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Fncefalitis
letargica:

| a epidemia que durmié al mundo
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y el médico que lo desperto

MARIO DE LA PIEDRA W ALTER

principios del siglo XX, una enfermedad
mucho ma3s silenciosa que la Gran Guerra
se extendié por todo Europa y Norteamé-
rica. Mientras los biplanos dejaban caer
sus rudimentarias bombas y los soldados
se vestian de fango en las trincheras, las personas de
los campos y las ciudades caian en un sue-
no profundo, sin im-
portar el bando. Cons-
tantin Alexander von
Economo, un neurdlogo
y psiquiatra austriaco,
presenté una serie de ca-
sos que inquietaron a la
Sociedad de Psiquiatria
de Viena: la epidemia del
sueno.

Von Economo reporté
que, entre 1916 y 1917, una
enfermedad neurolégica
misteriosa broté en diver-
sos rincones del continente.
Los afectados presentaban
alteraciones oculares, como
visién doble (diplopia) o par-
pados caidos (ptosis), que a los
pocosdias se acompanaban de
rigidez del cuerpo, temblores
y debilidad muscular. Después
de algunas semanas, los inva-
dia un agotamiento progresivo.
En muchos casos, sobrevenia
un estado de delirio, que culmi-
naba en un sueno profundo del
que ya no despertaban.
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Por los sintomas neurolégicos que asemejaban
una inflamacion del cerebro (encefalitis) y el
estado de coma profundo (letargia) en que se
sumergian los enfermos, von Economo propu-
so el nombre de encefalitis letdrgica. Se estima
que, entre 1917 y 1925, mas de un millén de
personas se vieron afectadas, de las cuales
al menos quinientas mil perdieron la vida.
En muchos casos, la muerte no sobrevino
por la enfermedad misma, sino las compli-
caciones relacionadas con la inmovilidad
prolongada, como la malnutricién o las
enfermedades respiratorias.

Tan enigmatico como su aparicion fue
su desaparicién; a partir de a partir de
1927 sdlo se registraron casos aislados.
Sin embargo, cientos de miles de su-
pervivientes permanecieron inmévi-
les en camas de asilos e institutos psi-
quiatricos por las siguientes décadas.

A principios de los afos sesenta,
Oliver Sacks, un recién graduado
de medicina, arrib6é a los Estados
Unidos para realizar su residencia en
neurologia; después de que su madre -una ciru-
jana de mucho prestigio en Inglaterra- no tolerara la con-
fesion de su homosexualidad y lo echara de la casa. Con
cien dodlares en el bolsillo, una motocicleta y una beca de
investigacién caduca, llegé a Nueva York con treinta.

En 1966, después de impartir clases de quimica a es-
tudiantes universitarios en un apartamento de una ha-
bitacién, aceptd un trabajo precario en el hospital Beth
Abraham, un instituto que albergaba enfermos menta-
les graves considerados como intratables. En el pabellén
23 yacian alrededor de ochenta pacientes “postencefa-
licos”, supervivientes de la epidemia del sueno. Todos
ellos congelados en posiciones bizarras desde la nifiez,
sin poder hablar o dar alguna sefial para comunicarse,
en un cuarto mal ventilado y atendidos por enfermeras
que se limitaban a cambiarles la ropa y alimentarlos.
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En 1966, en el pabellon 23 yacian
alrededor de ochenta pacientes
“postencefalicos”, supervivientes de
la epidemia del sueno. Todos ellos
congelados en posiciones bizarras
desde la ninez, sin poder hablar o dar
alguna senal para comunicarse, en
un cuarto mal ventilado y atendidos
por enfermeras que se limitaban a
cambiarles la ropa y alimentarlos.
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Por sus sintomas como la rigidez, la lentitud de los mo-
vimientos y las alteraciones del sueno se habia especu-
lado que esta condicion compartia mecanismos simila-
res con el Parkinson, un trastorno neurolégico debido
a la pérdida de neuronas que producen dopamina, un
neurotransmisor esencial para las tareas motoras. Un
médico griego, George Cotzias,
habia administrado altas dosis
de L-Dopa (substituto de la dopa-
mina) en pacientes con “Parkin-
son postencefalitico”, obteniendo
resultados sobresalientes. Estre-
mecido por el articulo, Sacks se

Cada paciente reaccioné al medicamento de manera
distinta y fue imposible establecer una dosis terapéuti-
ca o predecir el desenlace. El farmaco fue perdiendo su
efecto y los pacientes se fueron apagando de la misma
forma en la que habian despertado. Sacks publico su li-
bro Despertares en 1973, donde relata sus experiencias
durante esa corta primavera. La comunidad cientifica
recibio el libro con recelo, acusandolo de falta de rigor
académico y cuestionando la competencia de
Sacks como neurélogo.

En gran parte debido a su falta de meto-
dologia, al administrar un farmaco sin un

VPRI SRS . apresurd en conseguir el farmaco 2 ¢ : 0
e ————t— . o et e s Enee e el grupo control ni criterios de inclusién claros.
el Uno de los grandes expertos de Parkinson

de la época, Melvin Yahr, fue fulminante al
afirmar que Sacks no hacia neurologia, sino
literatura; mientras que otros criticaron su
decision de tratar a los pacientes sin su con-
sentimiento. Sacks en su momento se defen-
dié: «No hice un estudio “controlado”. Dejé que

A la mafana siguiente encontré
a Leonard L., un hombre que lleva-
ba mas de cuarenta afios sin hablar,
sentado sobre una silla y leyendo
en el periddico el resultado del ul-
timo juego de los Yankees. Uno a
uno, los pacientes despertaron de
su letargo para encontrarse con un
mundo que los habia sobrepasado.
Una mujer, que habia permanecido
treinta y cinco anos inmovil, recu-
peré su voz para llorar la muerte
de su madre, que la habia visitado
durante todas las semanas hasta su
muerte. Otro paciente, que entro6 al
hospital cuando tenia once aros, se
desmoroné cuando €l sol calentd
su cara y no pudo nombrar la sen-
sacion. Los efectos secundarios del
L-Dopa también se hicieron presen-
tes. Algunos desarrollaron movi-
mientos incontrolables (discinesia),
comportamientos obsesivos y cua-
dros psicéticos.

mis pacientes fueran mis colaborado-
res, no mis objetos. Esto, para algu-
nos colegas, fue imperdonable». Pa-
sarian casi dos décadas hasta que
se le reconociera a Oliver Sacks
su labor como neurdlogo (descri-
bidé con una profundidad inédita
los efectos secundarios del L-Dopa).
En cuanto a la causa de la enfermedad, no ha
sido posible establecer una etiologia. Las hipotesis mas
tempranas apuntaban a una infeccién viral, como el vi-
rus de la influenza HIN1, cuya pandemia en 1918 - en
ese entonces conocida como gripe espanola - acabé con
la vida de entre veinte y cuarenta millones. Aunque las
enfermedades virales pueden causar encefalitis, nin-
gun estudio ha detectado rastros del virus de influenza
en el tejido nervioso conservado de pacientes que mu-
rieron durante la epidemia original.

Aunque las enfermedades virales
pueden causar encefalitis,
ningun estudio ha detectado
rastros del virus de influenza en
el tejido nervioso conservado de
pacientes que murieron durante
la epidemia original.
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Hipdtesis mas recientes apuntan a una reacciéon in-
munoldgica cruzada, es decir, la generacion de autoan-
ticuerpos que atacan el tejido nervioso después de una
infeccidn, frecuentemente estreptococo, aunque se han
propuesto otros desencadenantes. Esta hipotesis ha co-
brado fuerza con el hallazgo, en muestras de archivo, de
autoanticuerpos dirigidos contra receptores de dopami-
na en pacientes postencefaliticos.

Sin embargo, persisten problemas metodolégicos: los
estudios son retrospectivos, las muestras escasas y no
siempre es posible distinguir si estos anticuerpos son
causa o consecuencia del dano cerebral. Aunque la en-
cefalitis letargica es extremadamente rara y acontece
de manera esporadica, el tratamiento consiste en tera-
pia con corticoesteroides o inmunoglobulinas para su-
primir la respuesta autoinmune.
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Por muchos anos, la encefalitis letargica permanecio
como una curiosidad histérica y Sacks como un médico
de poco prestigio. Todo cambid en 1990, con el estreno de
la pelicula Despertares, basada en su novela. La cinta fue
nominada a mejor pelicula y a mejor guion adaptado.
Leonard, el paciente mas entrafiable del libro, fue inter-
pretado por Robert De Niro (nominado a mejor actor);
mientras que Oliver Sacks fue interpretado por Robin
Williams. Pese a no conseguir ninguna estatuilla, la pe-
licula se convirtié en un clasico instantaneo. De alguna
forma, restituyé la imagen de Sacks ante la comunidad
cientifica y sus libros inspiraron a miles de personas a
estudiar el cerebro humano y a abogar por una medici-
na mas empatica.

Pese a su celebridad, Sacks continud trabajando en
el hospital Beth Abraham hasta el final de su carrera.
Por la naturaleza anénima de sus relatos, fundada en el
principio de la confidencialidad médica, se desconoce lo
que sucedié con los pacientes del pabellon. Oliver Sacks
murio en 2015, con un legado de médico humanista que
vio mas alla del suerio.
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Por muchos anos, la encefalitis letargica
permanecio como una curiosidad historica y
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(nominado a mejor actor); mientras que Oliver
Sacks fue interpretado por Robin Williams.
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