Transcripcion del webinar: sindrome de Behget Fundacion Espaiiola de Reumatologia

¢Qué tal? Os damos la bienvenida este nuevo webinar de la Fundacidn Espafiola de Reumatologia. En este
caso lo hacemos junto a la Asociacidn Espafiola de la Enfermedad de Behcget, eh porque vamos a hablar sobre
esta patologia reumatica, sobre sus sintomas, sus eh su diagndstico, el tratamiento y tratar de resolver
algunas de las dudas que nos han enviado los pacientes a lo largo de toda esta semana. Eh, este fin de
semana, ademas, coincide que vamos a celebrar el curso de vasculitis de la Sociedad Espafiola de
Reumatologia. Eh, ya va ser la duodécima edicidn y, bueno, hemos querido organizar este webinar también
en el marco de este curso, pues para dar voz a los pacientes. En este sentido, me acompafian, estoy super
bien acompafiada por la doctora Clara Moriano, ella es reumatdloga del complejo asistencial Universitario de
Ledn. ¢Qué tal, Clara?

Hola, Ana, buenas tardes a todos.

Esta también con nosotros el doctor Genaro Grana, reumatdlogo del Complejo Hospitalario Universitario de
Corufia. ¢Qué tal, Genaro?

Hola, muy bien, Ana, muchas gracias por la invitacion y gracias a todos los que se estdn conectando.

Y me van a perdonar los doctores, pero lo mejor para el final. Nos acompana Manuela Lépez también, que
ella es presidenta de la Asociacién Espafiola de la Enfermedad de Behcet. ¢ Qué tal, Manuela?

Hola. Pues muy bien, gracias, Ana. Bueno, gracias a vosotros, ¢no? A lasociacién por hacer este webinar en
colaboracién con la Fundacién Espafiola de Reumatologia.

Eh, le recuerdo un poco a la gente que se ha conectado cémo vamos a hacer la dinamica del de este webinar.
Eh, pueden mandarnos sus preguntas. Primero vamos a hacer pues una introduccién con algunas preguntas a
las que nos responderan tanto los doctores como Manuela y mientras tanto nos pueden ir escribiendo bien
en el chat o bien en el apartado de preguntas y respuestas. Eh, yo estaré atenta ellas y las iremos formulando.
Si que es muy importante y lo recuerdo siempre, que este espacio de webinar es para resolver preguntas
generales, que no podemos eh responder a preguntas individuales de casos concretos, puesto que al final,
bueno, pues nos falta la historia clinica de los pacientes y esto no es sustitutivo de una consulta eh en el
servicio de reumatologia habitual que tengdis, con lo cual, pues os agradecemos que nos mandéis preguntas
eh generales ya me disculpais porque si no mandais ese tipo de preguntas no las voy hacer y bueno, pues sera
mi culpa, pero pero no procede en este espacio. Os recordamos también que el webinar se va quedar
grabado y lo vais a poder volver a ver en el canal de YouTube de la Sociedad Espafiola de Reumatologiay en la
pagina web de InfoReuma y bueno, también a través de las redes sociales de la Asociacion Espafiola de la
Enfermeria de Behget eh lo van a compartir, asi que ahi también eh lo vais a poder tener. Si os parece, vamos
a empezar un poco pues hablando, como no sabemos muy bien quién esta al otro lado y puede que haya
pues pacientes recién diagnosticados, familiares de pacientes que se quieran informar mas sobre esta
patologia, quizas hay también pacientes muy expertos, éno? Pero vamos a empezar a hablar un poco sobre
esta enfermedad, éno? Sobre el sindrome de Behget, eh sobre su prevalencia, cudles son sus sintomas
habituales. Claro, no sé si quieres empezar a contarnoslo tu. Si, por supuesto.

Bueno, pues el sindrome de Behget es una enfermedad inflamatoria, es una enfermedad eh sistémica,
multisistémica y muy heterogénea. Heterogénea porque puede afectar a diversos drganos y por lo tanto
producir eh clinica eh muy diferente. Eh, lo que se va producir es unalteracidn en el en el sistema inmune.



Puede intervenir tanto el sistema inmune innato como el sistema inmunadaptativo. Por lo tanto, es una
enfermedad compleja en la que podemos ver que comparte rasgos con otras enfermedades autoinmunes,
pero con otras enfermedades autoinflamatorias. Y como has comentado, también tiene como una base un
poco eh de vasculitis eh porque se produce una inflamacién de los vasos sanguineos y por eso esta clasificada
eh como una vasculitis de vaso variable dentro de la clasificacidn de Chapel Hill de 2000 de 2012. Es verdad
que la que es una enfermedad eh poco frecuente. Yo creo que cada vez, si que es cierto que diagnosticamos
mas casos, pero la prevalencia en nuestro medio en Espafia en concreto ronda entre cco 10 casos por por
100,000 habitantes. Los sintomas los vamos a comentar luego con mas detenimiento, pero sobre todo se
pueden afectar mucosas, Ulceras orales, genitales, pero también a nivel articular artritis o artralgias
inflamatorias o una inflamaciéon a nivel ocular, sobre todo uveitis y con menos frecuencia, pero es muy
importante también los casos en los que puede haber afectacidon pues vascular, neurolégica o del o del
aparato eh digestivo. Y hay veces que estos sintomas no van aparecer en el mismo momento temporal. Y esto
pues va dificultar un poquito el diagndstico porque hay veces que no nos agrupamos o tardamos en
relacionarlos unos con otros.

Eh, Clara, has nombrado que hay algunos sintomas que son neuroldgicos. Eh, muchos de los sintomas que has
eh nombrado si que son visibles, pero luego hay otros que son mas invisibles, ¢no? Que los pacientes si que
los refieren mucho, pues por ejemplo la fatiga o la neblina mental y que claro, son muy son manifestaciones
gue son muy dificiles. Eh, ellos a veces también nos dicen, éno?, de que empatice su entorno con ellas,
porque eh a todos se nos olvidan cosas y todos el viernes por la tarde estamos cansados del peso de la
semana, pero claro, eh no es lo mismo la fatiga o la neblina que pueden tener estos pacientes, ¢qué pueden
hacer en estos casos?

A ver, si que es cierto que hay muchos pacientes con enfermedades autoinmunes, pero muchos pacientes en
concreto con como enfermedad con sindrome de Behget que comentan esa sensacidon de neblina mental,
éno? Dificultad para concentrarse o lentitud mental o sensacidon de agotamiento, éno? Sobre todo quiza en
épocas de mas actividad de la enfermedad o después de haber tenido un brote. Y esto la verdad es que se
debe a multiples factores. Si que es cierto que tener una inflamacién sistémica, una inflamacidn generalizada,
pues te puede afectar al al estado general. Por lo tanto, hay veces que con un tratamiento adecuado de la
enfermedad, si se debe a lactividad de la enfermedad, lo podemos mejorar, pero tenemos que tener en
cuenta que van a influir otros factores, no solamente la enfermedad, sino la sensacién de dolor crénico, eh la
falta de suefio, el impacto emocional que supone pues bueno, pues tener una una enfermedad crdénica. Eh, y
hay veces que hay muchos pacientes que desarrollan pues una clinica un poco de hipersensibilidad eh al
dolor, éno? No es una situacién grave, pero si que es verdad que es una situacidn frecuente y una situacién
real y que es importante tenerla en cuenta, que los pacientes tienen que comunicarlo y nosotros pues aparte
del tratamiento adecuado de la enfermedad tenemos que intentar fomentar pues medidas de higiene de
suefio, actividad fisicadaptada y en algunos casos quizas también es es necesario el apoyo psicoldgico, éno?

Pero sobre todo, bueno, pues es muy importante comunicarlo y tenerlo en cuenta también, bueno, pues
como un dominio mas dentro de la enfermedad. Genaro, son enfermedades autoinmunes sistémicas y
normalmente estas patologias no se manifiestan igual en todas las personas. No sé si existe algun tipo de
perfil de paciente o si puede haber algln rasgo comun en cdmo suele debutar esta patologia. Bueno, es es un
sindrome, a mi me gusta mas sindrome, aunque sé que no todo el mundo estda de acuerdo, vy
fundamentalmente porque hay distintos subtipos de enfermedad y probablemente distintos origenes de la
enfermedad. Después si queréis lo comentamos. Entonces, en cuanto al perfil elemental lo definen los
criterios, éno? El Behget bdsicamente lo tendremos en cuenta cuando un paciente tiene aftas orales, ademas



tiene aftas genitales, tiene alguna lesién inflamatoria en la piel y después lesiones inflamatorias que pueden
ser en los ojos, en los vasos sanguineos, en el intestino, en el sistema neuroldgico, éno? Dentro de los
subtipos que comentabantes, el mas habitual es el mucocutdneo y de hecho algunos criterios permiten el
diagnéstico de sindrome de Bechet con aftas orales y aftas genitales y otros no. De manera que no todos los
pacientes que tienen Ulceras orales y Ulceras genitales van a ser necesariamente un Behcget, pero un sistema
de criterio si que lo puede lo puede diagnosticar, con lo cual pues son pacientes a seguir y a vigilar por si
tienen otros problemas. El el su tipo mucocutaneo suele incluir el masculo esquelético, el articular, éno? En
donde son pacientes que tienen dolores articulares y que suelen tener inflamacién, es decir, artritis, con lo
cual es el perfil de paciente que suele venir a las consultas de reumatologia, éno? Todos los pacientes que
vienen a reumatologia con un tobillo hinchado, una rodilla hinchada, nosotros dentro del estudio pues le
tenemos que preguntar, ¢no?, si tiene algo en la piel, algo en mucosas, si tuvo alguna vez algo en el ojo vy
entonces puedes eh llegar a diagnosticar el paciente si todavia no esta diagnosticado. El otro grupo puede ser
el definido por la enfermedad ocular inflamatoria, que ademds es una eh enfermedad ocular bastante
caracteristica, éno? No hay una manifestacién totalmente especifica del Behget, pero si eh manifestaciones
qgue pueden hacer pensar, éno? En eso los oftalmélogos cada vez estdn mas sensibles y cuando tienen un
paciente con uveitis o con vasculitis retiniana ya lo orientan, ¢no? Uy, este paciente a lo mejor tiene un
Behcet, vamos a encaminarlo por aqui. Y en este subtipo se suele incluir la manifestacion neuroldgica, aunque
yo creo que es un subtipo distinto, éno? pacientes con manifestaciones neuroldgicas, bien sean
paraquimatosas o bien sean vasculares centradas en en en la cavidad craneal, en el cerebro, pues son
también un subtipo especifico vascular, muy complejo, puede ser venoso, puede ser arterial, puede ser eh
mixto, generalmente trombosis, a veces aneurismas pulmonares que pueden e implicar un riesgo vital muy
importante. Y después el digestivo, la enfermedad intestinal inflamatoriasociada otras caracteristicas de
Bechet que también define un subgrupo, ¢no? Tanto las manifestaciones digestivas como las vasculares son
raras, las neurolégicas bastante raras y lo mds frecuente son las mucocutaneoarticulares y la uveitis, con lo
cual son el punto de entrada habitual de estos pacientes.

Parece, doctor Grafia, que me has leido la mente porque has dicho tu lo de sindrome enfermedad y es verdad
que cuando yo estaba haciendo la introduccién, éno?, y estaba utilizando ambos eh ambas palabras
indistintamente. En mi mente he pensado, jo, yo no sé si es sindrome, si es enfermedad, eh no sé si si lo
pregunto me voy a meter en un jardin, pero es cierto que algunas enfermedades reumaticas conforme se ha
ido avanzando en el conocimiento de las mismas han cambiado, hemos cambiado la denominacién vy la
manera de hablar de ellas, éno? Y la manera de referirnos y su nombre y hemos cambiado esa enfermedad
por sindrome. No sé si aqui tenemos que hacer un ejercicio de empezar esa transicién para acostumbrarnos a
decir sindrome de Behget y cuanto importante puede ser esto también para los pacientes. Manuela, aqui
muchas veces los pacientes e habéis hecho esa reivindicacion, éno?, de los cambios de nombre para dar mas
importancia y ponderar mas la patologia. Asi que os agradezco ambos o a ti, claro, también si me podéis
aclarar algo en este sentido o darme vuestra opinidn.

A ver, eh, desde el punto de vista del paciente sé que es correcto sindrome, eh, doctor, doctora, pero a ver,
parece que es como peyorativo, ¢no? Para que el que lo sufre. Entonces es a nosotros es una enfermedad
porque la padecemos, una enfermedad que nos afecta todo el cuerpo, bueno, a muchisimas partes del
cuerpo. Entonces parece que decir sindrome nosotros desde lasociacion se no nos gusta, no quiere decir que
no sea correcto, eh, pero nosotros reivindicamos eso que se tenga en cuenta enfermedad. Yo creo que al final
es, a ver, al final es una enfermedad, ¢no? Porque es una patologia, pero nosotros el concepto sindrome lo
utilizamos, nos gusta porque es una manera de abarcar mas sintomas y mas signos, ¢no? Parece que a veces



una enfermedad es como una cosa como un poquito mas concreta y una enfermedad tan compleja y tan
diversa como es el Behget, pues como que puede afectar a tantos niveles y de manera tan diferente, que es lo
que hace que a veces el diagnéstico sea tan dificil como es en este caso, pues no es con un enfoque
peyorativo, no es tener un sindrome de sino un sindrome como una entendida como unagrupacién de
sintomas, unagrupacién de sintomas, unagrupacion de clinica, ¢no? de alteraciones, eh no solamente una
enfermedad aislada, de hecho hay otras enfermedades, como por ejemplo el sogren, que ahora ya también es
sindrome de sogren, éno? Yo creo que ya es mas claro porque antes siempre se hablaba de ojo seco, boca
seca y ahora sabemos que el sindrome Sjégren es mads alld que un ojo seco y una boca seca. Pues yo creo que
en el Behget es eso, tenéis que entenderlo como eso, ¢no? El nueve Behget es mas alld, va mas alla h que la
de las aftas orales, éno? O las aftas genitales o puede ir mas alla, aunque es la clinica predominante, pero
bueno, entendemos lo que vosotros os referis. Obviamente es una enfermedad, pero el concepto es una cosa
un poco al final de literatura, eh, de de etimologia, o sea, no sabia yo que me iba meter en un jardin, pero
bueno, en cualquier caso estamos hablando de lo mismo y al final también todos tenemos el mismo interés,
éno?, que es manejar a los pacientes, eh, pues que el diagndstico sea lo antes posible, que el manejo pueda
ser lo mds correcto posible y que al final pues interfiera en la calidad de vida de los pacientes eh lo menos
posible, éno? Para que esa calidad de vida sea la la mejor posible. Asi que el fin, lo Ilamemos con una palabra
u otra delante al Behget, es el mismo.

En este sentido, eh, Genaro, se conocen posibles causas de por qué unas personas padecen esta enfermedad
y otras no o porque debutan o porque se origina.

El origen sigue siendo oscuro, no no se conoce lo suficiente. Estd claro y cada vez mas que hay un sustrato
genético poligénico complejo. No es una enfermedad monogénica que tu puedas identificar un gen con un
test. ni tampoco hay eh un carretillo de genes que se puedan detectar en un examen genético que te digan
este paciente eh va tener un Behcet o va tener algo parecido al al Behget, i no? Entonces, sustrato genético h
complejo y multiple y probablemente algun gatillo, algin desencadenante, ¢no? Sobre eso siempre se hablé
fundamentalmente de los gérmenes, ¢éno? virus, fundamentalmente herpes virus y bacterias,
fundamentalmente el estreptococo, éno? Sobre el estreptoco hay muchisima literatura, pero claro, el el
esteto coco es es ubicuo, éno? Esta en todas partes y la mayoria tenemos contacto con el estreptococo a lo
largo de la vida y afortunadamente no todos desarrollamos esta enfermedad, éno? Hay pseudo Behget o
enfermedades parecidas al Behget monogénicas, éno? Sobre todo se conoce mas en pacientes jévenes
porque es un sindrome grave complejo, éno? La haploinsuficiencia como es A20, haploinsuficiencia A20, éno?
Que eso si que se puede diagnosticar y es se manifiesta por mds cosas que el beché. tiene manifestaciones a
nivel de la piel oculares y digestivas complejas, pero se parece mucho al Behget. Entonces, siempre que se
habla de Behget pediatrico o del origen genético del Behget, se comenta y hay eh otro sindrome que yo no
conozco bien, que también lei, que se acaba de describir, que se llama DX, que es una deficiencia del, a ver si
me acuerdo, ELF 4 eh, ligado al cromosoma X, éno? Es lo que dice déficit elf y ligado al X, que es por eso se
llama Dex, éno? que también es otro tipo de posible pseudoBehcet monogénico, ¢no? Después, bueno, hay
cuadros parecidos al beched que pueden tener un origen medicamentoso, ino? Aparicién de aftas por
medicamentos, pero bueno, yo creo que eso debemos debemos de excluirlo. Entonces, basicamente en un
trastorno genético se habla también del complejo mayor decompatibilidad, éno? Sobre todo porque en el
Behget tenemos el B51, el B51 como un marcador inespecifico, que esto es muy importante, no es la marca
del Behget B5 y B51, lo tienen muchas personas y no tienen la enfermedad, éno? Lo que pasa es que si tu
tienes un paciente sospechoso y le pides este test, de alguna manera refuerza la sospecha, ¢no? Y cuando lo
podamos pedir, que de momento no es en practica clinica habitual, parece que el tener el B51 y el ERAP



alteracion en el ERAP1, pues puede ser bastante sugestivo o aumentar el riesgo de tener la enfermedad, éno?
Por eso, en sitios con poder econdmico que se puedan permitir estudios genéticos amplios, en algun tipo
llegan a recomendar hacer estudios de exoma, que por un lado te confirmaria que tienes el B51, por otro lado
te puedescartar la haploinsuficiencia A20 y por otro lado te puede confirmar el ERAP1, con lo cual de alguna
manera dibujas al paciente, pero claro, No podemos hacer exomas a todo el mundo, éno? Ya nos gustaria no
solo en Bechet, sino en otros en otras patologias, sobre todo en los sindromes autoinflamatorios en general y
desgraciadamente no no podemos.

Clara, con todo lo que nos estd comentando ahora Genaro y la variabilidad de sintomas que has comentado
tu anteriormente, eh a mi me viene a la mente, o sea, que tiene que ser una patologia dificil de diagnosticar,
éno? Estafectacion. Eh, no sé con qué dificultades os encontrais y cdmo se podria mejorar, sobre todo
también para poder llegar a esos diagndsticos mds precoces y mas tempranos.

Pues a ver, eh la principal dificultad es que no hay una prueba complementaria especifica, que tenemos
pacientes muchas veces que tienen manifestaciones clinicas o que tienen actividad de la enfermedad y por
ejemplo marcadores de inflamacion en lanalitica que vemos que se alteran con mas frecuencia en otras
enfermedades, en el Behget muchas veces estdn en rangos normales, ¢no? Son pacientes con la enfermedad
gue tienen analiticas normales, éno? que lautoinmunidad es negativa porque no tenemos ningln marcador
autoinmune caracteristico ni ninguna prueba complementaria especifica. Por lo tanto, el diagndstico es
puramente clinico. Ya lo ha comentado el doctor Grafa, tenemos criterios de clasificacidn, no son criterios
diagnodsticos desde 1990. Los que utilizamos son los Ultimos que estan reconocidos a nivel internacional de
2013, donde realmente ponderamos las manifestaciones clinicas y es ir, yo siempre le digo a los pacientes
que es ir sumando piezas del puzzle, o sea, cada manifestacidon puntuan las aftas orales, las aftas genitales y
lafectacion ocular, que es lo mas frecuente, puntian dos puntos, pero la afectacién neuroldgica, vascular em
ocutdnea eh puntla uno. Y luego tenemos el test de patergia, que es una prueba que tampoco es especifica,
pero bueno, que consiste en dar un pinchacito en en la piel, éno? Y ver si esa piel reacciona de manera
exagerada y cuando estd presente esalteracidn, tenemos un criterio mds, pero es un criterio mas que en
Europa sale positiva la prueba en torno a un 10 a un 20%. Luego otra dificultad en el diagndstico es lo que os
comentabantes, que no todos los sintomas aparecen en el mismo momento temporal, tiene una
naturalezasincrona, o sea, no coinciden en el mismo momento temporal. Por lo tanto, tenemos que tener
muy en cuenta los antecedentes del paciente, ir como hilando eh hilando sintomas y para eso, pues, para un
diagndstico hm mds h precoz, pues va ser muy importante el abordaje multidisciplinar de la enfermedad,
porque muchas veces los pacientes eh van a tener igual solamente aftas orales y han estado en las consultas
dermatologia y no han llegado a otras especialidades como la nuestra, éno? Entonces, e el enfoque global, el
abordaje multidisciplinar, la comunicacién entre especialidades, donde reumatologia coordine, pero que
tengamos estrecha relacién con eh dermatdlogos y oftalmdélogos, sobre todo, pero también con digestdlogos,
neurdlogos, incluso ginecdlogos, pues e va ser muy muy importante.

Manuela, en tu caso, eh, écdmo fueron los primeros sintomas, no? ¢Cémo fue esa experiencia del diagndstico
y sobre todo que supuso pues tanto para ti como para los pacientes que llegan a vuestra asociacion ese poner
nombre y apellidos a lo que les esta pasando, éno? y llegar al el reumatdlogo que bueno, pues que va ser ese
companiero ya de viaje a lo largo de la vida, porque al final es una enfermedad crénica en la que hay que tener
una relacién muy estrecha con tu reumatdlogo o con tu reumatéloga. A ver, los primeros sintomas, eh, como
bueno, toda la vida he padecido de aftas bucales, toda la vida, pero tampoco le daba mucha importancia
porque pues era una nifia muy activa siempre. Ay, no te escuchamos bien, Manuela. Mucha importancia. No,



pero no te escuchamos. Se nos ha quedado. Si, parece que tiene la red. A ver, si parece que tienes algun
problema igual en la red.

Hola. Si, esta abajo. No me escuchais. Ahora si, ahora si. Hola.

Pues no sé dénde me perdi, donde me oisteis, pero a ver, yo siempre comenté que empecé toda la vida con
aftas. Tenia aftas en la boca. Mis padres no le daban importancia, yo tampoco, la verdad, como a ver,
incomodas, pero tampoco me hacian la vida muy muy dificil. A los 21 afios que empecé a cojear un dia si, otro
dia no, eh me dolia muchisimo esa pierna. Eh, pues me llamaban al médico de urgencias porque coge y me
decia que no tenia nada, no aparecian las radiografias, pero yo sabia, notaba que habia cosas, no sabia cdmo
describirlo, pero notaba que mi cuerpo no estaba bien. No sabria, era joven tampoco, no sabria, no sabe muy
bien cdmo decirselo a mis padres de pues mira, eh, pues es que no me crean porque claro, eh, haces una
radiografia de un pierna y no ven nada. Y después ya empecé a tener problemas de garganta, porque las las
me llegaban a la garganta, me quedaba muchas veces afdnica, sobre todo cuando estaba muy cansada,
cuando habia coincidia que estaba muy cansada cuando tenia esa esas llagas, ahora sé esas llagas en una
garganta porque recuerdo que los médico cabecera me da continuamente antibiético, me querian operar. Al
final ya vino el problema de vista. Me quedé como 40 dias sin ver del ojo derecho. Me dijeron que era un
uveitis, pero no me hablaron de la posibilidad de que fuera una enfermedad inmuneada. uveitis colirio no me
habia preguntado por sintomas anteriores. Entonces, bueno,is tuve la suerte respondo que respondi porque
respondo muy bien las medicaciones y el detonante al final fue cuando empecé a tener temas nddulos en las
piernas, sobre todo en las pantorrillas y gemelos y eran muy dolorosos, calientes, bueno, como los
conocemos. Eh, pero llegd un momento que como no estaba tratada, como no no no habia ido al médico, ahi
fue cuando cuando tuve que acudir a un dermatdlogo, eh, porque se me abrieron, se me sangraban, se me
infectaron muchisimo, perdi carne de esas zonas y entonces llegaron a cerrarme las las heridas, los editemas
con camara hiperbarica, que tuve suerte de que en donde vivo Yo si cdmara hiperbdrica y ahi me...

Ay te volvemos a perder Manuela.

Estoy estoy bien. Bueno, bien, eh, que estoy aqui porque mi dermatdlogo para mi fue que oirme. Hola, Ana.
Ahora, ahora si, ahora si te habiamos perdido. Nos decias que tu reumatdlogo para ti fue y ahi te hemos
perdido.

Eh, pues si, vale. Pues de mi dermatdlogo fue mi, vamos, es ahora mi dermatdlogo, mi médico estrella, éno?
Porque siempre me decia, "Esto va ser leucemia, esto va a ser no sé qué." Entonces decidieron ingresarme un
mes en el hospital, hacerme pruebas. Voy acelerar un poco porque me como yo todo el tiempo. No sacaron
nada en conclusidn, pero yo salido del hospital al dia siguiente estaba supercada, fatal, era nochebuena, no
podia ni levantarme de cama y fui a urgencias y algin no me acuerdo quién fue un reumatdlogo, una
reumatdloga creo que era mujer, pues se debié encender la luz porque me hizo las pruebas del B51 y cuando
fui a la siguiente consulta con el dermatdlogo me dijo, "Es que eh parece que puedes tener esta una
enfermedad, pero es que tu no tienes problemas en los ojos." digo yo, yo tengo ittis, pero desde hace un
monton de anos, ademas. Y me dije, "éCédmo no lo dices?" Pues no, no lo digo porque dirian viene por las
piernas y le cuento de los ojos. Entonces fue todo es lo que dice decia Clara la doctora Moriano, que hay que
preguntar en general los sintomas, que si has tenido algo. Es si yo voy por piel, eh, han tardado pues dos afios
en descubrir mi enfermedad, épor qué nunca se les ocurrié preguntarme, étienes algo mas a mayores? Claro,
al ver el positivo, el B51, el dermatdélogo me preguntd, pero habian pasado muchas cosas. Pero bueno, eh,
llegé el diagndstico y decias, iqué supone todo? Tenerdstico, es poner nombre a lo que tienes, saber, intentar
saber como afrontarlo y no estar paranoica, decir, me estoy inventando yo sintomas y es todo. Yo creo que y



por lo que veo, a la gente que escribe la asociacién te un diagndsticos vital vital porque de ahi mal o bien
puedes partir y partir para poder hacerle frente. Hm. Un diagndstico supone también poder poner un
tratamiento.

Aqui tu decias que que ese médico te dijo el cdmo no lo dices, éno? Y es verdad que muchas veces los
reumatdlogos, Genaro, Clara, preguntais en la consulta preguntas muy dispares que a lo mejor al paciente le
puede parecer que no tiene nada que ver una cosa con la otra, incluso antecedentes familiares, de cosas que
pueden sentir haber tenido, no haber tenido, éno? Pero que pueden parecer preguntas inconexas, pero que
al final por cémo estamos viendo en el caso de Manuela, es muy importante, éno? El contar, el comunicarse,
el decir, éno? Y el responder a todas esas preguntas que a lo mejor pues puede parecer que no tengan
sentido entre ellas, pero pero tienen todo su sentido. Hablaba también Manuela que ya comenzdé con llagas y
en este sentido haber llegado una pregunta en la que nos dicen que si eh que si no tener llagas eh pero si
tener positivo el marcador de Behget puede hacer que se desarrolle la enfermedad. Es decir, si si tiene que
haber manifestacién de las llagas o o no puede haber pacientes de Behget que no tengan esta manifestacion.

Eh, yo personalmente tengo algun paciente que tiene manifestaciones, no tiene afectacién eh mucocutanea,
no tiene de momento eh ni aftas orales ni aftas genitales. uveitis HLA-B51 positivo. Entonces le tengo
etiquetado de probable Behget. Ademas es una chica joven de 20 afios en la que hemos descartado otras
causas y la causa que mas pesa pues es esa. Entonces, aqui es la importancia de seguir al paciente porque
puede son las las aftas orales son la manifestacion mas frecuente, pero no todos los pacientes las presentan
en primer lugar. Es la primera manifestacién. Hay veces que la primera manifestacién es otra. Entonces es la
importancia veces del seguimiento y de y de ver qué pasa, éno? Con la evoluciéon. También hay que tener en
cuenta lo que decia Genaro, que hay un porcentaje de la poblacién que va a tener un HLA-B51 positivo y no
va desarrollar ninguna enfermedad y no va tener un Behget, éno? Entonces es que nos faltan marcadores, nos
faltan biomarcadores y nos faltan otros criterios que podamos decir con mas rotundidad, tienes o no tienes la
enfermedad. En el caso del Behget es un poco eh ver, o sea, seguir y ver a ver qué qué pasa, sobre todo si
tiene algun otro alguna otra clinica. decia Manuela, ay, perddn, perddn, dejamos un segundo, eh, porque yo
creo que es importante, éno? Hay hay en en medicina veces debatimos y nos enredamos mucho porque eh a
veces no es lo mismo manejar a un paciente que tienes delante, éno? Manejarlo en practica clinica y
resolverle el problema que después clasificarlo, poner un diagndstico bonito, éno? Muchas veces hay
utilizamos criterios de clasificacion, que son criterios que tiene que reunir un paciente para que pueda entrar
en un ensayo clinico y estudiar esa enfermedad para lo que sea, para tratamientos y tal. Y después hay otros
criterios diagndsticos que no necesariamente son iguales que los de clasificacién, éno? Y eh de ahi viene a
veces el debate. Incluso en el Behget tenemos ese lio porque uno de los sets de diagndstico o de clasificacion
gue mas utilizan exigen las aftas orales y si no no lo puedes clasificar como Behget, mientras que el otro si te
permite diagnosticar o incluso clasificar a pacientes con Behgeta, aunque no tengaftas orales, éno? con lo
cual, bueno, no esta el problema resuelto. Eh, cuando diagnosticas de Behget siempre te gusta que tenga
aftas orales, Ulceras genitales, pero no siempre es asi, éno? Eh, claro, ponia el ejemplo de la de la uveitis, éno?
Pero una encefalitis subaguda de tronco con una trombosis venosa profunda y un test de patergia positivo,
pues eso va ser un Behgetaunque no tengaftas orales, éno? Y aprovecho para meter la cufia de la patergia
gue comento Clara porque es relevante, éno? Y ademas vi una pregunta, éno? Sobre si tener o no tener
patergia es clave, éno? En Espafia la patergia es poco frecuente. Segun las series pues puede llegar al 20, 30%
en las grandes series se ve que la patergia disminuye porque también, como se planteabal principio, el test de
patergia parece que se relaciona mucho con la higiene, éno? Entonces, en paises con mas dificultades de
higiene o con eh menos recursos o0 menos acceso antibiéticos, probablemente el test de patérgia sea mas



frecuente que en otros de circunstancias higiénicas eh mejores, éno? Y me acordé también que para
aumentar la eficacia del test, pues a veces recomiendan utilizar agujas usadas y agujas romas, éno?, que
hagan una herida un poquito mas eh traumatica que unaguja nueva y estéril, ¢no? Y eso puede aumentar la la
positividad del test. Y el afio pasado se publicé un test con utilizando la saliva del paciente. Eso te iba
comentar. Si. Le haces un le metes un poco de saliva debajo de la piel y en pacientes con Behcet la aparicidon
de patergia es mucho mas frecuente que en pacientes con troles que se inyectan su propia salivay noy no les
pasa nada, éno? A modo de curiosidad. Y eh no sé si me habias preguntado ya si querias que hablaramos ya
del del tratamiento o no. No, pero justo te iba preguntar porque cuando me has interrumpido, que no me has
interrumpido en realidad querias hablar y no te he dejado yo, eh, justo te iba decir eso, éno? Que decia
Manuela que cuando ya le dieron ese nombre y apellido a lo que le estaba pasando en esa consulta con su
reumatdlogo, marcé un antes y un después y al final marcd un antes y un después porque se pudo empezar a
tratar, éno?, lo que le estaba ocurriendo. ¢Con qué tratamientos contamos a dia de hoy? Bueno, pues ahora
tenemos bastantes cosas, afortunadamente, éno? Eh, el tratamiento se decide un poco siguiendo la linea que
comentaba Clara de laparicién de los sintomas, éno? Entonces, probablemente si el paciente tiene
manifestaciones graves, manifestaciones que incluso puedan comprometer la vida o que tengan secuelas
graves, el tratamiento va ser necesariamente mucho mas enérgico que en pacientes que tengan eh
manifestaciones muy molestas, como pueden ser las aftas orales que no te dejan comer o las ulceras
genitales con todo lo que conlleva o dolores articulares que limitan mucho la vida diaria, pero que a lo mejor
no comprometen eh grandes drganos ni comprometen la esperanza de vida. Como lo mas frecuente es lo
menos grave, pues normalmente utilizamos eh dosis bajas de corticoides, mientras que en formas graves
utilizamos dosis altas de corticoides y los corticoides siguen siendo el el tratamiento bdsico, por lo menos al
principio de la enfermedad, éno? Antes en hablar del de los origenes y de las causas, eh no hablé que es una
enfermedad que afecta fundamentalmente al sistema eh inmune e innato, ¢no? pues genera una respuesta
inflamatoria muy importante, ¢no?, a distintos niveles y lo que con lo que mejor se frena esa hiperinmunidad
innata es con antiinflamatorios potentes y los antiinflamatorios mas potentes son los corticoides. Eh, una vez
que identificas bien el cuadro y dependiendo de lo que quieras tratar, el otro tratamiento basico es la
colchicina, que normalmente se utiliza para las aftas orales y las eh genitales y las manifestaciones articulares,
puede ser eficaz. Y a partir de ahi ya nos metemos en tratamientos mas complejos, éno? Utilizamos eh
inmunosupresores eh sintéticos convencionales, fundamentalmente azatioprina y metotrexato. Eh, ahora se
empieza utilizar también mucho el micofenolato. Y en manifestaciones ya mas graves y mdas complejas,
recurrimos a los inmunosupresores dirigidos fundamentalmente los de origen bioldgico y que decir se dirigen
a bloguear fundamentalmente el factor de necrosis tumoral, que es el que con el que mas experiencia hay en
Bechet y el que normalmente controla bien la inmensa mayoria de las manifestaciones eh graves, ino? A
partir de ahi, los que no responden al bloqueo del TNF, pues podemos utilizar el bloqueo de IL6, éno? Con
tocilizumab puede ser una via interesante. Parece que empiezan a jugar un papel interesante eh los
inhibidores de la via JAK-STAT, ¢no? Los inhibidores de la via JAK. Ahi todavia hay poca poca informacién. Y
después hay algin otro medicamento que se utiliza para rescatar eh pacientes graves y que no que no
responden a la terapia habitual. Una terapia que se utilizaba mucho, sobre todo en las manifestaciones
neuroldgicas y vasculares, que es la ciclofosfamida, éno?, que es un inmunosupresor muy potente, quiza esta
dejando paso a los anti-TNF si los podemos utilizar en primera linea, que no siempre podemos a veces. Eh,
por eso es muy importante poder eh diagnosticar al paciente y tratar de clasificarlo para que nos permitan
utilizar medicamentos eh cuanto antes mejor, éno?

Eh, Genaro, nos ha llegado una pregunta de una persona que precisamente es un paciente que esta
recibiendo tratamiento bioldgico, en su caso es adalimumab yo creo que es una preguntademds muy



pertinente por la fecha por la época del afio en la que estamos, ¢no? nos dice que si las personas que reciben
este tipo de tratamientos deberian de estar especialmente preocupados por contagios viricos, pues como tipo
COVID, la gripe, etcétera. Digo que es una pregunta pertinente por la época en la que estamos porque
empieza ese periodo de vacunacién, ¢no? De la gripe, el COVID, etcétera, esas vacunaciones estacionales.
¢Qué le podemos decir a los pacientes que nos estén viendo en este sentido?

Lo primero que hay que vacunarse y hay que vacunarse de todo, de todo, todito, todo, todo lo que uno se
pueda vacunar que se vacune, évale? Eso es importantisimo y de hecho lo vemos, éno? Los pacientes que
estan vacunados y que estan recibiendo terapias que disminuyen un poco la capacidad de respuesta las
infecciones, las toleran mucho mejor, tienen menor nimero de infecciones y se resuelven los problemas
antes. el grado de disminucién de las defensas con los antagonistas del TNF, que es el bioldgico mas utilizado
en el Behget. Y cuando se combina, que normalmente es eh recomendado eh asociarlo o bien a metotrexato
o bien azatioprina, suelen tener mas infecciones respiratorias, pero no necesariamente graves. Entonces,
bueno, hay que estar atento, ¢no? Y para eso hacemos revisiones y hacemos andlisis, pero yo creo que no hay
gue estar excesivamente preocupado. Si hay que tener precaucidn, pues oye, ahora que hemos conseguido
gue las mascarillas en nuestro dmbito no sean una cosa extraina, pues hombre, si sabes que en tu trabajo
empieza haber catarros y toses, pues ponte la mascarilla, que tampoco va pasar nada. Y aunque y no tienes
gue dar explicaciones tampoco de si estas tomando medicinas o no, pues te pones la mascarilla y con lo cual
pues tienes menos problemas, éno? O si tienes que ir en metro, sobre todo en Madrid, que tienen un lio de
miedo con el metro y hay muchisima gente en un autobus, évale? que no, hasta incluso pues si vas al cine,
éno? y hay mucha gente, pues te pones tu mascarilla y con lo cual vas a estar mas mas protegido. No sé si
respondi, si quieres profundizamos. ha respondido perfectamente. Es importante protegerse. Yo quiero
quiero afiadir que hay que tener en cuenta que la COVID se ha convertido en una infeccidon un poco tipo la
gripe en algo estacional y que en la pandemia es verdad que hay mucha gente que rechaza la vacuna porque
probablemente no sobrevacunaron, pero por la situacién que habia, por por bueno, pues por la gravedad del
tema, pero hempo, van pasando. Entonces, el cuerpo necesita memoria y los virus, que la COVID es un virus,
va cambiando. Entonces, es muy importante vacunarse de las vacunas estacionales, que son la gripe y el
COVID. Y hay mucha literatura publicadal respecto, porque en su momento se hicieron muchos trabajos, igual
no tenian el rigor y la calidad cientifica que requerian, pero nos han permitido aprender. Y comparando
biolégicos, veiamos que, por lo menos en un trabajo que hicimos en en mi hospital, que los pacientes que
estaban con anti-TNF los que mas riesgo tenian de tener infeccién COVID, infeccion grave. Tenemos otros
farmacos que deplecionan linfocitos B, que actuan otro nivel, que con eso si que hemos visto que tenemos
gue tener cuidado. De hecho, lo separamos mas de la vacuna o incluso hemos reducido su uso quizas a raiz de
la pandemia, pero con el anti-TNF. Entonces yo a este paciente en concreto le diria que no tenga miedo, que
se proteja, que se y que se vacune. Y que es muy importante tener la enfermedad controlada porque un
factor de riesgo de infecciones también hay veces que tenemos mucho miedo de los tratamientos, pero un
factor de riesgo de infecciones es cuando tu enfermedad eh no esta controlada porque tu estado inmune estd
alterado. Entonces, eso también hay que tenerlo en cuenta.

Pues nada, desde aqui ese llamamiento a la vacunacién, que ademds pueden hacer desde atencion primaria,
desde su enfermera, porque son vacunas estacionales y ante la duda de otras vacunas, pues que consulten
con su reumatdlogo, ¢no? En el caso de que a lo mejor quieran viajar al extranjero y le recomienden
determinadas vacunas, pues ahi si es una de esas cosas que hay que contarle al reumatdlogo, aunque nos
parezca que a él no le pueda importar donde nos vamos de vacaciones, pues igual en estos casos si que si que
le incumbe, éno? El donde nos vamos de vacaciones. Hemos hablado del tratamiento farmacoldgico. éQué



pasa con el no farmacolégico? Clara, équé podemos hacer con el ejercicio fisico, con esa practica de una dieta
saludable? ¢ Cdmo nos pueden ayudar nuestros habitos de vida controlar la enfermedad o a lo mejor a ciertos
sintomas mantenerles un poco mas relajados?

A ver, pues desde la Sociedad Espafiola de Reumatologia lo potenciamos de hecho con el programa Reuma Fit
y es que el ejercicio ayuda muchos niveles, o sea, moverse ayuda, lactividad fisica regular y por supuesto
adaptada, o sea, cada paciente no tiene que hacer el mismo ejercicio, o sea, el ejercicio adaptado puede
reducir esa sensacidn de fatiga que comentdbamos antes, cuidar las articulaciones, porque es muy
importante fortalecer la musculatura. La musculatura. Yo siempre explico en la consulta que los musculos e
son nuestro armazoén, o sea, sujetan el esqueleto. Hay que hacer una faja natural con los musculos, son los
que nos van a proteger porque muchos dolores a veces siempre pesamos que son las articulaciones y a veces
el componente muscular pesa mucho y también nos van ayudar al al animo, éno? Entonces, el ejercicio fisico
va ser muy importante, éeh? Y bueno, no hacer nada extremo, intentar ir siempre de menos a mas. Cuando
hay brotes, pues quizds en esos momentos de brote no vas a hacer eh actividad. Cuando hay inflamacién,
salimos recomendar reposo, pero estar activos y hacer ejercicio fisico. Y luego también es cierto que vivir con
una enfermedad crénica pesa. Entonces, el apoyo emocional eh es importante y buscar ayuda psicoldgica la
necesitamos o ayudarnos y apoyarnos en las asociaciones de pacientes que tienen un papel clave, ¢no?
compartir experiencias con otros pacientes que pueden haber pasado la misma situacidn que tu has pasadoy
gue eh probablemente tu te sientas mas comprendido, éno? Pues es importante. De hecho, hay unas guias
britdnicas que se han publicado recientemente que ya incorporan en sus recomendaciones incluir la
psicologia en el en el equipo, éno? Y por supuesto, bueno, pues habitos saludables, eh dieta, no hay una dieta
universal para el Behget, o sea, una dieta equilibrada, mediterrdnea. Si que es verdad que se habla y hay
publicaciones al respecto que igual alimentos muy ricos en histes, tomate, pero bueno, tampoco hay una
evidencia sélida. Entonces, yo no soy de prohibir, yo siempre digo, no soy de de restricciones. Los citricos, por
ejemplo, si que es cierto que si tenemos muchas aftas, pues nos van a producir picor. O sea, cuando tienes
brotes de aftas orales, intentar comer mm no picantes, eh menos grasas, menos azUcares, pero en general
pues recomendaciones generales, ¢no? Fumar, dormir bien y vacunarse. Bueno, pues con esto creo que
ademas has respondido alguna pregunta que nos ha llegado. Una de ellas era que si los toxicos pueden influir
en el desarrollo de la sintomatologia del Behget, por lo que has dicho, claro que pueden influir, éno? El no
fumar, el no tomar bebidas alcohdlicas, todo esto puede empeorar eh esos sintomas. Eh, luego, por otro lado,
también nos han llegado comentarios de personas que nos hablaban de sarcopenia, que la tenian también eh
diagnosticada raiz de haber empezado con la enfermedad de Behget, éno? Y aqui creo que si que es
importante también que para esto como prevencidon pues las personas practiquen ejercicio. Y algin
comentario también nos decia que si practicaba mucho deporte eh, no se encontraba bien. Claro, aqui es
importante lo que tu has recalcado, el que el ejercicio tiene que estar eh pues basado en las condiciones de
cada uno, éno? Que tampoco podemos hacer muchisimo deporte eh si nuestras condiciones o si estamos en
un brote porque eso evidentemente no no nos va hacer bien probablemente, pero si que hay que moverse,
sin duda.

Eh, yo me aprovecho para meter una cufia favor del ejercicio fisico. Hay eh datos cientificos, évale? No
especificamente del Behget que no los conozco, probablemente haya, pero ahora mismo el el ejercicio
multicomponente con actividad de fuerza, equilibrio aerdbico, eh de carga, etcétera, etcétera, en resistencia
fundamentalmente tienen eh estudios eh biolégicos y eh mejoran la el sistema inmunoldgico, mejoran el
estado mental, mejoran la resistencia la enfermedad. O sea, que yo creo que ahora mismo es una
recomendacién que cualquier médico debe de poner, vamos, la cajita de ejercicio al lado de la cajita de las de



las pastillas. O sea, ahora mismo cualquier persona que tenga cualquier problema de salud debe de intentar
hacer ejercicio fisico.

Manuela, eh mencionaba Clara que ahora hay algunas guias que incluyen incluso la psicologia en el equipo. Es
cierto que bueno, pues aqui todavia vivimos una situacion de inequidad, éno?, con el acceso a los psicdlogos
de una forma publica que se esta trabajando mucho en eso. Desde la Sociedad Espafiola de Reumatologia
también es algo que estamos trabajando y reivindicando para nuestros pacientes, pero ahi las asociaciones de
pacientes tenéis un papel fundamental porque en muchos casos eh dais ese servicio y ese apoyo y luego en
todos los casos lo que si que dais es a una persona que puede empatizar 100% contigo porque le ha ocurrido
lo mismo, éno? Muchas veces, aunque los familiares, los amigos quieran eh ponerse en la situacién, pues es
muy dificil porque si no eres paciente eh es muy complicado y ahi las asociaciones tenéis un papel
fundamental.

Es que aunque quieran ponerse en tu papel, no pueden nunca. Estd muy bien el apoyo familiar, el apoyo de
los amigos, el apoyo de la gente que te rodea, por supuesto, pero el 100% que te va entender es una es de
igual igual alguien que padece la misma enfermedad. Luego, claro, también depende también el como decian
los doctores, uy, perddn, creo que se que se ha ido, éno? Perfectamente. Si, es que vi que se iba la imagen.
Nosotros desde hace mucho tiempo intentamos poner en contacto los pacientes porque creemos que
hablandolo que hay que comparando los casos, contando tu caso, eh, bueno, es que es cuando aprendes,
cuando sabes, eh, si alguien tiene un Behget de bueno, suave, a nadie le gusta decir un bes, pero un bes mas
llevadero, un Behget, sabes hm si esto ha ocurrido o no ha ocurrido. Es decir, es fundamental, fundamental el
poder hablar de tu a tu y de lo mismo, saber que no estas solo, que no que lo que te pasa ti te pasan a los
demas, que es que yo lo veo practicamente a diario, ¢no?, que llama a gente y te cuenta, hm, estds cansado
de oir la misma historia, pero veces hay algo nuevo que te porta un dato, que te que te hace conectarlo con
otra persona. Entonces es fundamental, eh, pero eso también parte también de los doctores. eh yo creo que
es fundamental la atencién, una buenatencion médica, porque muchisima gente, muchos se quejan de 5
minutos, receta, pasamos. Yo creo que latencidn, ya no digo un enfermo, debe ser un enfermo, eh pasa
también por latencion médica y como no, como decias eh pues las el tema del asociacionismo, de contactar
con alguien que te pueda entender. Si, por supuesto. Esto también es algo que desde reivindicamos, éno?
Que los especialistas puedan tener mas tiempo en su consulta para poder llevar a cabo un buen manejo con
los pacientes. Es cierto que muchas veces los especialistas se retrasan, éno? y ellos hacen horas de mas y no
pasa nada. Pero a los pacientes cuando estamos esperando en la sala de espera nos inquietamos, pero luego,
claro, cuando nosotros estamos dentro no nos inquietamos porque estamos consigui consumiendo minutos
del resto que al final no son minutos del resto. Es una espera que el especialista se va quedar ahi, va terminar
mas tarde, ¢no? Y esto si que es algo pues que las administraciones publicas deberiamos de trabajar, éno?
para poder e tener esos minutos de mas y poder dedicar ese tiempo a los pacientes.

Manuela, aprovecha un poco para haceros publicidad. ¢Como puede la gente que esté siguiendo el webinar
contactar con vuestrasociacion?

A ver, primero eh una puntualizacion de lo que acababamos de comentar. Tristemente, la atencién médica no
se reduce solo los especialistas, lo vemos a diario en el los médicos de cabecera, no tienen, no es por ellos
que no tienen tiempo paratender a todos los pacientes y eso es un tema eh que tiene que corresponder
esadministracion, esa sanidad y por eso no quiero reducirlo solo al tema de especialistas, no podemos cada
dia en un centro de salud, pues lasociacion intenta hacer lo que puede, eh, intenta escuchar Todos los dias
escuchamos alguien nuevo o alguien veterano que necesitalguna pues alguna alguna derivacidn o pues acudir



al abogado de lasociacion. Eh, a mi me ha ayudado mucho conocer a gente con lo mismo. He entendido mi
enfermedad, eh, he entendido que lo que siento no es aislado, no soyo solo. Entonces, hablar con tanta y
tanta gente a lo largo de estos afios para mi ha sido fundamental estar tranquila, estar muchisimo mas
tranquila, poder manejar la enfermedad, poder entender lo que me quieren decir mis especialistas, eh
llevarme las dudas que tengo a mis especialistas y entonces hm yo animo a la gente asociarse, eh, sea yo, sea
quien sea, eh a cualquier enfermedad. ¢Por qué? porque eh vas a encontrar el te van a entender que difiera
un poco tu caso del otro, pues si, van a diferir todos los casos. No hay un caso, no hay dos Behgets iguales.
Vamos, yo creo que no los hay. Siempre hay alguna particularidad que la distingue, pero es fundamental para
hacer cosas, para coser cosas y para ser visibles.

Si, rapido. Eh, Ana, perdona, Manuela, o sea, tu te tecleas en Google, la Asociacién Espafiola de Bechet ya
encuentras esta pagina, te puedes conectar y todo. Yo un poco reforzando lo que dice Manuela, ¢no? Creo
gue es eh para estas enfermedades que son poco conocidas, ¢no? Y que a veces estas muy despistado, pues
contactar con un grupo que te orienten, que te acompafien a lo largo de la enfermedad es clave. y o creo que
también el punto fuerte es el el asesoramiento en discapacidades, problemas eh legales que pueden
canalizar, que pueden reconducir incluso al IE, éno? A asociaciones mds potentes que a lo mejor tienen mas
recursos, éno? Para conducirte. Y hombre, la enfermedad de Bechet, las formas graves del Bechet, que tienen
secuelas, que tienen mucha carga de medicamento vy tal, es una enfermedad grave que ademas entra del del
dentro del del cajon de las enfermedades raras y eso ahora esta a nivel social bastante reconocido y puede
justificar pues cosas como eso que te den eh minusvalia, que te den incluso una invalidez, que te acorten la
edad de jubilacidn. O sea, hay temas muy interesantes que eso a veces escapa de la consulta del médico,
éno? De esto casi casi no puedes hablar, éno? Eh, tiene que ser en en otra mesa. Totalmente. También tenéis
un papel importante ahi los especialistas, eh, porque los informes tienen que ser acordes a como esta la
persona. Es decir, necesitamos buenos informes tanto para discapacidad como incapacidad. y o creo que eso
es una demanda que debemos hacerla desdesde cualquier asociacion de pacientes. Pues nada, que
recordamos aparecer

Si, aqui decia, recordamos y aparecerd por aqui el nombre de la pagina web de Behget.es y de inforeuma.com
donde tenéis mucha mas informacion eh sobre estos temas que decimos que pues que muchas veces van mas
alla de la consulta y que ademas pues requiere de otro tipo de especialistas que nada tienen a lo mejor que
ver con la medicina incluso. Solo por puntualizar, Manuela, y para que nadie me malinterprete, has dicho lo
de las consultas de atencién primaria, porque yo me estaba refiriendo a los especialistas, pero bueno, es que
para mi los médicos de atencién primaria son especialistas, son los especialistas de nuestra puerta de
entradal sistema eh de salud, pero ellos hacen una especializacion Mir durante unos afios para ser médicos de
atencién primaria. Por eso, cuando decimos especialistas, ellos luego nos derivan a otros especialistas. Pero
pero yo me referia todos, asi que nadie se siente se sienta excluido porque porque yo a los médicos de
atencion primaria pues les les eh considero especialistas de atencién primaria y por eso era el el utilizar este
término, éno? Refiriéndome a todos.

Eh, vamos a ir terminando. Han llegado muchas preguntas, pero si que hay una que me gustaria que
respondierais porque, bueno, es de una chica joven a la que le gustaria formar una familia y dice que tiene
miedo a quedarse embarazada, que qué debe hacer.

Quiza lo primero que debe hacer es compartir ese miedo con su reumatdélogo, ¢no? y esa inquietud y ese
querer quedarse embarazada con su reumatdlogo o reumatdloga. Es muy importante la consulta
preconcepcional, o sea, planificar sobre todo eh de cara ajustar tratamientos, porque eh es cierto que en la



mayoria de los casos en el Behget embarazo va bien, la enfermedad puede mejorar o se puede mantener
estable, pero lo que tenemos es que ajustar sobre todo la medicacion porque hay medicamentos que pueden
ser pues eso e teratdgenos, o sea, toxicos para el desarrollo del del bebé. Y hay medicamentos que pueden
ser seguros, que se pueden mantener como lazatioprina, que se utiliza mucho. Incluso hay datos que esto
tengo que reconocer porque los médicos, los especialistas estamos continuamente aprendiendo yo eh pues a
veces tengo la sensacidon de que cada vez sé menos porque me planteo mas dudas que antes no me
planteaba. Por ejemplo, la colchicina, que h siempre deciamos suspendida de cara embarazo, pues hay datos
en las que no hay que suspenderlo, o sea, se podria mantener la colchicina también. Eh, y bueno, y antif.
Empezamos a tener también experiencias con antit raiz de pues de comparieros de digestivo con enfermedad
flanot intestinal. Hay unas recomendaciones de eso de uso de farmacos en en embarazo y en lactancias
recientes que se han publicado este mismo afio que apoyan. Entonces, em, yo a esta paciente en concreto le
animaria, pero a que consultara con su reumatdlogo. Eh, también, bueno, pues con ginecologia siempre lo
gue hemos comentado, hay que estar coordinado, trabajar en equipo y es muy importante también, es
verdad, tener la enfermedad dentro de lo posible controlada, éno? para que todo vaya mejor, porque para
gue un embarazo vaya bien y sobre todo para que luego el bebé esté bien, pues la madre también tiene que
estar bien, ¢no? Pero bueno, no es un que me corrija Genaro o que diga, pero no es un tema el embarazo en
el Behcet que confiere mucha dificultad ni riesgo. Ningun problema para quedar embarazada y para sacar un

un embarazo adelante. El Unico problema pueden ser las medicinas que le estemos dando. Por eso refuerzo
lo que dice Clara, que lo comente con su médico, con su reumatdlogo para ver qué medicamentos puede
tomar o que no y adelante. Las Ulceras genitales no son contagiosas, no esta contraindicada lactividad sexual,
se puede quedar embarazada sin problema. En la guia que comentabantes, Clara, la guia britanica, que es el
documento asi general eh mas reciente, tienen un apartado para eso. Hablan que pues lo mismo, que salvo
prevencion por medicinas, no hay problema para quedarse embarazada, no hay problema para lactar en
absoluto, éno? Hace dos comentarios que nunca se me habian planteado y que me parecen extrafios en
nuestro medio, que es que en caso de de que tengan que hacer una cesdrea, que en la cicatriz de la cesdrea
tengalguna respuesta patérgica, éno? Eso es dificilisimo. Yo creo que eso en nuestro medio no hay esa
respuesta de patergia, éno? igual que el empeoramiento de las ulceras genitales durante el parto, tampoco va
suceder, no esta descrito, ponen una notita de atencion, pero vamos, no hay ningun tipo de problema en
absoluto.

Genaro, pues me has respondido a la uUltima pregunta que os iba hacer muy rapida, porque precisamente eh
era que si con aftas genitales se podian mantener relaciones sexuales. entiendo que quizas esta pregunta no
sé si la hacen por aqui, pues porque, bueno, pues ya que hemos hecho el webinar es una inquietud vy la
preguntan o porque todavia sigue costando el hablar de las relaciones sexuales y de la vida sexual con tu
reumatdlogo, que a lo mejor dices, "Jo, y que tiene que ver todavia lo mejor con el ginecdlogo, pero no, a esta
persona me da como pudor y qué le importa." Y de ahi pues volver a recalcar, éno?, la importancia de que
todas aquellas dudas, que no hay pregunta mala, que en ningin momento se va juzgar y sobre todo también
pues el decirle la verdad, éno? Porque porque al final estos profesionales lo que estan haciendo es poner al
servicio de los pacientes todo su conocimiento, con lo cual si el paciente no le dice la verdad, pues van a hacer
un uso erréneo de ese conocimiento porque va ser sobre algo falso y si el paciente no pregunta, pues eh se va
guedar sin saberlo y al final es eso mucho peor que el que pueda parecer una pregunta estupida, éno? que no
existe ninguna de ellas. Asi que nada, parece eso que me estas leyendo todo el rato entre el jardin de si,
sindrome o enfermedad y ahora esta ultima pregunta y desde ya lo que si que os digo que os voy a emplazar
para otro webinar porque se nos han quedado muchas preguntas en el tintero, pero vamos a respetar los
tiempos, éno? Y esta hora que os hemos pedido a vosotros y que hemos pedido a la gente que se ha



conectado. Deciros también que nos han llegado muchas felicitaciones eh por como habéis dado las
explicaciones y por bueno y mucho agradecimiento, éno?, por vuestro tiempo. Eh, yo, pues si os parece bien
os emplazo a que volvamos a vernos en un tiempito para responder estas preguntas que se han quedado por
ahi y seguro que otras muchas que nos van a ir llegando. a quienes nos han visto, recordarles que lo pueden
volver a ver. Si hay alguna cosa que quieren va estar colgado en el canal de YouTube de la Sociedad Espafiola
de Reumatologia, que pueden contactar con la Asociacidn de Behget en esa pagina web de Behget.es. y nada,
pues muchisimas gracias Manuela Lépez, presidenta de la Asociacién Espafiola de la Enfermedad de Behget,
gracias por por tu tiempo

Solo una ultima puntualizacion; claro que se pueden tener relaciones sexuales, pero équién las va tener asi
con llagas genitales, Genaro? Es que hay queria yo afadir una cosa, Manuela, no son contagiosas, pero son
dolorosas y sé que es verdad que la piel estd mas fragil y puede haber mas riesgo de infecciones. Entonces,
obviamente, em bueno, la recomendacidn practica es que si duele mejor esperar, pero también, bueno, pues
te puedes ayudar de métodos de barrera. por ejemplo, el preservativo protege la piel y evita riesgo de
infeccidn, eh lubricacién y bueno y comentar, pero que no tengdis ni miedo, ni verglienza ni reparo en
comentar estas cosas que al final forman parte de la esfera personal y que y que son importantes y bueno,
qgue podéis comentarlas con los especialistas, por supuesto, con los reumatdlogos. y que al final son
importantes en eso que decimos, ¢no?, de mantener la mejor calidad de vida de las personas diagnosticadas y
esto forma parte de la calidad de vida. Asi que nada, que hablen con sus reumatdlogos y que también acudan
a las asociaciones por lo que decia Manuela, porque al final van a empatizar de una forma muy distintal
entorno que les puede querer un montdn, pero por desgracia pues al 100% no vamos a sentir lo que siente
una persona que esta diagnosticada también.

Nada, os agradezco de nuevo, doctora Clara Moriano, doctor Genaro Grafia, Manuela Lépez, muchisimas
gracias y nos vemos para una préoxima para un proximo webinar sobre sobre Behget. Que tengdis muy buena
tarde.

Gracias.
Muchisimas gracias. Encantados.
Hasta luego.

Hasta luego.



