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Extractos de las conferencias sobre el XMRV en Oslo el
28/11/2010

Conferencia por la doctora Judy Mikovits, Instituto Peterson Whittemore

La Dra. Mikovits comenz6 por reconocer varios investigadores de otros y
hablando de sus colaboraciones con ellos, incluyendo varios investigadores en
el Instituto Nacional del Cancer, la Clinica de Cleveland, SAIC y, por supuesto,
la Whittemore Peterson Institute.

La Dra. Mikovits pas6 a explicar como encontraron en 2006 y 2007 el nuevo
retrovirus en pacientes con cancer de prostata y lo nombraron XMRV, virus
xenotropico relacionado con el virus de la leucemia murina. Mostré6 como
construyeron y secuenciaron el clon infeccioso y encontraron que era un nuevo
gammaretrovirus humano. La Dra. Mikovits entonces mostr6 cémo pacientes
con EM/SFC tienen varias secuelas inflamatorias que incluyen disfuncién de
enzimas antivirales (RNasa L), disminucion de la cantidad y del funcionamiento
de las células NK, aumento de la actividad de células T y el aumento de
citocinas/quimiocinas inflamatorias. Ella cree que estas disfunciones podrian
ser explicadas por una continuada infeccion retroviral y propuso que estos
pacientes podrian estar infectados por el XMRV.

La Dra. Mikovits repas6 parte de la informacién técnica sobre como fueron
capaces de detectar proteinas y anticuerpos positivos del XMRV que llevaron al
articulo en Science del 09 de octubre 2009. También dio a la audiencia un poco
de conocimiento en las mas recientes técnicas de deteccidbn que se estan
desarrollando actualmente.

La Dra. Mikovits mostré posibles razones de la disparidad en la deteccion del
XMRYV, incluyendo la seleccién de pacientes en enfermedades heterogéneas,
la variacion de los métodos, la posibilidad de distribucién dispersa en todo el
mundo (como en el HTLV-1), mayores niveles de diversidad de secuencias, la
busqueda de retrovirus en la sangre, el cancer de préstata no esta en los
reservorios en vivo, y los falsos positivos debido a la contaminacion del PCR
con células de raton.

Mostré que se encontraron XMRYV infeccioso y anticuerpos en muestras de
pacientes con EM/SFC procedentes del Reino Unido y de Noruega. El estudio
noruego esta en curso y la Dra. Mikovits esta cooperando en ello con el doctor
Johnsgaard de la Clinica Lillestram. Luego paso a explicar el hallazgo de dos
cepas, XMRV y PMRYV, y la probabilidad de que ambos pueden estar presentes
al mismo tiempo en un mismo paciente.

La Dra. Mikovits mostré una diapositiva que hizo obvio que el virus tiene un
magquillaje mas simple que el VIH y el HTLV-1. Curiosamente, el LTR es
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estimulado por hormonas, lo que demuestra porqué la linea celular LNCaP es
la mejor opcién. También podria ser una posible clave en la patogenia porque
las hormonas y la inflamacién podrian aumentar la replicacion del XMRV.

HTLV-1, un Deltaretrovirus complejo no estd en Europa o los EE.UU., pero
existe en muchas personas en otros paises y lleva un riesgo de por vida del
10% de desarrollar cancer y sindromes inflamatorios. EI XMRV es
probablemente mas parecido al HTLV que al VIH. El HTLV es asintomatico en
la mayoria de las personas.

La Dra. Mikovits termind su charla mostrando algunos de los perfiles de
citocinas/quimioquinas que se encuentran en linfoma/leucemia de células T
adultas y comparandolos con muchos de los mismos hallazgos en pacientes
con XMRV.

ESME en colaboracién con Dr. Mette Johnsgaard — Reportero Médico del Think
Tank de ESME

Ponencia del Dr. Mette Johnsgaard, Lillestrgm Helseklinikk, Centro para el
Tratamiento de enfermedades crénicas:

La Dra. Mette Sophie Johnsgaard abri6 su discurso introduciendo la clinica
Lillestram Helseklinikk, Centro para el Tratamiento de enfermedades cronicas,
donde es director médico. Ven a unos 600 pacientes al mes, la mayoria de
Noruega, pero también visitan la clinica algunos pacientes daneses y suecos, y
dltimamente les han contactado pacientes del continente. Hoy dia trabajan tres
médicos en Lillestram, sobre todo con pacientes con EM / SFC.

La Dra. Johnsgaard mostré al publico la lista impresionante de su grupo de
apoyo. Junto con los dos otros médicos en la clinica, ha viajado de manera
extensa el afio pasado, visitando a varios conocidos expertos en EM/SFC con
el fin de aprender lo mas posible en el diagndstico y el tratamiento de pacientes
con EM/SFC. Esto ha permitido que estos médicos encuentren el plan de
tratamiento 6ptimo para cada paciente individual.

Continué hablando sobre el grupo de pacientes de atencién, sobre todo lo que
desencadena la enfermedad y la cantidad de virus y de infecciones cronicas
que reactivan, ya que es informacidn que puede ser importante para el
tratamiento y que también puede dar una mejor comprension de la enfermedad.
También menciond los trastornos gastrointestinales incluyendo inflamacion,
proliferacion bacteriana, parasitaria, inflamacién e intolerancias alimentarias.
Tanto las infecciones cronicas, como las reactivadas y la inflamacion intestinal
y persistente inflamaciones parasitarias son comunes en otros trastornos
retrovirales, por lo que la historia del XMRYV es plausible.

La Dra. Johnsgaard explicé honestamente como un médico general normal de
Noruega tiene muy poco conocimiento sobre retrovirus, ni HTLV ni el VIH se
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ven a menudo en una consulta de un médico de cabecera. Esto hace que la
conexién entre retrovirus y EM/SFC sea dificil de ver, incluso después de que
estudios positivos presentaran una posible conexion con la enfermedad.
Explicé a la audiencia cOmo era reacia a enviar muestras de prueba para el
virus XMRV hasta que se conozca mas sobre el tema. Sin embargo, como los
pacientes presionaban constantemente a la clinica, finalmente se decidié enviar
las muestras a VIPdx, un certificado laboratorio CLIA. Las muestras vinieron
positivas como gran sorpresa para médicos y algunos pacientes, y la necesidad
de investigacion noruega parecia obvia.

Continu6 explicando que gran cantidad de muestras daban positivas en el
cultivo celular y/o en la serologia, y mostré conexiones entre la puntuacion de
Karnofsky y las muestras positivas. El material todavia no esta publicado.

La Dra. Johnsgaard nos mostré un par de ejemplos de pacientes. Dos
comparieros de trabajo enfermaron casi al mismo tiempo de una enfermedad
parecida a una gripe fuerte. Una desarrollado un trastorno crénico de dolor
neuroldgico, pero sin agotamiento, el otro una clasica EM/SFC. Ambos son
positivos para el XMRV. Una paciente desarrolla EM/SFC después de un
accidente, pero tenia brotes de sinusitis cronica y tendinitis cronicas afios antes
del accidente. Se ha comprobado que su casa tiene moho y fue capaz de
sefalar en el tiempo cuando muchos de los sintomas habian comenzado,
cuando se habia mudado a la casa. Después de la renovacién de la casa
experimentd una gran mejora con la terapia de biotoxinas, como la que emplea
el Dr. Ritchie Zapatero, con quien la Dra. Johnsgaard esta en estrecho
contacto. No obstante, la paciente también da positivo en el XMRV.

Esta es la conclusion segun la experiencia de la Dra. Johnsgaard en la
Helseklinikk Lillestrgam hasta el momento:

- Muchos diferentes factores desencadenantes causan la misma enfermedad

- Infecciones cronicas y virus reactivados son comunes y precisan tratamiento

- Muchos pacientes tienen trastornos gastrointestinales tratables

- Muchos pacientes tienen enfermedad de biotoxinas que puede ser tratada
- Se ven clusteres de EM/SF en familias y en areas

- Hay parejas que enferman y otras que no

- Hay un exceso de presencia de cancer y enfermedades autoinmunes en la
familia de los pacientes con EM/SFC

- El efecto variable a los protocolos de tratamiento hace que sea importante un
seguimiento individual y cercano
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- Muchos pacientes mejoran hasta un cierto punto después del tratamiento, lo
gue apunta a la posibilidad de tratar los efectos secundarios de una infeccion
retroviral.

¢, Qué se puede tratar hoy en dia?:
- Infecciones cronicas / reactivadas
- Inflamacién intestinal

- Enfermedad por Biotoxinas

- Inflamacién

- Patologias inmunes, hasta cierto punto

Es demasiado pronto para tratar con antirretrovirales. Se necesita mas
investigacion.

La Dra. Johnsgaard continué su discurso hablando sobre la investigacion en
curso: "NO-SFC, etapa 1, estudio de confirmacibn de la deteccion de
secuencias relacionadas con gammaretrovirus". La investigacion se lleva a
cabo en cooperacion con el WPI, EE.UU. y el Instituto Cientifico San Raffaele
en Milan, Italia. También menciond varios proyectos de investigacion previstos
para el afio 2011, incluida la investigacion en la enfermedad por biotoxinas en
colaboracion con el Dr. Ritchie Shoemaker y grandes estudios internacionales
en gammaretrovirus humanos.

El discurso de la Dra. Johnsgaard sefialaba constantemente a los pacientes, y
en este punto habl6 de dos pacientes que trata. El primero fue una nifia que
estaba extremadamente enferma que no habia recibido tratamiento, ni
explicacion para sus sintomas de EM/SFC. Después de un afo de tratamiento
ha vuelto a la vida normal. El otro, un chico joven estuvo confinado en cama
durante afos, misteriosamente y extremadamente enfermo. Esta tan enfermo
gue ni siquiera puede interactuar con sus padres sin que sea una gran presion
para él. El ha dicho a su madre que juega con sus amigos en el jardin en su
cabeza. Eso es todo lo que es capaz de manejar. Ningun tratamiento ha tenido
ningun efecto hasta ahora, y la Dra. Johnsgaard sefialo que los pacientes
extremadamente enfermos son una de las principales razones por las que
siente que la investigacion es muy importante. También es una de las razones
por las que es tan importante que se prohiba la donacién de sangre por
pacientes con EM/SFC. Si hay la mas minima posibilidad de que un agente
transmisible pueda conducir a una enfermedad tan debilitante, se debe detener
cualquier posible via de transmision.
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A modo de resumen Dr. Johnsgaard mostrd la siguiente diapositiva:

>

>

>

La EM es una enfermedad grave. Reduce el funcionamiento vital méas
que la mayoria de otras enfermedades que se ven en una consulta
meédica. También es una gran carga para la sociedad.

Sabemos gracias a la investigacién que pacientes con EM/SFC tienen
virus reactivados e infecciones bacterianas cronicas.

Sabemos gracias a la investigacién que pacientes con EM/SFC tienen
patologias inmunes.

En cuanto a retrovirus:

>
>

YV V V VY

Se sabe que el XMRV es un nuevo gammaretrovirus humano

Se sabe el HTLV esta asociado con céncer y con enfermedades
inflamatorias

Se sabe el VIH esta asociado con graves deficiencias inmunolégicas
Creemos que el XMRV esta relacionado con ciertos tipos de cancer
Creemos que el XMRYV esta relacionado con inflamacién inmune crénica

Creemos que el XMRV es s6lo uno de varios gammaretrovirus que seran
aislados en los proximos afos, abriendo la posibilidad para explicar los
distintos grados de severidad en los pacientes con EM/SFC

Se necesita mas investigacion, y para la investigacion necesitamos
fondos

Necesitamos que haya cooperacion entre los investigadores

Relevantes investigaciones tiene que beneficiar a los pacientes sin
demora

Necesitamos un canal actualizado de informacién para el paciente

La helseklinikk Lillestram continuard tratando lo que es posible y dara
seguimiento a la investigacion.

http://www.lillestromhelseklinikk.no/



http://www.lillestromhelseklinikk.no/
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Enlace original http://esme-eu.com/home/summary-of-the-oslo-xmrv-seminar-november-28th-
2010-article467-6.html

La Sociedad Europea para la EM es un grupo sin animo de lucro, operado en su totalidad
por voluntarios. Puede apoyar a la ESME con una donacién visitando: http://esme-
eu.com/home/donate-article427-6.html

Su donacién sera destinada directamente a nuestros objetivos de educar a los médicos y
ayudar a los cientificos para resolver el rompecabezas de EM/SFC: www.esme-eu.com
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