FRECUENCIA: Diario
0.J.D.: 84641

E.G.M.: 426000
SECCION: SOCIEDAD

PAI[S: Espafia
PAGINAS: 38

TARIFA: 43602 €
AREA: 975 CM2 - 86%

p 25 Julio, 2021

EnRai,entre
el cirurgia
Trujillo i
laneurologa
Castro

ANA JIMENEZ

La cirurgia li va tornar la guitarra

ANA MACPHERSON
Barcelona

“No saps qué suposa no poder
somriure. A més de no poder
menjar davant dels amics, per-
que etquedalabocaoberta,ique
perds part del liquid que beus
per la falta de forca, i que les P
sonen com a B perqué has d’es-
trényer més del que pots,iqueno
pots tocar la guitarra més de 20
minuts perqué els bracos no
poden més, i que la teva vida
social és una merda i hi renun-
cies. Doncs a més de tot aixo,
no pots somriure, perqueé has de
moure un munt de musculs i es-
tan esgotats”.

Aixidescriu totel que no podia
fer des dels 15 anys Rai Jiménez,
19 anys ara, i per fi aspirant a
passar, d’aqui un any, a I'escola
Esmuc per aprendre professio-
nalment la seva passio: la guitar-
ra. Ha pogut tornar a tenir la
guitarraalasevavidadesde que,
just abans de comencar el con-
finament de lapandeémia,al’hos-
pital de Sant Pau li van treure del
pit una glandula anomenada ti-
mus. Des que el van operar, no li
fallen els bragos, nilaboca, niles
P. I pot somriure sense gaire
esforg, “tot i que molta estona és
molt cansat, eh?”.

En Rai té una malaltia auto-
immune anomenada miastenia.
El seu sistema immune fabrica
anticossos contra uns receptors

claualarribada d’ordres nervio-
ses als musculs: els receptors
d’un neurotransmissor anome-
nat acetilcolina. “Quan els anti-
cossos actuen, la transmissio no
és bona i es produeix una debi-
litat muscular que pot ser molt
heterogénia: des d’una parpella
caiguda o visié doble, fins a una
greu crisi respiratoria que obli-
guiaconnectarel malaltaunres-
pirador a l'uci”, explica la neu-
rologa Elena Cortés, experta de
launitat de patologia neuromus-
cular de I'hospital de Sant Pau.

Aquesta heterogeneitat, que
pot mostrar-se amb una dificul-
tat a 'hora de parlar o empassar
ofinsitotdeixar de respirar, que
apareix aunes horesid’altres no,
inocadadia, que és més freqiient
en dones entre 30 1 40 pero tam-
bé en més grans de 65 i, de vega-
des, en plena adolescéncia, com
livapassar aen Rai, la convertei-
xen en un malson del qual costa
de sortir-ne.

En Rai va comencar el seu pe-
regrinatge “per la ruta habitual:
primer la sanitat publica, des-
prés la mutua, la privada. Cada
dos dies acabava saltant-me
alguna classe amb tanta visita. Al
principi van pensar que era un
tumor cerebral perqueé tenia la
parla afectada. La meva mare
estava molt preocupada. Jo,
menys. Al cap de dos o tres
mesos aixi, vam passar a coses
més experimentals i vaig recor-
rer a imants, homeopatia, acu-

En Rai perdia
for¢a quan reia,
menjava o tocava

la guitarra; va

trigar anys a

saber per qué i

com arreglar-ho
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La miasténia és una
malaltia rara, més en
joves, pero lameitat
dels pacients responen
si els extirpen el timus

puntura, de tot. Tots coincidien
que era psicologic, pero jo sabia
quenoteniacaptrauma. I perca-
sualitat, un dia fent unes proves,
un electromiograma, crec, em
van mirar alguna cosa en I'ana-
litica (probablement la creatina
quinasa) i la metgessa em va dir
‘pero si tu tens una miasténial’. T
em van enviar al neuroleg”.

Va passar per un parell d’hos-
pitals on el van tractar amb cor-
ticoides i li van proposar que
deixés la guitarra. “Pero la meva
mare, que és saxofonista, res a
veure amb la medicina, va llegir
que hi havia un tipus de cirurgia
que funcionava en alguns casos
i es va assabentar que la feien
aSant Pau”.

Aquest hospital és referéncia
peratot Espanyaenmiasténiaia
méstéungrup experten cirurgia
del timus mitjan¢ant toracosco-
pia, minimament invasiva. “Vam
participar en un llarg estudi que
havia de determinar si treure la
glandula timus era beneficios o
no per a aquesta malaltia.

Era una cirurgia dolorosa i
molt pesada de recuperacio,
perque cal obrir 'estérnum. El
timus és just davant del cor. I es
va parar 'estudi perqué la millo-
ra respecte a altres tractaments
era notable. Ens en vam anar a
aprendre en un hospital de Nova
York les técniques menys inva-
sives per evitar aquell enorme
inconvenient, les conseqiiéncies
deldolorielrisc d’infeccié d'una

cirurgia molt invasiva, i vam co-
mencar a fer-ho amb toracos-
copia: només tres incisions de
5 mm intercostals i al cap de
24 hores, acasa”, resumeix satis-
fet Juan Carlos Trujillo, el cirur-
gia toracic que ha fet més inter-
vencions d’aquesta mena.

Castro i Trujillo reconeixen
que no esta clar per que treure
eltimus millorala miasténia, que
no se sap bé qui és primer en
aquestacadena. “Peroun50% de
les miasténies avui es poden be-
neficiar d’aquesta intervencio,
sempre que compleixin tres re-
quisits: tenir entre 18 i 65 anys,
tenir els anticossos contra els
receptors d’acetilcolina i tenir el
timus engrandit, una hiperpla-
sia. En un 15% de casos hi ha un
tumor al timus”, expliquen.

A Sant Pau fan unes 20 o 30
operacions d’aquesta mena a
Pany. Es el centre amb més ex-
periéncia. La miasténia afecta
quatre persones de cada100.000
cadaany.

“Sé quelamalaltiaencarahiés,
que el meu sistema immunitari
en fabrica els anticossos. No
passa res, et fa estar alerta”, diu
en Rai. L’objectiu, diuen els seus
metges, és que el punt de partida
sigui molt millor i evitar que
avanci amb immunosupressors.

De moment, de no poder tocar
nianar amb els amics, en Raijaés
en quatre grups de musica, en
una coral, en una batucada i en
un equip de futbol.e




