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Uno de los objetivos de la Estrategia Nacional en Enfermedades Raras (ER) del Sistema
Nacional de Salud aborda la informacion sobre ER que apoya actuaciones estratégicas
gue mejoran la informacién implantando un sistema de vigilancia epidemiologica en ER
basada en registros para aumentar el conocimiento de estas enfermedades. Nuestro
objetivo como integrantes de SpainRDR (Red Espafiola de Registros para la Investigacion
de Enfermedades Raras) es profundizar en el conocimiento de la enfermedad de
Takayasu en Asturias. Es una arteritis de células gigantes que afecta a arterias de gran y
mediano calibre, mas frecuente en mujeres entre los 30-40 afos. Inicialmente aparecen
sintomas inespecificos y posteriormente los relacionados con la localizacion del vaso
afectado: cefalea, vértigo, dolor abdominal, etc. El diagndstico definitivo es la arteriografia,
aunque actualmente la PET, es la prueba de oro. El tratamiento se basa en el control de
la inflamacion con corticoides, inmunosupresores Yy actualmente anticuerpos
monoclonales anti-TNF.

Estudio descriptivo de calculo de presentacion clinica, distribucion segun edad, sexo y
temporal. La informacion procede de los registros del conjunto minimo basico de datos
(CMBD) y de las historias clinicas de cada paciente diagnosticado como caso de
enfermedad de Takayasu (CIE-9 MC: 446.7) entre 1996 y 2011.

Se identificaron 41 altas que corresponden a 21 personas diferentes incluidas en el
registro de enfermedades raras de Asturias y se descartaron 4 por tratarse de otros
diagnosticos. Nuestra tasa de prevalencia es de 17 casos (1,53 casos/100.000 hab.),
siendo mas frecuente en mujeres (82 %). La presentacion etaria muestra una alta
incidencia en dos periodos, entre 30-40 afios y a partir de los 60 afos. El 70 % de los
diagndsticos se realizé antes del afio 2003 observandose una disminucién en la incidencia
entre 2004-2011. El sintoma de inicio mas frecuente es la artralgia (35 %) y el mas
prevalente la claudicacion intermitente (53 %) con ligero predominio de miembros
inferiores. Dos signos clinicos caracteristicos, la disminucion de pulsos arteriales (65 %) y
los soplos (70,5 %), tanto arteriales (47 %) como cardiacos (23,5 %), estan presentes en
un porcentaje considerable de casos. Se diagnostican con arteriografia (70,5 %),
angiografia por TAC (41 %), eco-Doppler (35 %) y angiografia por RMN (35 %). El
tratamiento fue fundamentalmente farmacolégico (70,5 %) con corticoides (53 %),
inmunosupresores (47 %) y antiagregantes plaquetarios (41 %).

Con este estudio gracias al uso de nuestro registro de ER se ha logrado valorar la
situacion en Asturias de la arteritis de Takayasu, en lo que se refiere a caracteristicas de
presentacion de la morbilidad.



