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El hospital acoge durante los días 4 y 5 de junio la II Edición de Jornadas Científicas sobre Ataxia en la que participan expertos de todo el mundo
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La Paz, punto de encuentro y coordinación de la investigación en ataxias


28 mayo 2004.- El Hospital Universitario La Paz de la Comunidad de Madrid acoge durante los días 4 y 5 de junio, las II Jornadas científicas sobre ataxias con el fin de formalizar un proyecto coordinado de investigación estableciendo de este modo estrategias de trabajo comunes en esta área. Con el firme propósito de que el encuentro sirva de mecanismo de unión entre grupos de investigadores españoles y extranjeros, la Federación de Ataxias de España (FEDAES), la Red Española de Ataxia (REA) y el Instituto de Enfermedades Raras (IERS) han organizado conjuntamente estas jornadas científicas. 

El Secretario General de Sanidad, D. Fernando Lamata inaugurará este encuentro que se desarrollará a través de varias sesiones donde se expondrá y analizará todo lo referente a tipos de ataxias, ensayos clínicos, terapias experimentales, avances terapéuticos y los tratamientos desde las distintas administraciones nacionales y extranjeras. 

Ataxia: dolencia hasta ahora, incurable

Las ataxias son enfermedades degenerativas del sistema nervioso central (SNC) que afectan al cerebelo, a las vías de la médula espinal o ambas a la vez. Son varios los motivos que las originan; la mayoría tienen un origen genético y los enfermos las heredan debido a un gen que ha mutado, pero hay que tener en cuenta que no se trata de una única enfermedad como tal, sino como la denominación de unos síntomas característicos de procesos degenerativos del SNC y que afectan fundamentalmente a la capacidad de coordinación y a la movilidad, donde a pesar de todo, las funciones cognitivas no suelen afectarse. Las más comunes son las hereditarias, aunque también hay ataxias de origen congénito, ataxias que tienen que ver con desórdenes metabólicos, ataxias de origen infeccioso y muchas otras esporádicas originadas por múltiples factores. Su aparición suele producirse a los 10 años de edad y desde ese momento se sufren los síntomas que, en el peor de los casos, pueden llevar a una silla de ruedas. Considerada como una enfermedad rara (denominada así porque afecta a menos de 20.000 personas) las personas afectadas con esta patología, en España, son cerca de 8.000.
Líneas de investigación abiertas

A pesar de que aún no existe un tratamiento efectivo y resolutivo sobre las ataxias, muchas son las líneas de investigación abiertas para lograr futuros tratamientos que puedan atajar la degeneración progresiva del SNC. Sin embargo, muchos de los síntomas y complicaciones asociados a esta enfermedad pueden ser tratados con el fin de ayudar a los pacientes a mantener una calidad de vida óptima por el mayor tiempo que sea posible. Bajo este punto de vista, en el curso se expondrán todas las investigaciones realizadas para encontrar una terapia efectiva en estas patologías teniendo en cuenta diversos ámbitos de trabajo: terapia génica, células madre, bioquímica mitocondrial y ensayos clínicos. En concreto, las sesiones que se celebrarán el día 5 harán referencia a los estudios clínicos donde los Servicios de Neurología y Neurofisiología Clínica y la Unidad Médico Quirúrgica de Cardiología del Hospital Universitario La Paz expondrán los últimos avances de las investigaciones realizadas. 

Actualmente La Paz está llevando a cabo un proyecto de investigación iniciado en 2003 y cuyo investigador principal es el Dr. Arpa. Se trata de un ensayo abierto de la eficacia y de la seguridad y de escalada de dosis de idebenona en la ataxia de Friedreich. Otro de los posibles avances en este campo es el ensayo con un factor trófico intermediario de la hormona del crecimiento, la IGF1 en distintas formas de ataxia. Se trata de un ensayo clínico que se llevará a cabo en colaboración con el Instituto Cajal y cuyo investigador básico es el Dr. Torres Alemán (CSIC) ; fué aprobado por el Comité de Ensayos Clínicos de La Paz en 2003. Se trata de un proyecto que en ratas con ataxia inducida parece ser capaz de lograr una recuperación de la coordinación del movimiento Según el Dr. Arpa, “el paso siguiente es iniciar el ensayo clínico con este medicamento para valorar la efectividad del tratamiento”.

De este modo, el Hospital Universitario La Paz forma parte de la Red Española de Ataxias formada por un grupo de investigadores de 16 centros hospitalarios y universitarios de ámbito nacional que está trabajando en red para estudiar la biología, clínica y terapia de la ataxia cerebelosa con el fin último de beneficiar a los enfermos y sus familiares. Desde 1969, el Servicio de Neurología ha atendido y revisado cerca de 130 pacientes adultos por lo que, teniendo en cuenta que en toda España la cifra de afectados asciende a 8.000 personas, de los cuales 800 son de la Comunidad de Madrid, La Paz se sitúa como Centro de referencia nacional y madrileño a nivel asistencial en ataxias de adultos. Desde entonces ha atendido además de enfermos del Área 5, a afectados de la zona sur de Madrid (Móstoles y Fuenlabrada) y a pacientes de otras Comunidades Autónomas, como Castilla La Mancha, Castilla y León, Extremadura y Andalucía, entre otras.

Con el objetivo de una puesta en común de las últimas investigaciones y vías de abordaje sobre ataxias, La Paz ha organizado una jornada internacional donde diferentes expertos expondrán el fruto de sus investigaciones con el fin de aportar alguna esperanza a los enfermos


Las ataxias son enfermedades degenerativas del sistema nervioso central que afectan al cerebelo, a las vías de la médula espinal o ambas a la vez. En España hay cerca de 8.000 afectados de los cuales, 130 adultos han sido atendidos en La Paz.










