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Gemelos de Hualpén son caso tinico en
el mundo con sindrome de Morquio

Ricardo y Eduardo Garrido, de
47 anos, son los pacientes de
mayor edad en nuestro pais y
los tinicos gemelos vivos con la
patologfa, altamente invalidante
y poco explorada.

Baja

O
aparicion
Sindrome de baja
prevalencia ocurre
en uno de cada 200
mil nacimientos y
afecta a 25 personas
en Chile, aunque
existe una cifra
negra de casos no
diagnosticados ni
declarados.
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Eldeterioro que causael Sin-
dromede Morquio, deacuerdo
asugravedad,impide,enlama-
yoriade los casos, unalarga so-
brevida. La afeccion genera la
atrofia de los huesos, frena el
crecimientoy termina por com-
primirérganos vitales. De ahila
particularidad del caso de los
hermanos Ricardo y Eduardo
Garrido, de 47 anos, los tinicos
gemelos en el mundo portado-
res de esta enfermedad.

También llamada como Mu-
copolisaridosistipoIV,la pato-
logia tiene una prevalencia es-
timada de uno en cada 200 mil
nacimientos. En Chile, a la fe-
cha, hay untotal de 25 casos cli-
nicamente certificados. La ge-
netista y directora del Centro
de Genética y Genomica de Ja
Facultad de Medicina Clinica
Alemana-UDD, Gabriela Re-
petto, explica que hay casos
que por larareza dela enferme-
dad o por una sintomatologia
leve, atin no han sido detecta-
dos, porlo que no es posible co-
nocer a ciencia cierta cuantos
son en realidad.

Sisesabe quese tratadeuna
enfermedad genética, en que
los padres pueden ser portado-
res v los hijos desarrolar la pa-
tologia y que, cuando la madre
ha dado a luz un hijo con Sin-
drome de Morquio, el segundo
tiene 25% de posibilidades de
que se manifieste este mal.

Hasta hace un mes, explica
Repetto, el tratamiento erasin-
tomatico, através dekinesitera-
piayoperaciones, sin embargo
recientemente Estados Unidos
aprobo la utilizacion de una
droga, Elosulfasa Alfa, que pro-
pone mejoras en materia de
desplazamiento y calidad de
vida. Sin que, en todo caso, re-
presente una cura.

La terapia de reemplazo en-
zimatico con el componente
elosulfasa (también utilizado
en el tratamiento de otras mu-
copolisaridosis, como las de
tipo 1Ty VI) ha demostrado po-
cos efectos adversos en los pa-
cientes. El procedimiento, que

se realiza en formasemanal, ha

contribuido a mejorar la veloci-
dad de marchaylafuncion car-
diaca al caminar.

“Los estudios clinicos que se
han hechosobrelaterapiahan
mostrado que podriamejorarla
calidad devidade los pacientes.
Los principales problemas que
ocasiona esta enfermedad se
dan a nivel de huesos y articu-
laciones, ylas terapias de reem-
plazo enzimatico han demos-
trado ser bastante efectivas. La
tarea primordial es que los pa-
cientes accedan lomastempra-
no posible a esta terapia”, expli-
co Paulina Mabe, médico ex-
perta en enfermedades
metabolicas,

Carlos Saavedra, meédico ci-
rujano, agrega que ‘esta esuna
enfermedad que afecta en to-
dos los sentidos la calidad de
vida y que repercute tanto en
los ninos como en sus familias.
El acceso a una terapia, como
ya hemos visto en otras enfer-
medades, es fundamental, y
mientras mas temprano se apli-
que, mejores resultados se lo-
grardn a todos los niveles™.

LaMPSIV(ensustiposAyB)
seorigina por laausencia o pro-
duccioninsuficiente de unaen-
zima necesaria para que el or-

ganismo descomponga unaca-
dena de moléculas deazicar de
queratdn sulfato. La condicion
provoca la acumulacion de
cantidades anormalmente

grandes de glucosaminoglica-
nosenel cuerpoyel cerebro, ge-
nerando danos a distintos or-
ganos, deformacion ésea, de-
sarrollo anormal de torax,
macrocefalia y estatura baja,
con una progresiva degenera-
cion multiple. Los anteceden-
tes familiares elevan el riesgo
para desarrollar esta afeccion.

En el caso de los hermanos
Garrido Vidal, diagnosticados
atemprana edad, las manifes-
taciones de la enfermedad se
expresan en la malformacion
de huesos yarticulaciones, reu-
matismo y artrosis, lo que ha
afectado significativamente su
calidad de vida.

“Tenemos deformaciones
entodaslas articulaciones y es
imposible hacer unavidanor-
mal con la enfermedad”, afir-
ma Eduardo, técnico en cons-
truccion civil, casado y con
cuatro hijos.

Ricardo, por su parte, es sol-
tero, se tituld como téenico la-
boratorista dental v, ademas,
estudio teologia en Costa Rica.
Sin una pension de invalidez y
con serias dificultades para la
insercién laboral, los hermanos
buscanunasolucion que mejo-
re sus condiciones de vida.

“Nos operaron de las cade-
ras cuando ninos, cuando co-
menzamos a sentir grandes
dolores en las piernas. Desde
entonees, no hemos tenido ac-
ceso a ningtin medicamento o
tratamiento’.
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