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Ladeteccion temprana
del alzhéimer. clave
paraaccederalos
nuevos farmacos

EL 50% de los casos leves
estan sin diagnosticar ps
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La deteccion temprana del alzhéimer,
clave para acceder a los nuevos farmacos

Mas del 50% de los casos
que aun son leves estan
sin diagnosticar y el
retraso entre los primeros
sintomas y su deteccién
supera los dos afios

S X
MALAGA. El alzhéimer es la enfer-
medad neurodegenerativa mas
prevalente entre las demencias.
De hecho, siete de cada diez casos
se corresponden con esta patolo-
gia, seglin las estimaciones de la
Sociedad Espaiiola de Neurologia
(SEN), que ademas alerta de que
mas del 50% de los casos de la en-
fermedad que aun son leves es-
tan sin diagnosticar y el retraso

JOSE ANTONIO
SAU

medio entre los primeros sinto-
masy el diagndstico supera los
dos anos en el pais, una realidad
numeérica que puede extrapolar-
se a Malaga, segun explica el di-
rector cientifico del Instituto An-
daluz de Neurociencia (IANEC),
José Maria Garcia-Alberca, quien
estima que entre 15.000 y 20.000
personas conforman la comuni-
dad de afectados en Malaga y pro-
vincia y, aplicando las horquillas
numéricas de la SEN, podria afir-
marse que la mitad de estos esta-
rian sin diagnosticar actualmen-
te. Detectar la enfermedad en sus
fases iniciales, es decir, de mane-
ra precoz, con los primeros sig-
nos, o en su fase silente, anos an-
tes de que aparezca, permitird
aplicar muy pronto los nuevos me-
dicamentos (lecanemab y dona-
nemab) que estan a punto de co-
menzar a usarse en Espaiia y que
ralentizan el avance de la patolo-

EL DATO

20.000

personas padecen alzhéimer
en Malaga, segun las estima-
ciones oficiales, si bien hay
una importante bolsa de infra-
diagndstico.

giay aumentan entre tres y cinco
anos la esperanza de vida de los
afectados, ademas de proporcio-
nar calidad existencial. Este do-
mingo, 21 de septiembre, se cele-
bra el Dia Mundial del Alzhéimer.

Envejecimiento

La enfermedad estd muy ligada al
envejecimiento y afecta principal-
mente a personas mayores de 65
anos. Precisamente, el hecho de

que la sociedad espaniola esté cada
vez mas envejecida preludia una
subida de los casos de demencia:
desde las vasculares a la que cur-
sa con los cuerpos de Lewy o la
frontotemporal, pero sobre todo,
dice la doctora Raquel Sanchez
del Valle, coordinadora del Grupo
de Estudio de Conducta y Demen-
cias de la SEN, de alzhéimer. Es,
sin duda, uno de los mayores retos
sanitarios mundiales, por lo que
fomentar la deteccion temprana,
la ralentizacion de la enfermedad
y la prevencion deben ser «pun-
tas de lanza» en la lucha contra el
mal, dice.

Elinfradiagnostico es muy alto
en Espaiia, dice la SEN, sobre todo
entre los casos leves. Asi, entre el
30% y el 50% de las personas que
padecen algun tipo de demencia
no llegan a ser diagnosticadas
formalmente. ¢Por qué ocurre
esto? En primer lugar, muchas

Medicamentos como el
lecanemab ralentizan el
avance del alzhéimer y
aumenta hasta cinco anos
la esperanza de vida

veces los sintomas se atribuyen,
sobre todo en fases iniciales, a
despistes o senales de la edad, de
manera que es la propia familia
la que quita importancia a la si-
tuacidn; y, en el caso del alzhéi-
mer, sus signos pueden solapar-
se y confundirse con los de otros
tipos de demencias.

Primeras sefiales

Dice el doctor Garcia-Alberca que
hace anos la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) estimo que
el 75% de los casos leves estaban
infradiagnosticados, una cifra
que ha bajado a poco mads del
50%. De hecho, indica, hay que
diferenciar del diagnostico pre-
coz, el que se da con las prime-
ras senales visibles de la enfer-
medad y el temprano, que pue-
de realizarse 20 o 25 afios antes
del comienzo de la fase aguda y
que hoy es técnica y tecnologica-
mente posible. La SEN, por ejem-
plo, sefiala los grande avances
que se han dado en técnicas diag-
nosticas de imagen o de diagnds-
tico bioquimico, sobre todo al dis-
poner ya de marcadores en san-
gre que, con un simple analisis,
pueden permitir mejorar los tiem-
pos de diagnostico de forma ini-
cial y certera.

«Diagnosticar correctamente
la enfermedad permite el inicio
temprano de tratamientos espe-
cificos, el acceso a medidas de
apoyo social y econémico y una
planificacién futura adecuada, lo
que aporta innumerables bene-
ficios tanto a los pacientes como
para sus familiares y cuidadores.
Y actualmente es posible reali-
zar un diagndstico precisoy pre-
coz, por lo que animamos a que
se identifique correctamente esta
enfermedad, a que no se limite a
diagndsticos genéricos de demen-
cia, que solo describen un con-
junto de sintomas, y que no se
banalicen sus sintomas con el en-
vejecimiento normal», resena la
doctora Sanchez del Valle.

Para Garcia-Alberca, el diag-
nostico precoz tiene dos venta-
jas. «Los tratamientos no son cu-
rativos, sino que ralentizan el
avance de la enfermedad, por lo
que intervenir pronto terapéuti-
camente permite retrasar el avan-
ce y mejorar la sintomatologia
clinica; y, por otro lado, puedes
decidir sobre tu vida, si tomas de-
cisiones importantes o modifi-
car el modelo de existencia,
‘¢cOmo nos organizamos yo y mis
seres queridos?’», resefia.

Tanto el IANEC como la SEN
recuerdan que la Agencia Euro-
pea de Medicamentos (EMA) ya
ha recomendado la aprobacién
de lecanemab y donanemab, dos
farmacos a aplicar en las fases
iniciales que modifican el curso
de la enfermedad.
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Dia mundial

a pacientes
cordobeses
con ataxia

La asociacion presta
servicio a mas de 30
enfermosy cuidadores
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Cada 25 de septiembre se celebra el Dia i R
Internacional de las Ataxias para recordar Dia mundial

que las personas con estas enfermedades
que afectan al equilibrio, a la coordina-
cién y al habla necesitan de més apoyo
publico y privado para recibir sesiones de
fisioterapia o logopedia, sin el alto coste
econdémico que representa, y que también
se eliminen las muchas barreras fisicas
que atin quedan, con el objetivo de poder
disfrutar de una vida lo mas normalizada
posible.

En Cérdoba hace 24 afios nacié la Aso-
ciacién Cordobesa de Ataxias (Acoda),
entidad que pertenece a Fepamic, y que
asiste a unos 35 enfermos de ataxia en to-
dalaprovinciay a casi 50 familiares y cui-
dadores. En Espafia existen mas de 13.000
afectados por algin tipo de ataxia cerebe-
losa, lo que, segtin la Sociedad Espatiola
de Neurologia (SEN), engloba mas de 300
tipos de enfermedades del sistema ner-
vioso que comparten una sintomatologia
comun, la disminucién de la capacidad de
coordinar los movimientos como conse-
cuencia de lesiones en el cerebelo.

Enlaactualidad, Acoda esta desarro-
llando varios proyectos, dirigidos a las
personas afectadas por ataxias y a sus fa-
milias. Una de estas iniciativas es aten-
cién social especializada y rehabilitacion
logopédica en la ataxia, que es un servicio
que comprende atencién social y logope-
dia (dirigido a personas con ataxias y sus
familias residentes en Cérdoba y provin-
cia), para lo que se cuenta con la colabo-
racion del IPBS (Instituto Provincial de
Bienestar Social).

Por otro lado, est4 Innovataxia, apoyo
integral, que es una prestacion que com-
prende apoyo psicolégico, fisioterapetiti-
co, social y logopédico (dirigido a perso-
nas con ataxias y sus familias, residentes
en Cérdoba capital. Este servicio recibe la
colaboracién de la Delegacion de Servicios
Sociales del Ayuntamiento de Cérdoba, al
igual que un tercer programa impulsado
por Acoda para fortalecer la autonomia en
la ataxia, mediante terapia ocupacional
mixtay asistencia personal, que propor-

rinden ante la ataxia

La asociacion Acoda, nacida hace 24 afios, presta apoyo a

JoséManuel Flores, impulsor de varios retos

no se

mas de 30 enfermos en la provincia, uno de ellos José

Manuel Flores, impulsor de varios retos deportivos solidarios

™ MJ.Raya

deportivos solidarios. / CORDOBA ‘

33 que padecia la enfermedad, una pato-
logia que tuvo también su padre. Padre de
dos nifias, de 16 y 14 afios, tuvo que dejar
de trabajar, debido al avance de la enfer-
medad, pero defiende siempre un lema:
«Por la ataxia no me rindo». Bajo esa pre-
misa, ha participado en varios retos de-
portivos para dar visibilidad a esta enfer-
medad neurolégica sin cura. y degenera-
tivay para recaudar fondos a favor de la
asociacién Acoda. La tlltima de estas acti-
vidades reivindicativas la protagonizé
entre mayo y junio y fue la ruta del Cid
Campeador, siete dias de pedalear en una
bicicleta adaptada junto a varios compa-
fieros que lo apoyaron, pasando por ciu-
dades como Guadalajara, Burgos o Soria.

El anterior reto solidario que llevé a
cabo el pasado afio fue pedalear mas de
300 kildmetros en la comarca de Los Pe-

ciona terapia ocupacional a domicilioy on
line y asistencia personal (dirigida a per-
sonas con ataxias y sus familias de Cér-

M2 Angeles Lépez y
Susana Rodriguez
atienden a enfermos
de ataxia, gracias a

a¥ ¢

doba capital. Acoda. / CGRDOBA = droches, Comenzand_o por Ponglanco y
terminando en estamisma localidad. Me-
Testimonio . . ses antes también completd, igualmente

Uno de los socios mas reivindicativos de
Acoda es José Manuel Flores, vecino de
Hinojosa del Duque. José Manuel Flores
tiene en la actualidad 42 afios y supo alos

En Espaia hay
unas 14.000
personas
afectadas por esta
patologia sin cura

con una bicicleta adaptada, los casi 500
kilémetros que separan Hinojosa del Du-
que de Almeriay en 2023 culmind suma-
yor gesta, ir en bicicleta desde Hinojosa a
Santiago de Compostela, sumando 903
kilometros.

Demandas

José Manuel Flores reivindica que exista
unamayor financiacién a favor de conse-
guir unacura para la enfermedad que pa-
dece 0 al menos para que la evolucién de
los sintomas sea mas lenta, pues lamenta
que no estan surgiendo medicamentos
nuevos y que los tratamientos basicos son
abase de fisioterapia y logopedia. m
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MIGRANA

Doctor Jesus Porta, presidente de la SEN y jefe de
Servicio en la Fundacién Jiménez Diaz/ asc

EL ENEMIGO INVISIBLE
QUE CONDICIONA
CUERPO, MENTE Y VIDA

Incapacitante, silenciosa y muchas veces
incomprendida, la migrafa es una enfermedad
neurologica que va mucho mas alla del dolor de
cabeza y que reclama un abordaje integral

as de cinco millones de perso-
M nas en Espafia conviven con la

migrafna, una enfermedad neu-
rologica compleja, frecuente y profun-
damente incapacitante. La Organiza-
cion Mundial de la Salud (OMS) la cla-
sifica entre las principales causas de
discapacidad a nivel global. Sin embar-
go, continlia siendo ampliamente in-
comprendida, banalizada o subestima-
da, tanto en la sociedad como, a veces,
incluso en el entorno meédico.

La migrafa es un trastorno neurolo-
gico que se manifiesta con crisis episd-
dicas —o, en su forma cronica, casi con-
tinuas— de dolor intenso, a menudo
acompafado de nduseas, vomitos, hi-
persensibilidad a la luz y al sonido, y una
profunda incapacidad para seguir con
la vida diaria. De acuerdo con la Socie-
dad Espanola de Neurologia (SEN), aun-
que puede afectar a personas de todas
las edades, su prevalencia es especial-
mente alta en mujeres jévenes.

El doctor JesUs Porta, presidente de
la SEN v jefe de Servicio en la Funda-
cion Jiménez Diaz, recuerda que es cru-
cial entender la complejidad de esta pa-
tologia: «La migrafa es un proceso neu-
rovascular donde existe una activacion
del trigémino, una liberacion de sustan-
cias inflamatorias en las meninges y una
alteracion de neurotransmisores como

la serotonina. No es solo un dolor de ca-
beza; es un fendmeno bioldgico con
muchos matices y mucha carga para el
paciente».

Un impacto que va mas alla del dolor
Vivir con migrafa significa vivir con in-
certidumbre: no saber cuando llegara
el siguiente ataque, cuanto durard o
qué consecuencias tendra. Esta falta
de control tiene un profundo efecto
emocional. Asi lo explica la doctora Ma-
rina Diaz Marsg, presidenta de la So-
ciedad Espafnola de Psiquiatria y jefe
de Secciéon de Unidades Especiales del
Hospital Clinico San Carlos: «La migra-
Aa tiene un importante impacto en la
salud mental de las personas que la pa-
decen, porgue es un dolor crénico, mu-
chas veces imprevisible, que los pacien-
tes viven con mucha frustracion».

Segun la especialista, «hasta un 90%
de quienes sufren migrafia experimen-
tan malestar emocional significativo,
que se traduce en sintomas de ansie-
dad, depresion, alteraciones del suefo,
sentimientos de culpa, impotencia o
frustracion».

Ademas, «existe una relacion muy
estrecha y bidireccional entre la migra-
fa y los trastornos de ansiedad y de-
presidny, afirma Diaz Marsa. «Hasta el
60% de los pacientes con migrana tie-
nen un trastorno de ansiedad, y el ries-

Dra Marina Diaz Marsa, presidenta de la SEPSM y jefe
de Seccidn del Hospital Clinico San Carlos// asc

go de depresion se multiplica por dos
0 incluso por cinco respecto a la pobla-
cion general».

Este vinculo no es solo psicoldgico.
Ambos trastornos comparten mecanis-
mos neurobioldgicos, como alteracio-
nes en neurotransmisores como la se-
rotonina y la dopamina.

«En la migrana lo que se inflaman
realmente son las meninges, que son
las cubiertas del cerebro vy los vasos que
estdn dentro del craneo, por la libera-
cion de una serie de péptidosy, explica
Porta. «Esas sustancias que se liberan
en el cerebro también producen depre-
sién, de tal manera que es posible que
unos niveles altos del péptido CGRP
producidos por una migrafia crénica fa-
cilitan que esa persona tenga el animo
bajo; es decir, tenemos una relacion ge-
nética pero también fisiopatoldgica».

Aislamiento social, tensién familiar y
miedo laboral

Las consecuencias de esta enferme-
dad no se limitan al plano médico o psi-
coldgico: la vida social, familiar y labo-
ral del paciente también se ve altera-
da.

«El paciente vive en alerta cons-
tante, en un estado de hipervigilan-
cia, con la angustia de pensar que en
cualquier situacion social, familiar o
laboral se puede desencadenar una
crisis con las consecuencias que ello
conlleva», sefala la doctora Diaz Mar-
sd. "Ese estado de tensién manteni-
do en el tiempo puede culminar en
un cuadro depresivo. El miedo a de-
cepcionar, a cancelar planes o0 a no
rendir en el trabajo refuerza la sensa-
ciéon de soledad y culpa».

«En el entorno muchas veces no se
entiende bien lo que les pasa, y estos
pacientes progresivamente se van que-
dando mas solos, mas aislados», ana-
de la psiquiatra. En el hogar, las crisis
pueden generar tensiones, al impedir
a la persona afectada cumplir con sus
responsabilidades. En el trabajo, la en-
fermedad se vive con miedo a bajas la-
borales, pérdida de empleo o estanca-
miento profesional.

«Es fundamental transmitir a las

personas del dmbito laboral la impor-
tancia de la migrafa», subraya el doc-
tor Porta. «Incluso que se habiliten es-
pacios en los centros de trabajo con
pocos estimulos auditivos o visuales,
que en el caso de una crisis de migra-
fa les permita descansar vy, después
de tomarse la medicacion, recuperar
el trabajo».

La importancia del entorno y de los
cuidadores

Frente a este panorama, la red de apo-
yo —ya sea profesional, familiar o so-
cial— es esencial. El doctor Porta sub-
raya el papel del médico en este pro-
ceso: «Es muy importante escuchar al
paciente. A veces llegan desesperados,
incomprendidos, frustrados. Saber que
tienen una enfermedad que no es ima-
ginaria, sino bioldgica, ayuda a reducir
la carga emocional.»

Diaz Marsa también insiste en el va-
lor de la educacion tanto para los pa-
cientes como para sus familias: «Es fun-
damental que entiendan que la depre-
sion o la ansiedad estdn asociadas a la
migranay, indica. «Y luego, que ayuden
a facilitar su vida social, porgue muchas
de estas personas tienen aislamiento
por el medio de las crisis, hay que fa-
cilitarles estrategias y herramientas para
poder abordar esas situaciones socia-
les y en el dmbito laboral».

Ademas, propone crear grupos de
apoyo v facilitar la vida social y laboral
de quienes viven con migrana: desde
ensefar estrategias para manejar situa-
ciones sociales sin miedo, hasta adap-
tar entornos de trabajo que compren-
dan la realidad de la enfermedad.

Avances médicos y retos pendientes
En la Ultima década, el tratamiento de
la migrafa ha dado pasos importantes.
Sin embargo, como reconoce Porta, to-
davia hay retos importantes por delan-
te: «Tenemos mas herramientas que
nunca, pero debemos garantizar que
lleguen a todos los pacientes que las
necesitan, y que se usen correctamen-
te, desde Atencion Primaria hasta los
hospitales de referencia».

Los avances no solo se tratan de nue-
vos tratamiento farmacoldgicos, sino
también de enfoques mds integrales,
que aborden la migrana desde lo neu-
roldgico, lo emocional vy lo social.

«Hay que individualizar el tratamien-
to, entender qué factores precipitan la
migrafia en cada persona, y acompa-
far desde lo farmacoldgico v lo psico-
terapéutico. No es una unica solucion
para todos», concluye Diaz Marsa.

Una enfermedad real, con impactos
reales

La migrafna sigue siendo, para muchos,
una enfermedad invisible. Pero quienes
la padecen no son invisibles. Necesitan
comprension, investigacion, apoyo ins-
titucional y herramientas médicas efi-
caces.

Dar visibilidad a esta realidad —des-
de la ciencia y desde la empatia— es
un primer paso hacia una sociedad que
cuide mejor a quienes conviven con
una dolencia que, aunqgue silenciosa,
grita cada dia en la vida de millones de
personas.
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Alzheimer, un desafio que afecta amas
de 45.000 personas en Euskal Herria

Los expertos advierten de que para 2050 la enfermedad neurodegenerativa podria afectar a 120.000 vascos

Javier Alonso
NTM

BILBAO - Olvidar el nombre de un ser
querido, la cara de un amigo o la
propia historia. Es el resultado de
convivir diariamente con el Alzhei-
mer. Esta enfermedad es la causa
mas comun de demencia en el mun-
do y afecta en el Estado espafiol a
mas de 800.000 personas, segtin la
Sociedad Espaiiola de Neurologia
(SEN). Supone entre el 50 y el 70%
de todos los casos de demencia y sus
consecuencias son devastadoras.

“El Alzheimer es la enfermedad
neurodegenerativa més prevalente
yes una de las diez principales cau-
sas de discapacidad, dependencia y
mortalidad en todo el mundo”, expli-
ca Raquel Sanchez del Valle, coordi-
nadora del Grupo de Estudio de Con-
ducta y Demencias de la SEN.

Hoy, 21 de septiembre, se conme-
mora el Dia Mundial del Alzheimer,
una fecha para recordar, aunque

suene paraddjico, a quienes luchan
contra el olvido y visibilizar los desa-
fios a los que se enfrentan los pacien-
tes y sus familias.

AVANCE IMPARABLE Casi 60 millones
de personas en el mundo viven con
algan tipo de demencia, y mas de la
mitad de ellas sufre Alzheimer. Las
previsiones apuntan a un crecimien-
to imparable. Dentro de cinco afios
habra mas de 78 millones de perso-
nas con demencia y para 2050 la
cifra se acercara a los 140 millones,
tres millones y medio de ellas solo
en el Estado.

Actualmente, cada afio se detectan
10 millones de nuevos casos de
demencia en el planeta, de los que 7
millones corresponden al Alzhei-
mer. En el Estado se diagnostican
anualmente unos 40.000 nuevos
casos de esta enfermedad: mas de
un 65% se da en mujeres y un 90%,
en personas de mas de 65 afos.

Mas de la mitad de los casos leves

pasan desapercibidos y, de media,
transcurren mas de dos afios desde
la aparicién de los primeros sinto-
mas hasta el diagnostico. Ademas,
entre un 30 y un 50% de las perso-
nas con demencia nunca llega a reci-
bir un diagndstico formal. “Estamos
ante uno de los mayores retos sani-
tarios mundiales, en el que aspectos
como fomentar la deteccién tempra-
na, la ralentizacion de la progresion
de la enfermedad y la prevencion
deben ser las puntas de lanza en la
lucha contra esta enfermedad”, sefia-
la Sanchez del Valle.

La coordinadora del Grupo de
Estudio de Conducta y Demencias
de la Sociedad Espafiola de Neuro-
logia insiste en que actualmente es
posible realizar un diagndstico pre-
cisoy precoz del Alzheimer: “Desde
la SEN, animamos a que se identifi-
que correctamente esta enfermedad,
a que no se limite a diagnoésticos
genéricos de ‘demencia’, que solo
describen un conjunto de sintomas,

y aque no se banalicen sus sintomas
con el envejecimiento normal, por-
que esta enfermedad y sus sintomas
no forman parte del envejecimiento
normal del cerebro”.

En una linea similar se manifiesta
el neur6logo Juan Fortea: “Es impor-
tante diagnosticar de forma precoz
a los pacientes porque esto posibili-
ta iniciar terapias destinadas a mejo-
rar su calidad de vida mds afios. Ade-
mads, permite incrementar el nime-
ro de pacientes que pueden partici-
par en estudios de investigacién o
ensayos clinicos de nuevos fairma-
cos, algo que es muy necesario”.

IMPACTO LOCAL Cerca de 40.000 per-
sonas sufren Alzheimer en la CAV.
La cifra, lejos de estabilizarse, cre-
cerd en las proximas décadas, segiin
las previsiones. En el afio 2050
podria afectar a unos 120.000 vas-
cos, triplicando la incidencia actual.

En Nafarroa habia 6.754 personas
diagnosticadas con demencia en

2024. Alrededor del 50%, 3.275 per-
sonas, padecia Alzheimer, segtin las
bases de datos de Atencién Prima-
ria. De ellas, 905 eran hombres
(27,7%) y 2.368 mujeres (72,3%). Por
edades, el 53% eran mayores de 85
afos, el 23,3% tenian entre 80 y 84
afos, el 14,2% entre 75y 79 afios, el
5,3% entre 70 y 74 afios, y el 2,4%
entre 65y 69 afos.

Bajo el lema ‘Igualando derechos’,
la Asociacién de Familiares de per-
sonas con Alzheimer y otras demen-
cias de Nafarroa (AFAN) reclaman
que los pacientes con Alzheimer dis-
pongan de una atencién sociosani-
taria especifica y acceso agil a trata-
mientos innovadores. “No buscamos
compararnos con nadie, sino que se
reconozcan nuestros derechos y se
adapten los recursos, la atencién y
las normativas a nuestras necesida-
des”, explica la psic6loga Idoia Lorea.

AFAN también reivindica el papel
de los cuidadores y su derecho a ser
apoyados: “Igualar derechos no es
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CONSEJOS PARA CUIDADORES

@ Mantén la calma. El comportamiento
de la persona enferma no sigue una
|6gica; su deterioro mental lo hace dis-
tinto. No lo presiones ni te enfades,
pues eso solo dificulta la situacion.

@ Habla de forma clara y directa. Diri-
gete a esa persona por su nombre, con
tono pausado y transmitiendo una idea
a la vez. El contacto fisico, como fomar
su mano, aporta seguridad.

@ Deja que haga cosas por si mismo.
Permite que continle con sus tareas
domeésticas y actividades que le gusten,
aunque las haga mal. Puedes guiarlo,
pero no intervengas de forma constante.
@ Establece rutinas. Mantener horarios
y habitos similares a los anteriores a la
enfermedad facilita su dia a dia. Adap-
tar el hogar identificando cada estancia
es de gran ayuda.

@ Planifica y prevé. Toma decisiones
con antelacién sobre su bienestar, eco-
nomia o salud, y anticipa posibles pro-
blemas. Por ejemplo, ponle una pulsera
con sus datos para poder identificarlo si
se pierde.

@ Evitar regaiiarla o discutir. Felicitala
y animala cuando haga algo bien. Las
discusiones solo generan frustracion y
ansiedad; procura que no esté presente
en conflictos familiares.

@ No te lo tomes a pecho. Los cambios
de comportamiento, insultos o reaccio-
nes agresivas son sinfomas de la enfer-
medad, no ataques personales.

“La deteccién temprana,
la prevenciony frenar la
progresion son claves
contra el Alzheimer”

RAQUEL SANCHEZ DEL VALLE
Coord. Conductay Demencias SEN

“Elingreso en un centro
no debe verse comoun
abandono, sino como una
medida de proteccién”

MIRYAMPIQUERAS
Dra. Gobierno Clinico Sanitas Mayores

solo cuestién de recursos de aten-
cion especifica, sino también de
reconocimiento de la autonomia y
dignidad de quienes conviven con la
enfermedad y sus familias”.

La investigacién vive un momen-
to decisivo. La Agencia Europea de
Medicamentos ha recomendado la
aprobacion de lecanemab y donane-
mab, los primeros firmacos capa-
ces de modificar el curso del Alzhe-
imer en fases iniciales al reducir las
placas amiloides en el cerebro. Mas
de un centenar de compuestos se
encuentran en estudio en el mundo.

Los expertos insisten en que, mien-
tras llega una solucién definitiva, la
prevencién es fundamental. La
Sociedad Espafiola de Neurologia
recuerda que casi uno de cada dos
casos es atribuible a factores modi-
ficables. Evitar el tabaco y el alcohol,
hacer ejercicio fisico, mantener la
vida social y cognitiva activa, corre-
gir la pérdida de audicion o vision,
y controlar la hipertension, la dia-

betes o el colesterol son medidas que
reducen notablemente el riesgo.
“Llevar a cabo estas medidas permi-
tiria reducir notablemente el impac-
to que esta enfermedad tiene tanto
a nivel individual como familiar y
social”, reconoce Juan Fortea.

COSTE ELEVADO Cuidar de pacientes
con Alzheimer puede suponer un
coste elevado, ademas de un desgas-
te emocional y fisico. Segtin un infor-
me de la Fundacioén Pasqual Mara-
gall, el gasto medio anual para aten-
der a una persona con Alzheimer
asciende a 42.000 euros, de los cua-
les el 86% es asumido por las fami-
lias y un 8% corresponde a gasto
sanitario. En fases avanzadas, la cifra
puede alcanzar los 77.000 euros.

El documento alerta de que ocho
de cada diez pacientes son cuidados
por familiares, de los cuales el 76%
corresponde a mujeres —madres,
hijas y esposas— que dedican unas
70 horas semanales a esta tarea. E1
90% de ellas presenta problemas fisi-
cos o psicolégicos asociados a la
sobrecarga. “La realidad es que el
sistema de cuidados no estd dando
la respuesta que necesitan las fami-
lias. El Alzheimer no es solo un reto
de salud, sino también una cuestién
de justicia social”, advierte Laia
Ortiz, directora del Area Social de la
Fundacion.

El Estado destina menos del 1% del
PIB a cuidados de larga duracion, la
mitad de la media europea. Ademas,
casi el 70% de los cuidadores profe-
sionales carece de formacion espe-
cifica, pese a que la mayoria mani-
fiesta interés en recibirla. “El cuida-
do requiere conocimientos especifi-
cos sobre la evolucién de la enfer-
medad y estrategias de autocuida-
do. Sin ese apoyo, las familias que-
dan desprotegidas”, afiade Ortiz.

Ante esta situacion, cada vez mas
familias recurren a residencias o
centros especializados. Un estudio
de Sanitas revela que el 87,4% de los
espafioles considera que esta medi-
da tiene efectos positivos sobre el
bienestar de los pacientes, y un 91,5%
cree que también lo tiene para sus
cuidadores. Sin embargo, solo el 64%
de la poblacién ve necesario ese
ingreso. Ademads, persisten barreras
emocionales como la culpa (44%),
la percepcién de abandono (42,5%)
ola pérdida de contacto con el entor-
no (63,5%).

“Cuidar de una persona con Alzhe-
imer conlleva una exigencia fisica y
emocional constante que, en la
mayoria de las ocasiones, excede los
recursos familiares. “El ingreso en
un centro especializado no debe ver-
se como un abandono, sino como
una medida que protege la salud, el
bienestary la seguridad de todos los
implicados”, afirma Miryam Pique-
ras, directora de Gobierno Clinico
de Sanitas Mayores.

Entre los beneficios para ingresar
auna persona con Alzheimer en un
centro, se encuentran la atencién
médica y asistencial especializada,
la seguridad permanente, los ejerci-
cios adaptados y la alimentacién
personalizada. Un 72,2% cree que
esta atencion puede mejorar el esta-
do cognitivo del paciente y la mitad
confia en que incluso frene el avan-
ce de la enfermedad. ®
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La muestra fusiona arte, tradicion y divulgacion médica

Relatos

1lustrados
para entender
el herpes zoster

P La exposicion titulada «Leyendas
del Herpes Zoster» refleja el duro impacto
de esta enfermedad a través del arte

Raquel Bonilla. MADRID

Elherpeszdster esunviejo conoci-
do de muchos, pues no hace tanto
que «pasar la varicela» era un tra-
mite casi obligado de nuestra in-
fancia. Esodejo huella, aunque sea
invisible, pues mas del 90% de la
poblacién adulta que hapasadola
varicela de nifio es susceptible de
tener hoy en dia un herpes zéster.
Y no es una cuestion baladi, pues
elimpacto que tiene esta enferme-
dad en la calidad de vida de quien
lopadeceresultademoledor, deahi
queseafundamental daraconocer
la enfermedad y concienciar a la
poblacién sobre su prevencion.
Conscientedeello, ycon el obje-
tivode daraconocer el herpes zds-
tery sus efectos, la compania bio-
farmacéutica GSK de la mano de

Lunwerg (Grupo Planeta) presen-
taron el jueves en Madrid la expo-
sicién titulada «Leyendas del Her-
pes Zéster», una iniciativa de
sensibilizacién que aborda esta
patologia desde una perspectiva
cultural y simbdlica, pues no hay
mejor manera de concienciar que
apelando a los sentimientos, un
desafio en el que el arte resulta tan
evocador como eficaz.
Enconcreto, esta exposicion, ba-
sadaen ellibro «Leyendas del Her-
pes Zéster» -editado por Planeta-
Lunwerg y que cuenta con el aval
delaSociedad Espanola del Dolor
y la Sociedad Espaiiola de Neuro-
logia- exhibe diez relatos inspira-
dos en cémo distintas culturas en
todo el mundo han concebido y
denominado coloquialmente al
herpes z6ster para dar sentido a
estaenfermedad,acompanadosde

LEYENDAS
HERPES-ZOSTER
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La muestra es al aire libre en pleno corazén de la capital espafiola

ilustraciones realizadas por el ar-
tista Ricardo Cavolo.

Términos como «culebrilla» en
Espana, «fuegode San Antonio» en
Italia o «maldicién dela serpiente»
en Nepal son solo algunos de los
nombres que recibe esta enferme-
dad en el mundoy que no solo re-
flejan manifestaciones fisicas del
herpes z6ster, sino que revelan vi-
vencias culturales y emocionales
ligadas al dolor que puede originar
lainfeccién por este virus.

Cuandoelvirusdelherpeszdster
se reactiva, los sintomas iniciales

La exposicion esta
abierta hasta el 6 de
octubre en la plaza
de Guatemala del
parque del Retiro
Del 15 de octubre

al 11 de noviembre
podra visitarse en
el Puerto Olimpico
de Barcelona

mas frecuentes son picazon, dolor
ardiente, hormigueo, normalmen-
teenel térax, abdomen o cara, que
suelendurarentreunoycincodias.
Despuéscomienzalafaseagudaen
la que aparecen pequenas man-
chasrojas en la piel que posterior-
mentesetransformanenpequenas
ampollas llenas de liquido, acom-
panadas de un dolor punzante.

El estigmadel dolor
Sihay algo enlo que coinciden pa-
cientes y profesionales es en lo in-
validante que resulta el dolor que
provoca el herpes zéster. «Cuando
las ampollas se curan, entre el cin-
coyel30% delos pacientes corre el
riesgode quelaenfermedadse cro-
nifique, y eso signi-
fica convivir con
dolor continuo, in-
validante, sensacién
de quemazon... Te-
nemostratamientos
y herramientas in-
tervencionistaspara
hacer frente a ello,
: para ayudar a miti-
“<: ' garlo, peronosiem-
A pre se elimina. Es lo
que se denomina
neuralgia posther-
pética, una compli-
cacion muy incapa-
citante, sobre todo
en mayores, siendo
" uno de los cuadros

i
: de dolor mds com-
plejosdetratarenlas

unidades de dolor»,

lamentaladoctoraMaria Madaria-
ga, presidentadelaSociedad Espa-
fiola del Dolor.

Elherpes zéster vamas alld delo
fisicoyatacala partemashumana,
de ahi que exija un cuidado inte-
gral. Aquientraenjuegoelpapelde
laenfermerfadeatencién primaria,
«fundamental para la deteccién
precozdeestapatologia, perotam-
bién para el acompanamiento
emocionalylaeducaciénsanitaria
del paciente, clave para mejorar la
calidad de vida de los afectados y
para fomentar la concienciaciéon
sobre esta enfermedad», insiste
Raquel Garcia-Florez, responsable
de enfermeria del Centro de Salud
Tres Cantos II, en Madrid.

Esa concienciacién resulta basi-
ca, pues se estima que una de cada
tres personas de entre 50 y 90 afios
desarrollara esta patologia, dispa-
randose hasta el 50% al superarlos
85 anos. «Laintencién con esta ex-
posicién es visibilizar una enfer-
medad que muchas veces se sufre
en silencio y generar empatia con
las emociones, el arte y la palabra.
Es nuestro compromiso con la di-
vulgacién en salud», afirma Paula
Sanchez de la Cuesta, directora de
Patient Advocacy &Disease Aware-
ness en GSK.




PAIiS: Espafia FRECUENCIA: Semanal ATUSALUDY .

. i lﬂsﬂmnhamm::‘m
] PAGINAS: 1,4-5 DIFUSION: 52797 ' E
AVE: 105208 € OTS: 134000 g

‘SUPEUBITY IEANENPOIN VA S0 1 MEIOAGENTE X LA RAZON AREA: 5160 CM2 - 228% SECCION: PORTADA
21 Septiembre, 2025

El alzhéimer entra en una nueva era

Dos nuevos farmacos aprobados capaces de frenar su progresion y avances
como su deteccion con un simple analisis de sangre confirman un cambio
de paradigma en el abordaje de 1a enfermedad r.4-s

DREAMSTIME
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»Dos nuevos
farmacos
capaces de frenar
su avance, la
posibilidad de
diagnosticarlo
con un analisis
de sangre y mas
dianas
terapéuticas
cambian
radicalmente
esta enfermedad

Una nueva era
en alzheimer

Eva S. Corada. MADRID

as piezas del puzle del
alzhéimer empiezana
encajar. Trasmasde 20
afnos sin avances tera-
péuticos relevantes,
hoylos expertos coinciden en que
esta situacién estd cambiando, y
que las décadas de investigacion,
por fin, estdn dando sus frutos.

El descubrimiento no solo de
uno, sino de dos tratamientos ca-
paces de frenar la progresién de la
enfermedad por primera vez en la
historia., los progresos realizados
en su deteccién y un mejor cono-
cimiento de sus mecanismos bio-
16gicos llevan a los expertos a afir-
mar, en el Dia Mundial de la
enfermedad, que se celebra hoy,
que estamos ante un cambio de
paradigma en la investigacién y el
abordaje clinico del alzhéimer.

«Estamos en la senda adecuada
yveo el futuro con optimismo, por-
que tenemos un conocimiento de
la enfermedad mayor. No vamos a
encontrar la cura a corto plazo,
peroestostratamientossonlapun-
ta de lanza de muchas otras vias
terapéuticas», aseguraJuan Fortea,
miembro del Grupo de Estudio de
ConductayDemenciasdelaSocie-
dad EsparioladeNeurologia (SEN).
De forma parecida se expresa Pas-
cual Sanchez-Juan, director cienti-
fico dela Fundacién CIEN: «Supo-
neunapruebade concepto de que
podemos intervenir el curso de la

enfermedad. Eselgranavance. Lle-
vamos mas de 20 afios sin ningin
medicamento y ahora tenemos
dos, y muchos en investigacion, y
desarrolloycadavezmejores. Ten-
dran el recorrido que tengan, pero
estan abriendo camino». Incluso
vaticina que, en un futuro no muy
lejano, «podremos cronificar y
mantener al paciente en estado
funcional mucho tiempo».
Pero,comodeciamos,notodoha
sido de color de rosa. Empezando
por la frustrante falta de progresos

ysiguiendo conlacontroversiaque
havenido también junto ala apro-
baci6ndeestos primerosfarmacos.
Y es que no ha sido hasta este ano
cuando en Europa se ha dado el
visto bueno al uso de ambos anti-
cuerposmonoclonales:lecanemab
(Legembi, de Eisaiy Biogen) apro-
bado en abril, y donanemab (Ki-
sunla, de Lilly) que en julio recibié
elOKdelaEMAyseesperasuapro-
bacién definitiva por parte de la
Comisién Europea este mes.
Ambos farmacos forman parte

de una nueva generacién de trata-
mientos que actiian sobre los me-
canismos biolégicos de esta enfer-
medad, marcando un giro en el
enfoque terapéutico tradicional,
que se centraba tinicamente en el
alivio sintomdtico. Sin embargo, la
EMA ha tardado 2 afios en seguir
los pasos de su homologa estado-
unidense en el caso delecanemab,
querechazé enmarzode2024; algo
queserepitié en marzo de esteaiio
con donanemab, del que también
emitié una opinién negativa. Pero,

como celebra Fortea, «rectificar es
desabiosycelebroladecisiéndela
EMA. Todaslas agenciasregulado-
ras del mundo, no solo la FDA, ya
lohabianaprobado. Elliolohemos
tenido en Europa. Son medica-
mentos complejos, que tienen
efectos secundarios, no hay que
ocultarlo, como edemas o sangra-
docerebral, loque hace que tenga-
mos que monitorizarlos muy cer-
canamente, pero los que los
estudiamos pensamos que son
manejables».
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«Ahora que ya tenemos mucha
experiencia no parece que estos
efectos sean distintos que en los
ensayos y el balance riesgo-bene-
ficio es positivo, -coincide San-
chez-Juan-,ydemuestranefectode
clase, porque hacen mas o menos
lomismo, tienenresultadosrobus-
tos y estadisticamente significati-
vos con muchos pacientes. En ese
sentido, nohayninguna controver-
sia. Esta viene del tamano del efec-
to de cdmo reducen el curso de la
enfermedad, en torno a un 30%.

DREAMSTIME

Hay quien dice que tiene una im-
portanciaclinicaaltayotrosno, ese
eseldebate, porque elseguimiento
essolo de 18 meses. Un 30% en ese
tiempo puede ser mucho o poco
seglin quien diga. Otra traba es su
precio, ya que son caros.
Encuantoal perfil delos pacien-
tes que podran usarlos, «al princi-
piosevanapoderbeneficiarpocos,
porque estd indicado en deterioro
cognitivo ligero, y porque hay mu-
chascontraindicaciones. EnEEUU
solo el 5-15% de aquellos en fases

Herpes zoster, anticancerigenos
y litio: la ayuda inesperada

»Un estudio publicado en
abril en la revista «Nature»
descubrié uninesperadoy
positivo efecto de la vacuna
del herpes zéster frente al
deterioro cognitivo. El
trabajo, en el que los
investigadores analizaron
los registros de salud de
mas de 280.000 adultos
mayores de Gales (Reino
Unido), vio que aquellos que
recibieron esta vacuna
tenian un 20% menos de
probabilidades de desarro-
llarlo en los siguientes siete
afos en comparacion con
quienes no. Quién sabe si se
llegara a promover su

iniciales dela enfermedad pueden
recibirlo. Es lo que pensamos que
va a pasar en Espaia también. Y,
aunque no todos se puedan tratar
con ellos, los cambios que se van a
producir en su atencién van a be-
neficiar a todos los pacientes», in-
dica Fortea. Y es que este cambio
de paradigma, que viene de la
mano de los nuevos farmacos, im-
plicard la necesidad de hacer mo-
dificacionesenelsistemasanitario
para abordar el alzhéimer de una
forma totalmente distinta a como
se hace a dia de hoy, empezando
por poner el foco en su deteccién
temprana, laaplicaciéndepruebas
diagndsticas para su tratamiento.

Yesqueadiadehoylo«normal»
sigue siendo diagnosticarlo solo
porsussintomasclinicosyhablan-
do con el paciente, pero si analizas
lasensibilidad de esemétodo diag-
ndstico con autopsias se ve que
hastael 30% delos diagndsticosson
erréneos. «Eso es inaceptable»,
afirma Sédnchez-Juan. De hecho,
esta falta de especificidad en su
deteccién ha podido lastrar buena
parte de la investigacién y ser la
causadel fracaso de muchos ensa-
yos en los ultimos afios al incluir,
casi con toda seguridad, pacientes
que, aunque presentaban deterio-
1o cognitivo, no tenfan EA.

Biomarcadores

Y aunque existian pruebas con
marcadores de liquido cefalorra-
quideo (mediante puncién lum-
bar) con una especificidad mayor
del95%Yy, posteriormente con PET,
(también con una especificidad
altisima), el problema es que no
son escalables pues no se pueden
hacerdeformamasivaporsercaras
e invasiva, lo que ha limitado su
aplicabilidad. «No se usan porque
no habia tratamientos especificos
y muchos decian: “Para qué un

vacunacion para este fin.
Otro trabajo interesante
dado a conocer en agosto,
también en «Nature»,
relacionaba la deficiencia
de litio con el alzhéimer. El
estudio, desarrollado porun
equipo de la Universidad de
Harvard, logré revertir la
demencia enratones
dandoles un suplemento de
este metal.

Por ultimo, otro estudio,
esta vez de «Cell», identifi-
c6 dos medicamentos
contra el cancer como los
mejores candidatos para
reducir el riesgo de esta
enfermedad.

diagnostico més concreto simiac-
titud no va a cambiar mucho” No
estoy de acuerdo, pero esto hasido
la ténica», lamenta Sanchez-Juan.

Por suerte, en este drea también
se ha avanzado mucho en los ulti-
mos cinco anos gracias alas deter-
minaciones en sangre (analisis)
que detectan estas mismas protei-
nas con técnicas ultrasensibles.

Comolap-tau217,unmarcador
sanguineo que establece el riesgo
de enfermedad de alzhéimer en
individuos cognitivamente sanos.
«Esla que mejores resultados esta
consiguiendo, laque nos damayor
sensibilidad. Enalgunoshospitales
seestd empezandoausar comoun
screnning, porque si es negativa la
descarta EA, pero dentro de un
contexto de investigacién clinica,
atin no estd en la cartera de servi-
cios», asegura Fortea.

Lo que estd claro es que una
prueba tan sencilla como un ana-
lisis de sangre facilitard el diagnos-
tico precoz, que se podria hacer
incluso en primaria, y también su
tratamiento. «Sumanejovaacam-
biar mucho», asegura Pascual.

Estetipo de prueba serd impres-
cindible cuando se empiecen a
usar los farmacos antiamiloides,

Este cambio de
paradigma
conllevara
modificaciones en el
sistema sanitario

Los investigadores
trabajan ahora con 3
dianas terapéuticas:
amiloide, TAU e
inflamacion

porque van contra una diana mo-
lecular y han de usarse en fases
Pprecoces. Pero otro avance es que
esta no es la tnica via de accién
contra el alzhéimer. Asi, en el pun-
todemiradelosinvestigadoreshay
ahora tres dianas terapéuticas: la
amiloide (contra la que van dirigi-
dos los farmacos actuales), la pro-
teina TAU y la inflamacion.

«Seestandesarrollando pruebas
de concepto de farmacos antiTAU
dirigidos a frenar esta parte de la
enfermedad, que es muy impor-
tante, sobretodoen quienestienen
sintomas, y parece que retrasan la
enfermedad. Se havisto con pocos
pacientes, pero eslasiguiente bue-
na noticia que estd en camino. Si
pueden llegar a estadios clinicos y
demuestran que frenan esta sefial
podremosllegaralasterapiascom-
binadas, que son el futuro de estas
enfermedades», explica Sanchez-
Juan, que esta semana ha celebra-
do el congreso de la Fundacién
CIEN. «Quenohayaunasolacausa
hace que tengamos unaaproxima-
ciénmas complejadel diagnéstico
y el tratamiento. Y este debera ser
un céctel. Habrd que dar los antia-
miloides y habré que tratar taupa-
tfa, inflamaci6n y dar tratamiento
mas personalizado», continda.

Mientras tanto, se trabaja en
otras dreas como nuevas formula-
ciones de los farmacos ya aproba-
dos, versiones mejoradas que ha-
gan mas facil su aplicacién y bajen
el coste. Ya han empezado formas
subcutaneasqueselopuede poner
encasa. Tambiénse estdnrealizan-
do cambios en la escalada de las
dosis parareducir el riesgo de efec-
tos secundarios que, a su vez, los
van a hacer mas costefectivos.

Lo que esta por venir
Otro avance, ademds «made in
Spain», es el estudio Scape AD de
laFundacién CIENjuntoagrandes
hospitales de Espafia. Aunacohor-
tedemilindividuos sanos conpro-
blemas de memoria, pero sin de-
mencia, les haran tests de plasma,
liquido cefalorraquideo y marca-
dores digitales para ver cudl ayuda
mas en el diagnostico ultraprecoz.
Elfin: poder detectar a estos pa-
cientes para cuando tengamos los
farmacos, ya que lo ideal es darlos
loantes posible. Es el proyectomas
grande financiado en Espaiia por
el CarlosIII «Estamosacabandoel
reclutamiento este afo y creemos
que nos va a poner en la vanguar-
dia. Vamos a empezar a hacer de-
terminaciones de plasmaya prin-
cipios 2026 tendremos primeros
resultados», cuenta Sdnchez-
Juan.

Parece que por fin, como senala
Fortea, «elalzhéimerhaentradoen
el siglo XXI».
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Asl impacta la dieta en el
deterioro cognitivo: no
hay alimentos magicos ro
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Asi impacta la dieta en
el deterioro cognitivo

P No hay alimentos magicos frente al alzhéimer, pero si se ha
demostrado que la dieta mediterranea ralentiza su progresion

Raquel Bonilla. MADRID

Elaxiomade «<somosloque come-
mos» no falla. La alimentacién
influye, ymucho, enel organismo.
Yesoimplicatantoel cuerpocomo
lamente. De hecho, cada vez hay
mas evidencia cientifica que avala
el importante papel que juega la
alimentacién en la prevencién y
en el desarrollo de enfermedades
neurodegenerativas como el al-
zhéimer, cada vez més comunes.
«La dieta junto con el ejercicio
fisicoy el descanso son los pilares
basicos de la salud y hay muchos
trabajos cientificos que estudian
el papel de la alimentacién en la
prevenciéndelademenciayenla
mejoradelossintomas cognitivos.
Sin embargo, como el origen de
estaenfermedad esmultifactorial,
la realidad es que la dieta solo es
uno de esos diversos factores que

impactan en su desarrollo», reco-
noce el doctor Gurutz Linazasoro,
miembrodelaSociedad Espanola
de Neurologia (SEN).

Lo que comemos cadadiainflu-
ye en nuestra salud y, aunque no
hay alimentos milagro, si que esta
ennuestramano mejorar la capa-
cidad cognitiva desde el plato y
con un buen estilo de vida: «La
dietapuedeinfluirenlasenferme-
dades neurodegenerativas como
protectora o como favorecedora
deestas», asegura conrotundidad
Carmen Aragoén Valera, vocal del
comité gestor del Area de Nutri-
cién de la Sociedad Espaiiola de
Endocrinologia y Nutricién
(SEEN). En concreto, tal y como
apunta Aragon Valera, «la dieta
mediterrdnea y la dieta DASH
(Dietary Approaches to Stop Hy-
pertension) se asocian con menor
riesgode enfermedad neurodege-
nerativa en comparacién con

La sal, el azucar,

las grasas trans y
toxicos como el
alcohol y tabaco son
enemigos del cerebro

El estrenimiento es
habitual en personas
con alzhéimer

y hay que combatirlo
desde la mesa

Hay que dar prioridad
alavariedady el color
de los alimentos

otros patrones dietéticos. En cam-
bio, la desnutricién y las dietas
muyaltasen calorfas serelacionan
con alteraciones metabdlicas que
pueden promover la degenera-
cién neuronal». Y asi lo confirma
el doctor Linazasoro, quien hace
hincapié en que «<ambos estilos de
alimentaci6n son las més favore-
cidas a la hora de sugerir la posi-
bilidad de retrasar la apariciéon de
demencia».

En concreto, recientemente el
estudio Predimed plus investigd
en2021larelacién deladieta me-
diterranea con la funcién cogniti-
va. «En este trabajo, tras estudiar
amasde6.000 pacientesalolargo
de dos anos, se encontrd que una
mayoradherenciaaladietamedi-
terrdnea se asociaba con mejores
resultados en test cognitivos en
comparaciéon conaquellosindivi-
duos que tuvieron menor adhe-
rencia», detalla Aragén Valera.

La clave del éxito de ambos pa-
trones de alimentacion esté en la
inclusién de productos variados
como frutas, verduras, frutos se-
cos, legumbres, aceite de oliva
virgen, lacteos fermentados, pes-
cadosy carnes magras, limitando
las carnes rojas, procesadasy los
alimentos muy ricos en grasas y
azucares. Y es que, «casi tan im-
portantecomolo queseincluyees
lo que hay que evitar. Y en eso hay
un gran consenso a lahora de de-
terminar que los grandes enemi-
gos de la capacidad cognitiva son
cuatro: la sal, el aztcar, las grasas
trans y los téxicos como el tabaco
yelalcohol», destaca el doctor Li-
nazasoro.

Terapia nutricional

Una vez confirmado el diagnosti-
co de una enfermedad neurode-
generativa como el alzhéimer, la
terapia nutricional entra a formar
parte del abordaje integral del pa-
ciente. «En las consultas nos pre-
ocupan muchas cosas que cursan
con sintomas que no son cogniti-
vosnimotores, como por ejemplo
la existencia de estrefiimiento o,
cuando la enfermedad avanza, la
aparicién de sarcopenia y fragili-
dad fisica. En estos casos se acon-
seja un seguimiento nutricional
especifico que puede incluir pro-
teinas y suplementos dietéticos
para garantizar los requerimien-
tos necesarios, o alimentacion li-
quida cuandolaenfermedad pro-
gresa 'y hay que evitar el riesgo de
atragantamientos. Elabordaje nu-
tricional esdevitalimportanciaen
estos pacientes», concluye el
miembro de la SEN.
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«Nosabemos la causa exacta de la

«INo sabemos la causa exacta de la

Aunque la principal pregunta sobre el alzhéimer sigue sin respuesta, tres neurélogos explican

CINTHYA MARTINEZ
REDACCION /LA VOZ

Mas de 800.000 personas pa-
decen alzhéimer en Espaiia,
100.000 en Galicia, aproxima-
damente. Segin datos de la So-
ciedad Espafiola de Neurologia
(SEN), mas de un 65 % de los
casos son mujeres, y el 90 % de
ellos tienen mas de 65 afios. Una
gran parte acudieron por prime-
ravez a consulta por pérdidas de
memoria. Esa suele ser la prin-
cipal sefial de alarma. «Hechos
biograficos recientes de los ul-
timos dias o incluso horas. Y se
producen porque la enferme-
dad suele afectar inicialmente a
una estructura del cerebro que
se llama 16bulo temporal medial,
una regioén que contiene el hi-
pocampo. Asi, el paciente pue-
de tener una memoria estupen-
da de cudndo se cas6, pero no
sobre lo que hizo ayer», explica
David Pérez, miembro del gru-
po de estudio de Conductay De-
mencias de la SEN.

Detectarla en esas fases tem-
pranas sigue siendo una de las
prioridades en el abordaje de es-
ta enfermedad, al igual que con-
tar con tratamientos especificos
para tratarla. En ambos caminos
hahabido grandes avances, sobre
todo en los dltimos afios. Pero en
el horizonte atin hay una pregun-
ta muy importante sin respon-
der: ¢cudl es la causa exacta del
alzhéimer?

«Hay que ser sinceros, toda-
via no la conocemos», confie-
sa Pérez. Lo que si se sabe es el
papel clave de unas proteinas
que se acumulan en el cerebro.
«Entre ellas, la beta-amiloide y
la tauy, afiade el doctor. La pri-
mera se acumula en placas ex-
tracelulares toxicas y la segunda
en ovillos neurofibrilares. Ambas
provocan la disfuncién y muer-
te de las neuronas, contribuyen-
do al deterioro cognitivo del pa-
ciente. «Pero todavia no sabe-
mos cémo aparecen y qué pa-
pel juegan, porque la amiloide
ya hemos descartado que sea la
causante al 100 %. Si fuese asi,
las terapias que la tienen como
protagonista deberian curar la
enfermedad, y no es el caso».
Si mejoran el prondstico, pero
no revierten el proceso neuro-
degenerativo.

La causa tltima se descono-
ce, pero se han estudiado y con-
firmado numerosos factores de
riesgo que influyen en poder de-
sarrollar alzhéimer. La doctora
Celia Pérez, neurdloga especia-
lizada en demencias del Com-
plexo Hospitalario Universita-
rio A Corufia (Chuac) y vocal
de estas en la Sociedade Gale-
ga de Neuroloxia, los divide en

aquellos que son modificables y
los que no.

Entre estos ultimos, el princi-
pal es la edad. «La probabilidad
de padecer alzhéimer aumenta
de manera exponencial a par-
tir de los 65 afios y es muy fre-
cuente después de los 85, cuando
se calcula que una de cada tres
personas lo va a sufrir», expre-
sa. Al igual que el sexo, siendo
mas frecuente en el femenino, y
la genética.

Entre los factores de riesgo
que tienen que ver con nuestro
estilo de vida se encuentran la
salud cardiovascular, como pa-
decer diabetes, hipertension y
dislipemia; el sedentarismo; la
dieta, y el consumo de téxicos
como tabaco y alcohol. El aisla-
miento social, la depresion y el
insomnio también pueden in-
fluir en el desarrollo de la enfer-
medad. Por el contrario, la edu-
cacion formal protege la reser-
va cognitiva.

Un diagnéstico precoz

La SEN estima que desde que se
dan los primeros sintomas has-
ta que se obtiene el diagndstico
pueden transcurrir dos afos. En
consecuencia, en nuestro pais
mas del 50 % de los casos que
todavia son leves estan sin diag-
nosticar. «Hasta ahora confirma-
bamos la enfermedad con la cli-
nica, basandonos en los sinto-

Asi es el alzhéimer

Esta enfermedad neurodegenerativa, que padecen 100.000 personas en
Galicia, afecta a la memoria, el pensamiento y la conducta

Sin alzhéimer

El intercambio de La proteina
informacion beta-amiloide se
entre neuronas 7 acumula en
(sinapsis) ,: exceso en los
transcurre con | espacios entre
normalidad las neuronas y

; obstruye el
* desarrollo normal
de la actividad
nerviosa

NEURONA
° RECEPTORA

NEURONA
TRANSMISORA

Impulso /Neurotransm/'sor

=& P

Impulso
.‘*I—
Ll
Un impulso eléctrico estimula la
neurona, que libera compuestos
quimicos (neurotransmisores) con
informacion para otras neuronas

Muerte
neuronal

La proteina tau altera la estructura
interna de la neurona, dificultando
la sinapsis y, con el tiempo,
provocando la muerte neuronal

pruebas de imagen, resonancias
o PET (tomografia por emisién
de positrones), pero no tenia-
mos la certeza que da un cerebro
al microscopio cuando la per-
sona ha fallecido», sostiene Ce-
lia Pérez.

Por eso se han investigado de
forma intensa (y se sigue hacien-
do) biomarcadores lo mas certe-
ros posible de que en ese cere-
bro se esta desarrollando alzhéi-
mer, con el depdsito de proteina
amiloide y tau. Hasta hace poco
solo era posible a través de una
puncion lumbar. «Lo cual impli-
ca hacerle al paciente un proce-
dimiento invasivo que no siem-
pre es bien tolerado. Y en el ca-
so de la PET, es una prueba de
medicina nuclear que, ademas
de costosa, no siempre es acce-
sible», comenta la doctora.

Frente a eso, se buscaba la
posibilidad de obtener un bio-
marcador en sangre. «Y parece
que por fin lo hemos consegui-
do», anuncia. «Se conoce como
p-tau217 y es una variante de una
proteina que tienen las personas
con enfermedad de Alzheimer
en el cerebro. Se puede detec-
tar con cantidades muy peque-
fias en sangre e indica que en ese
cerebro se esta desarrollando es-
ta patologia: se ha empezado a
depositar la proteina amiloide
y a daiiar las neuronasy, expli-
ca. La neurdloga afirma que es-
te tipo de prueba ya se encuen-

mas. Nos podiamos apoyar en NLAvoz  tra disponible en algunos cen-
Cronologia de la aprobacion de dos firmacos para el alzhéimer [
== Lecanemab Donanemab
L ] ] L] { ] L o
NOV ENE JUL JuL NOV ABR
| | |  ——— | |
Retacos @) @ © ® © o @
del estudio Aprobacion Aprobacién Opinién La EMA recomieda  Opinién  Aprobacién con  Aprobacion
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enfermedad»

lo que si se sabe sobre esta patologia

tros de nuestro pais, incluido el
Chuac, donde ella ejerce.

Con todo, apunta a la principal
limitacién: «Desde que el pro-
ceso empieza hasta que apare-
cen los sintomas pueden pasar
diez afios o més. A dia de hoy
esta proteina la podemos me-
dir, pero en personas que pasan
por nuestra consulta y que tie-
nen sintomasy.

José Maria Prieto, jefe del ser-
vicio de Neurologia del Hospi-
tal Clinico de Santiago, confir-
ma que, «aunque no esta esta-
blecida dentro de la estructu-
ra asistencial, ya contamos con
esta prueba y algunos estudios
incluso afirman que nos podria
adelantar el diagnéstico quin-
ce afios».

La evolucion

La neurodegeneracion va evo-
lucionando por el cerebro, ex-
tendiéndose a otras areas. «Ahi
el déficit de me-

mento en el que se requiere ayu-
da para tareas simples, existe di-
ficultad para reconocer personas
o hay desorientacion, empieza
la fase de demencia moderada
a grave, por la que el paciente
transita hasta el final de la vida.

Los retos

El diagnoéstico precoz resulta
fundamental desde el punto de
vista médico. Sobre todo, con la
aprobacion de los nuevos firma-
cos que llegardn a nuestro pais.
«Tengo la esperanza de que su-
pongan un antes y un después,
porque podrian mantener a los
sujetos en fases precoces duran-
te méas tiempo, con la mejor ca-
lidad de vida posible», opina la
neurologa del Chuac. Pero no to-
dos podran optar a ellos. Ademas
de aquellos que ya se encuen-
tren en fases mas avanzadas de
la enfermedad, del lecanemab
también quedan excluidos los

que cuenten

moria se hace , con dos co-
mas intenso y A dia pias del gen
pueden empe- de hOY APOE4, ya
zar con proble- que su pre-
mas de lengua- (( podemos sencia pue-
je, como no en- detectar de aumen-
contrar la pala- la enfermedad tar significa-

bra exacta, no
comprender o

con un analisis de

tivamente el
riesgo de su-

incluso repetir sangre, gracias a frir efectos
frases», descri- un marcador que secundarios
be el doctor Pé- se llama p-t au217; graves, que
rez. X incluyen in-
Tambiénpue- ~ UNA variante de flamacién y
den aparecer al- una proteina sangrado en
ter.ac1on(?s' enla que tienen las el cerebro.
orientacién es- «Ahora que
pacial, dificul- personas con tenemos los
tades para reco- alzhéimer» medios pa-

nocer calles que,

en su dia, eran

familiares. «Al igual que sinto-
mas neuropsiquiatricos, como
irritabilidad, apatia, agitacién o
incluso agresividad», amplia.

Sin embargo, este neurdlogo
remarca la individualizacién de
cada paciente. «Hay casos atipi-
cos, hasta un 10 0 15 %, que pue-
den empezar con sintomas que
no son pérdidas de memoria,
como trastornos del lenguaje,
dificultad para expresarse o de
orientacion, incluso de compor-
tamiento, como desinhibicion o
agitacion».

Segun esto, podrian mencio-
narse varias fases de la enfer-
medad de Alzheimer. Una pre-
clinica, en la que ya se dan cam-
bios en el cerebro, pero que cursa
sin sintomas. Una predemencia,
donde se produce un deterio-
ro cognitivo leve y aparecen los
primeros fallos de memoria. Y
cuando los olvidos se hacen mas
evidentes se puede hablar ya de
una demencia leve. En el mo-

ra diagnosti-

carla de for-

ma precoz, el siguiente objetivo
es poder cronificar la enferme-
dad. Estos dos fAirmacos seran
una ventana, pero estoy seguro
de que en pocos afios asistire-
mos aun desarrollo enorme de la
investigacion. En este momento
hay otros 300 fAirmacos en estu-
dio, con distintas dianas», revela
el jefe de Neurologia del CHUS.
Asimismo, todos los profesio-
nales consultados remarcan que
el alzhéimer es una enfermedad
sociosanitaria que requiere un
abordaje desde multiples disci-
plinas. Celia Pérez recalca la ne-
cesidad de poder contar con uni-
dades multidisciplinares «para
dar la mejor de las atenciones,
con trabajadores sociales, psi-
quiatras y neuropsicoélogos, don-
de podamos trabajar codo con
codoy. Por su parte, Prieto men-
ciona: «No hablamos de miles de
pacientes, sino de familias, por-
que tampoco podemos olvidar-
nos del papel de los cuidadores».
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Participantes en un acto organizado por AFAN con mo

i

< ; FES s
tivo del Dia Internacional del Alzheimer en 2024. Foto: Unai Beroiz

Alzheimer, un desafio que afecta amas
de 45.000 personas en Euskal Herria

Los expertos advierten de que para 2050 la enfermedad neurodegenerativa podria afectar a 120.000 vascos

« Javier Alonso
NTM

BILBAO - Olvidar el nombre de un ser
querido, la cara de un amigo o la
propia historia. Es el resultado de
convivir diariamente con el Alzhei-
mer. Esta enfermedad es la causa
maés comun de demencia en el mun-
do y afecta en el Estado espafiol a
mas de 800.000 personas, segtin la
Sociedad Espaiiola de Neurologia
(SEN). Supone entre el 50 y el 70%
de todos los casos de demencia y sus
consecuencias son devastadoras.

“El Alzheimer es la enfermedad
neurodegenerativa mas prevalente
y es una de las diez principales cau-
sas de discapacidad, dependencia y
mortalidad en todo el mundo”, expli-
ca Raquel Sanchez del Valle, coordi-
nadora del Grupo de Estudio de Con-
ducta y Demencias de la SEN.

Hoy, 21 de septiembre, se conme-
mora el Dia Mundial del Alzheimer,
una fecha para recordar, aunque

suene paraddjico, a quienes luchan
contra el olvido y visibilizar los desa-
fios a los que se enfrentan los pacien-
tes y sus familias.

AVANCE IMPARABLE Casi 60 millones
de personas en el mundo viven con
algun tipo de demencia, y mas de la
mitad de ellas sufre Alzheimer. Las
previsiones apuntan a un crecimien-
to imparable. Dentro de cinco afios
habra mas de 78 millones de perso-
nas con demencia y para 2050 la
cifra se acercara a los 140 millones,
tres millones y medio de ellas solo
en el Estado.

Actualmente, cada afio, ya se detec-
tan 10 millones de nuevos casos de
demencia en el planeta, de los que 7
millones corresponden al Alzhei-
mer. En el Estado se diagnostican
anualmente unos 40.000 nuevos
casos de esta enfermedad: mas de
un 65% se da en mujeres y un 90%,
en personas de mas de 65 afos.

Msés de la mitad de los casos leves

pasan desapercibidos y, de media,
transcurren mas de dos afios desde
la aparicién de los primeros sinto-
mas hasta el diagnéstico. Ademas,
entre un 30% y un 50% de las perso-
nas con demencia nunca llega a reci-
bir un diagnéstico formal. “Estamos
ante uno de los mayores retos sani-
tarios mundiales, en el que aspectos
como fomentar la deteccién tempra-
na, la ralentizacién de la progresion
de la enfermedad y la prevencion
deben ser las puntas de lanza en la
lucha contra esta enfermedad”, sefia-
la Sanchez del Valle.

La coordinadora del Grupo de
Estudio de Conducta y Demencias
de la Sociedad Espariiola de Neuro-
logia insiste en que actualmente es
posible realizar un diagnéstico pre-
cisoy precoz del Alzheimer: “Desde
la SEN, animamos a que se identifi-
que correctamente esta enfermedad,
a que no se limite a diagnésticos
genéricos de ‘demencia’, que solo
describen un conjunto de sintomas,

yaque no se banalicen sus sintomas
con el envejecimiento normal, por-
que esta enfermedad y sus sintomas
no forman parte del envejecimiento
normal del cerebro”.

En una linea similar se manifiesta
el neuré6logo Juan Fortea: “Es impor-
tante diagnosticar de forma precoz
alos pacientes porque esto posibili-
ta iniciar terapias destinadas a mejo-
rar su calidad de vida mas afios. Ade-
maés, permite incrementar el nime-
ro de pacientes que pueden partici-
par en estudios de investigaciéon o
ensayos clinicos de nuevos farma-
cos, algo que es muy necesario”.

IMPACTO LOCAL Cerca de 40.000 per-
sonas sufren Alzheimer en la CAV.
La cifra, lejos de estabilizarse, cre-
cerd en las proximas décadas, segin
las previsiones. En el afio 2050
podria afectar a unos 120.000 vas-
cos, triplicando la incidencia actual.

En Nafarroa, habia 6.754 personas
con diagnosticadas con demencia en

2024. Alrededor del 50%, 3.275 per-
sonas, padecia Alzheimer, segin las
bases de datos de Atencién Prima-
ria. De ellas, 905 eran hombres
(27,7%) y 2.368 mujeres (72,3%). Por
edades, el 53% eran mayores de 85
afios, el 23,3% tenian entre 80-84
afios, el 14,2% entre 75-79 afios, el
5,3% entre 70-74 afos, y el 2,4% entre
65-69 afios.

Bajo el lema ‘Igualando derechos’,
la Asociacién de Familiares de per-
sonas con Alzheimer y otras demen-
cias de Nafarroa (AFAN) reclaman
que los pacientes con Alzheimer dis-
pongan de una atencién sociosani-
taria especifica y acceso agil a trata-
mientos innovadores. “No buscamos
compararnos con nadie, sino que se
reconozcan nuestros derechos y se
adapten los recursos, la atencién y
las normativas a nuestras necesida-
des”, explica la psic6loga Idoia Lorea.

AFAN también reivindica el papel
delos cuidadores y su derecho a ser
apoyados: “Igualar derechos no es
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CONSEJOS PARA CUIDADORES

@ Mantén la calma. El comportamiento
de la persona enferma no sigue una
|6gica; su deterioro mental lo hace dis-
tinto. No lo presiones ni te enfades,
pues eso solo dificulta la situacion.

@ Habla de forma clara y directa. Diri-
gete a esa persona por su nombre, con
tono pausado y transmitiendo una idea
a la vez. El contacto fisico, como fomar
su mano, aporta seguridad.

@ Deja que haga cosas por si mismo.
Permite que continle con sus tareas
domeésticas y actividades que le gusten,
aunque las haga mal. Puedes guiarlo,
pero no intervengas de forma constante.
@ Establece rutinas. Mantener horarios
y habitos similares a los anteriores a la
enfermedad facilita su dia a dia. Adap-
tar el hogar identificando cada estancia
es de gran ayuda.

@ Planifica y prevé. Toma decisiones
con antelacién sobre su bienestar, eco-
nomia o salud, y anticipa posibles pro-
blemas. Por ejemplo, ponle una pulsera
con sus datos para poder identificarlo si
se pierde.

@ Evitar regaiiarla o discutir. Felicitala
y animala cuando haga algo bien. Las
discusiones solo generan frustracion y
ansiedad; procura que no esté presente
en conflictos familiares.

@ No te lo tomes a pecho. Los cambios
de comportamiento, insultos o reaccio-
nes agresivas son sinfomas de la enfer-
medad, no ataques personales.

“La deteccién temprana,
la prevenciony frenar la
progresion son claves
contra el Alzheimer”

RAQUEL SANCHEZ DEL VALLE
Coord. Conductay Demencias SEN

“Elingreso en un centro
no debe verse comoun
abandono, sino como una
medida de proteccién”

MIRYAMPIQUERAS
Dra. Gobierno Clinico Sanitas Mayores

solo cuestién de recursos de aten-
cion especifica, sino también de
reconocimiento de la autonomia y
dignidad de quienes conviven con la
enfermedad y sus familias”.

La investigacién vive un momen-
to decisivo. La Agencia Europea de
Medicamentos ha recomendado la
aprobacion de lecanemab y donane-
mab, los primeros firmacos capa-
ces de modificar el curso del Alzhe-
imer en fases iniciales al reducir las
placas amiloides en el cerebro. Mas
de un centenar de compuestos se
encuentran en estudio en el mundo.

Los expertos insisten en que, mien-
tras llega una solucién definitiva, la
prevencién es fundamental. La
Sociedad Espafiola de Neurologia
recuerda que casi uno de cada dos
casos es atribuible a factores modi-
ficables. Evitar el tabaco y el alcohol,
hacer ejercicio fisico, mantener la
vida social y cognitiva activa, corre-
gir la pérdida de audicion o vision,
y controlar la hipertension, la dia-

betes o el colesterol son medidas que
reducen notablemente el riesgo.
“Llevar a cabo estas medidas permi-
tiria reducir notablemente el impac-
to que esta enfermedad tiene tanto
a nivel individual como familiar y
social”, reconoce el Juan Fortea.

COSTE ELEVADO Cuidar de pacientes
con Alzheimer puede suponer un
coste elevado, ademas un desgaste
emocional y fisico. Segtin un infor-
me de la Fundacioén Pasqual Mara-
gall, el gasto medio anual para aten-
der a una persona con Alzheimer
asciende a 42.000 euros, de los cua-
les el 86% es asumido por las fami-
lias y un 8% corresponde a gasto
sanitario. En fases avanzadas, la cifra
puede alcanzar los 77.000 euros.

El documento alerta de que ocho
de cada diez pacientes son cuidados
por familiares, de los cuales el 76%
corresponde a mujeres —madres,
hijas y esposas— que dedican unas
70 horas semanales a esta tarea. E1
90% de ellas presenta problemas fisi-
cos o psicolégicos asociados a la
sobrecarga. “La realidad es que el
sistema de cuidados no estd dando
la respuesta que necesitan las fami-
lias. El Alzheimer no es solo un reto
de salud, sino también una cuestién
de justicia social”, advierte Laia
Ortiz, directora del Area Social de la
Fundacién.

El Estado destina menos del 1% del
PIB a cuidados de larga duracion, la
mitad de la media europea. Ademas,
casi el 70% de los cuidadores profe-
sionales carece de formacion espe-
cifica, pese a que la mayoria mani-
fiesta interés en recibirla. “El cuida-
do requiere conocimientos especifi-
cos sobre la evolucién de la enfer-
medad y estrategias de autocuida-
do. Sin ese apoyo, las familias que-
dan desprotegidas”, afiade Ortiz.

Ante esta situacion, cada vez mas
familias recurren a residencias o
centros especializados. Un estudio
de Sanitas revela que el 87,4% de los
espafioles considera que esta medi-
da tiene efectos positivos sobre el
bienestar de los pacientes, y un 91,5%
cree que también lo tiene para sus
cuidadores. Sin embargo, solo el 64%
de la poblacién ve necesario ese
ingreso. Ademads, persisten barreras
emocionales como la culpa (44%),
la percepcién de abandono (42,5%)
ola pérdida de contacto con el entor-
no (63,5%).

“Cuidar de una persona con Alzhe-
imer conlleva una exigencia fisica y
emocional constante que, en la
mayoria de las ocasiones, excede los
recursos familiares. “El ingreso en
un centro especializado no debe ver-
se como un abandono, sino como
una medida que protege la salud, el
bienestary la seguridad de todos los
implicados”, afirma Miryam Pique-
ras, directora de Gobierno Clinico
de Sanitas Mayores.

Entre los beneficios para ingresar
auna persona con Alzheimer en un
centro, se encuentran la atencién
médica y asistencial especializada,
la seguridad permanente, los ejerci-
cios adaptados y la alimentacién
personalizada. Un 72,2% cree que
esta atencion puede mejorar el esta-
do cognitivo del paciente y la mitad
confia en que incluso frene el avan-
ce de la enfermedad. ®
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I SANIDAD | 21 DE SEPTIEMBRE, DiA MUNDIAL CONTRA EL ALZHEIMER

Juaniy su hija Maria del Mar, en las instalaciones de AFA La Merced.

Laluchacontrael olvido

AFA La Merced hace un llamamiento para “recordar que existimos” @ La
asociacion cuenta con 59 usuarios y una lista de espera de casi 80 pacientes

M. VALERO Jerez

Juani llega con una amplia son-
risa. Con su pelo bien recogido,
su piel blanca. 81 afios de pura
dulzura. Habla despacio, con
pausas, recordando lo que le de-
jarecordar su enfermedad. Pe-
ro ella no pierde esa luz, el
Alzheimer no le apaga.

“Estoy muy contenta. A mi
me dicen, ‘vamos a hacer esto’,
pues vamos a hacerlo, lo haga
bien o mal, pero lo hago. Yo no
sé qué decir o hacer, pero lo que
me dicen, lo hago. Yo estoy con-
tenta. Se me van muchas cosas,
pero siempre intento a hacer to-
do lo que me dicen”, dice Juani.
No recuerda muy bien los ejer-
cicios que hace con Javier, el fi-
sioterapeuta de la Asociacién de
Familiares de Enfermos de
Alzheimer La Merced (AFA), pe-
ro sabe que se lo pasa bien los
viernes cuando juega al bingo

en este centro con sus compa-
fleras. Juani recuerda senti-
mientos, pero su memoria a
corto plazo le falla cada vez
mas. Es la evolucion del Alzhéi-
mer, la causa mas frecuente de
demencia neurodegenerativa.
De acuerdo a la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), mas
de 57 millones de personas vi-
ven con demencia en el mundo
y hasta un 70 % de estos casos
corresponden al Alzheimer. La
Sociedad Espafiola de Neurolo-
gia (SEN) informa de que el
Alzheimer tiene atin un alto in-
fradiagnostico en Espaiia, sobre
todo en los casos que atin son le-
ves. La SEN estima que mas del
50% de los casos que atin son le-
ves estan sin diagnosticar y que
el retraso en el diagndstico de
esta enfermedad, es decir, entre
la aparicién de los primeros sin-
tomas y su diagndstico, puede
superar los 2 afios. Ademas, en-

tre el 30 y el 50% de las personas
que padecen algun tipo de de-
mencia no llegan a ser diagnos-
ticadas formalmente, a pesar de
que en los ultimos afios se han
dado grandes avances en las
técnicas diagnodsticas de imagen
y de diagnéstico bioquimico, so-
bre todo al disponer ya de mar-
cadores en sangre que pueden
permitir mejorar los tiempos de
diagnostico de esta enferme-
dad, de forma inicial y de mane-
ra certera.

Maria del Mar es hija de Juani
y hoy ellas son el rostro del Dia
Mundial contra el Alzheimer,

La SEN estima que mds
del 50% de los casos
leves estdn atin sin
diagnosticar

efeméride que cada 21 de sep-
tiembre permite poner sobre la
mesa las necesidades de las fa-
milias, asi como hacer un lla-
mamiento a la investigacién y
apoyar a las asociaciones que
intentan a diario mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes y
sus cuidadores. “Hace seis o sie-
te afios ya le notamos alguna co-
silla, pero eran cosas aisladas,
momentos puntuales. Mi abue-
la, su madre, también tuvo
Alzheimer y mi tio, su herma-
no, esta en este centro también
con Alzheimer. Si te soy sincera,
antes del diagnéstico de mi ma-
dre yo decia que era una de las
enfermedades mas crueles, por-
que desconectas de tu vida. Pe-
ro la verdad es que ahora lo vi-
vo de una forma distinta. Nos
ayuda a disfrutar cada dia de los
momentos buenos, que ahora
mismo sigue teniendo muchos,
asi que nos permite ir haciéndo-

VANESA LOBO.

nos a la idea de lo que va a ve-
nir, vives con mayor intensidad
y con mas conciencia cada dia.
Ella gracias a Dios esta en un es-
tadio que te permite mantener
conversaciones, nos reconoce
todavia... Estamos viviendo la
enfermedad de una forma muy
progresiva y nos deja disfrutar-
la. Ademés, en el centro ha me-
jorado mucho”, declara Maria
del Mar.

La hija de Juani pone en valor
el trabajo de AFA. “Es un acom-
pafiamiento. En este mundo en
el que andas perdido y no sabes
qué hacer, tienes una asocia-
cién que te da consejos, forma-
cién, encuentros... Desgraciada-
mente es una enfermedad dege-
nerativa, va allegar un momen-
to en el que va a desconectar,
pero en el camino hay momen-
tos buenos”, afiade Maria del
Mar.

“;Dénde ponemos la toalla?
¢En la cocina o en el bafio?”,
pregunta con carifio una de las
trabajadoras a una usuaria, que
debe marcar en un folio la res-
puesta correcta. En esta sala al-
gunos escriben, otros repiten
nameros o colorean figuras. E1
equipo transmite paz. A media
mafiana, en las tres salas de tra-
bajo o descanso en la que estan
los usuarios todo parece fluir
como en una orquesta. En un si-
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Una mujer realiza algunas tareas en una de las salas de la asociacion.

116n, una mujer acaricia con ter-
nura una muileca, mientras que
Maria del Mar aprovecha y salu-
da a su tio, paciente en un esta-
dio més avanzado.

“El problema est4 en la nece-
sidad de las familias, porque los
pacientes estan en un ‘mundo’
muy especial. Aqui todos los di-
as llaman 2-3 personas pidiendo
ayuda”, declara M® Angeles
Contreras, presidenta de AFA
La Merced. El centro (ubicado
en la avenida Puertas del Sur)
tiene actualmente capacidad
para 59 usuarios, pero la lista de
espera es de casi 80 personas.

AFA La Merced ha dado un
paso al frente y ha comenzado
las obras de la primera planta
del edificio, un espacio muy ne-
cesario para abarcar la gran de-
manda de asistencia. No saben

hasta dénde podran llegar eco-
némicamente en la obra, pero
la realidad es que necesitaban
impulsar esta nueva fase. “La
demanda es brutal, se nos cae el
alma a los pies de la necesidad.
Somos un centro especializado
en Alzheimer y otras demen-
cias, y sabemos que convivir 24
horas con una persona con
Alzheimer es muy duro, es una
enfermedad muy cruel. Sigues
teniendo delante la misma per-
sona, pero ya no es ella. En
cuanto hay sintomas hay que
empezar a trabajar, hay que
mantener la mente activa. Dejar
ala persona sentada en el salén
viendo la tele es degenerar mas
rapido. Nosotros no curamos la
enfermedad pero si estimula-
mos. Celebrar el 21 de septiem-
bre es una forma de recordar

VANESA LOBO.

que existimos”, subraya Contre-
ras.

La psicéloga del centro, Lour-
des Rivera Bello, explica que
cuando una persona empieza a
tener las primeras sintomatolo-
gias, “cursa a veces con mucha
depresion, apatia, no quiere ha-
cer las cosas que hacia antes. A
lo mejor salia y ya no quiere, se
convierte en una persona mas
reservada, pero es que a lo me-
jor no se acuerda de las caras o
de los nombres de su entorno”.

En este primer momento, en
ocasiones se le diagnostica una
depresién, que en realidad es-
conde mucho maés. “Al princi-
pio se puede confundir porque
un cerebro cultivado, sino le sa-
le una palabra puede buscar un
sindnimo. Son medidas com-
pensatorias. Va pasando el

VANESA LOBO.

Un trabajador de AFA Jerez realiza unos ejercicios con una usuaria.

tiempo y llegan otros sintomas,
como perderse contando dine-
ro, dejar de colocar las llaves de
casa donde siempre las ha colo-
cado porque no lo recuerda, y
los problemas de memoria van
a mas. Es ahi cuando es muy
importante contar al médico
qué estd ocurriendo para un
diagndstico lo mas prematuro
posible”, detalla Rivera.

La profesional no sélo pone el
foco en el paciente, sino en el
cuidador: “A veces es tiranizado
por parte del enfermo. Por des-
gracia, la falta de conciencia de
la enfermedad hace que el cui-
dador lo pase muy mal, puesto
que por parte del paciente pue-
den aparecer momentos de
agresividad, irritabilidad, ansie-
dad, delirio... Hay que ayudar
mucho al familiar y decirle que

no esta solo”.

El Alzheimer y las demencias
en su conjunto constituyen un
desafio social y sanitario. La
Confederacién Andaluza de
Alzheimer informa de que en
Andalucia se estima que la pre-
valencia ha aumentado mas de
un 64% en los ultimos diez
afios. La entidad reclama que el
alzheimer y las otras demencias
se sitien en el centro de la agen-
da sociosanitaria, porque nece-
sitan como colectivo una aten-
ci6n especifica, “con protocolos
claros en Atencién Primaria y
con un censo sociosanitario real
que permita planificar recursos
efectivos”. Detras de cada cifra
hay una familia, y AFA La Mer-
ced persigue cada 21 de sep-
tiembre levantar la voz y reivin-
dicar la igualdad de derechos.
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