison de Belfast, que ayudo a determinar algunas de las cifras de prevalencia
originales, sefiald que, gracias a las mejoras en el control de los sintomas y la asistencia
médica, los pacientes con EH estan viviendo mas tiempo que antes, lo que probablemente
ha contribuido al incremento en la prevalencia. Su analisis de los datos mas recientes
sugiere una prevalencia en el Reino Unido de entre 14 y 16 por cada 100.000 personas -
aproximadamente el doble de las cifras actuales, tal como Rawlins sospecha

¢Por qué importa la prevalencia?

Este articulo y las cifras mas precisas que se espera deriven de él, importan porque la
prevalencia es uno de los factores que utilizan los gobiernos, organizaciones de atencion
de salud y organismos de financiacidn de la investigacion, al decidir cuanto gastar en
diferentes enfermedades. Si la prevalencia de la EH es mucho mas alta de lo que
previamente se pensaba, es probable que estas organizaciones hayan estado dedicando
menos dinero a la EH de lo que deberian.

Por otro lado como seiala Rawlins, la EH no sélo afecta a aquéllos que tiene sintomas. Se
estima que por cada persona con sintomas de EH, hay 5 mas en riesgo, por no mencionar a
aquéllos sin riesgo genético - amigos, padres, esposas, maridos y todos los que se hicieron
la prueba genética y no son portadores. Si la prevalencia de la EH es mas alta de lo que se
creia, hay muchas mas personas no portadoras también.

Una llamada a la accion

La aparicion del articulo coincidié con el establecimiento del Grupo de todos los Partidos
Parlamentarios (APPG) en EH, un grupo de politicos del Reino Unido, asesorados por
expertos de EH, que se comprometieron a erradicar el estigma y promover la investigacion
y la asistencia médica en la EH. El lanzamiento se acompaid con una masiva manifestacion
en el Parlamento de miembros de la comunidad de EH bajo el eslogan “Nunca mas
Ocultada” : http://hiddennomore.co.uk- que refleja un nuevo deseo en la comunidad EH de
trabajar juntos para eliminar el estigma de la EH, comenzando por ser contados con
precision
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El auto res miembro del Comité asesor del Nuevo APPG en EH.Mas informacion sobre
nuestra politica de privacidad en las Preguntas frecuentes
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Algunas partes de esta pagina todavia no han sido traducidas. Se muestran a continuacion en el idioma original.
Estamos trabajando para traducirlo todo lo antes posible.
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