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El coste anual del paciente de alzheimer es
de 35.000 euros, y la familia asume el 80 %

CEAFA considera que los derechos de los pacientes no estan lo suficientemente reconocidos

Berta Pinillos/EFE
Madrid

Cuando el alzheimer entra en
una familia, el efecto es devasta-
dor. No solo por la propia enfer-
medad, sino por todo lo que con-
lleva en coste personal, social y
econdmico. En concreto, el eco-
némico ronda los 35.000 euros al
afno, de los que el 80 % lo asume
la propia familia, tal y como ase-
gurd a EFEsalud la presidenta de
la Confederacién Espafola de
Alzheimer, Marilé Almagro.

En una entrevista con motivo
del Dia Mundial contra el Alzhei-
mer, que se celebra cada 21 de
septiembre, Almagro desgrana
las reivindicaciones del colectivo
y alza la voz para que los dere-
chos de cada paciente con la en-
fermedad se reconozcan desde el
diagnéstico y hasta el final.

Por eso, para este afo han
lanzado la campana “Igualando
derechos”, porque CEAFA consi-
dera que a dia de hoy los dere-
chos de los pacientes “estan afec-
tados” y no estan lo suficiente-
mente reconocidos como los de
otros colectivos.

Derecho a un diagnéstico

En este sentido, Almagro reclama
el derecho a un diagnéstico para
todos los pacientes.

Asegura que hay casos, afor-
tunadamente “cada vez menos”,
en los que el profesional médico
no diagnostica la enfermedad
con el argumento de que no hay
tratamiento.

“Dicen que si no hay trata-
miento, por qué queremos diag-
nostico. Pues para actuar, saber
qué queremos hacer con nuestra
vida. Decidir como quiero ser
cuidado, cémo quiero planificar
mi economia, porque sobre todo
estd cambiando el perfil de los

enfermos, son cada vez mds jove-
nes, un 12 0 13 % tiene menos de
65 anos”, subrayo la presidenta
de CEAFA.

El alzheimer es la enfermedad
neurodegenerativa mds prevalen-
te y una de las diez principales
causas de discapacidad, depen-
dencia y mortalidad en todo el
mundo, segin la Sociedad Espa-
nola de Neurologia (SEN), que
indica que afecta a 800.000 per-
sonas en Espana y a 57 millones
en el mundo.

Esta sociedad médica afirma,
en una nota, que la enfermedad
tiene atin un alto infradiagndsti-
co en Espafia: mds del 50 % de
los casos que atn son leves estd
sin diagnosticar y el retraso me-
dio entre los primeros sintomas
de un paciente y el diagnéstico
de alzheimer supera los dos afos.

De hecho, afiade la SEN, entre
el 30 % y el 50 % de las personas
que padecen algtn tipo de de-

Una mujer refresca a un anciano con un ventilador en una imagen de archivo. EFE/Alejandio Garcia

mencia no reciben un diagndsti-
co formal, a pesar de que en los
dltimos afos ha habido “grandes
avances” en las técnicas diagnos-
ticas de imagen y de diagndstico
bioquimico.

Dos fdrmacos

aprobados en Europa

Pero el derecho al diagndstico no
es la dnica reivindicacién de los
pacientes, también a recibir un
tratamiento: “Ahora hay dos me-
dicamentos aprobados por la
EMA (Agencia Europea del Medi-
camento), pedimos que lleguen
cuanto antes a Espafa”.

En abril de este ano, Europa
autorizo la comercializacién de
Lecanemab en condiciones es-
trictas, con requisitos claros de
mitigacion de riesgos y unica-
mente para ciertos grupos de pa-
cientes.

“Se utilizard en personas que
solo tengan una copia o ninguna

del gen ApoE4 y que presenten
placas de beta amiloide en el ce-
rebro. Es el primer medicamento
de este tipo autorizado en la UE”,
sefald entonces la Comision Eu-
ropea.

Y en julio la EMA aprobé la
comercializaciéon de donanemab
para el tratamiento del alzheimer
en fases iniciales.

Reconocimiento e inversion
La presidenta de CEAFA también
consideré que el paciente de alz-
heimer no se reconoce en la pri-
mera parte de la ley de la depen-
dencia, relativa a la autonomia
personal.

“En la autonomia personal to-
davia no nos vemos reflejados y
somos el 60 % del colectivo que
pide esa ley. Nosotros reivindica-
mos la especificidad, no estar en
un cajon de sastre, y sobre todo,
apoyo a politicas sociales, a las
que Espana destina el 0,8 % del

PIB cuando la media de Europa
es del 1,8”, continué Almagro.

También inversién en investi-
gacién porque si bien reconoce
que los grupos de investigacién en
Espafia “son muy buenos”, tam-
bién lamenta la fuga de talentos.

“Sabemos que es muy dificil
pero seguimos pensando que la
investigacion en alzheimer estd
poco dotada econémicamente”,
estimo la presidenta de CEAFA.

Recuerda que CEAFA nacié ha-
ce 35 anos, cuando las asociacio-
nes familiares que habia no tenfan
respuesta de la Administracion y
tuvieron que unirse para crear la
Confederacién, que hoy en dia
agrupa a mds de 300 asociaciones.

Almagro subraya que el coste
de la enfermedad por cada pa-
ciente al afio asciende a 35.000
euros y son las familias las que
asumen el 80 % de esa cantidad.
Y es que, entre otras cosas, el tra-
tamiento farmacolégico lo finan-
cian las familias.

“Esto esta suponiendo bolsas
de pobreza dentro de las familias,
también mayoritariamente so-
mos mujeres las que cuidamos
(el 82 %), que hemos tenido que
hacer malabarismos en el trabajo
o dejar de trabajar (...). Puedes
estar asi dos o tres anos o 23",
destaca Almagro, que cuidé a su
madre con la enfermedad y aho-
ra, a su padre.

A lo que hay que sumar que
en ese tiempo si se deja el traba-
jo, no se cotiza a la seguridad so-
cial. Y al coste econémico hay
que anadir el social porque “de-
jas de lado las relaciones sociales
al estar cuidando 24/7”.

De ahi que CEAFA reclame un
estatuto de reconocimiento a
quien cuida, porque, ademds,
“no tienen ni la informacién ni
formacién suficiente para cuidar
ni para cuidarse”.
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La neurdloga del Hospital de Cabuefies Miriam Alvarez. e.c.

=

El doctor Santiago Fernandez, en el HUCA. e.c.

La sanidad asturiana ya se prepara para
las nuevas terapias frente al alzhéimer

Los neurélogos Miriam
Alvarez y Santiago
Fernandez analizan en
el Dia Mundial de esta
enfermedad cual es su
presentey su futuro

MIRIAM SUAREZ

GIJON. «;Cuénto voy a tardar en
perder la memoria? ;Me voy a ol-
vidar de mis hijos? ;Cuando em-
pezaré a sufrir un deterioro gra-
ve? ;Cuanto tiempo me queda de
vida?». Son algunas de las pre-
guntas que se escuchan en las
consultas de los neurologos cuan-
do un paciente recibe la noticia
de que sufre alzhéimer. Los espe-
cialistas dificilmente pueden dar
respuesta a todas las incertidum-
bres que acompanan a esta en-
fermedad neurodegenerativa por-

que «cada persona evoluciona de
una forma diferente», pero ya tra-
bajan en nuevos métodos de diag-
nostico y tratamientos para me-
jorar su abordaje.

Hoy, en el Dia Mundial del
Alzheimer, Miriam Alvarez, des-
de el Hospital Universitario de Ca-
bueiies, y Santiago Fernandez,
desde el Hospital Universitario
Central de Asturias (HUCA), ex-
plican los pasos que se estan dan-
do para enfrentar este trastorno
cerebral irreversible, que afecta
ya a mas de 30.000 asturianos, se-
gun las tltimas estimaciones. «Al
estar asociada a la edad y, debido
al envejecimiento poblacional de
laregion, es una enfermedad muy
prevalente en Asturias. Y desgra-
ciadamente, cada vez mds», coin-
ciden en senalar ambos neurdlo-
gos, como punto de partida.

Con este punto de partida, la

Al afo se diagnostican
unos 1.000 nuevos
casos en Asturias

No existe un registro oficial, ni
en Asturias ni en el resto de Es-
paiia. Asi que no es facil de
cuantificar con exactitud el ver-
dadero alcance de esta enfer-
medad neurodegenerativa, que
se ha convertido en el tipo de
demencia mas comun. No obs-
tante, las cifras que maneja la
Asociacion Alzhéimer Asturias
son abrumadoras y apuntan a
que, cada afio, se detectan 1.000
nuevos casos en la region. Y eso
que, segun la Sociedad Espaiio-
la de Neurologia, el 80% de en-
fermos que atin estan en una
fase leve estan sin diagnosticar.

sanidad asturiana se prepara ya
para la llegada de las nuevas al-
ternativas farmacologicas apro-
badas por la Agencia Europea del
Medicamento (EMA). Estos trata-
mientos suponen «un gran desa-
fio, porque estdn pensados para
las fases iniciales de la enferme-
dad y debemos establecer proto-
colos para que lleguen lo mas ra-
pido posible a los pacientes en los
que pueden ser mas efectivos»,
explica Miriam Alvarez, que co-
ordina el grupo de trabajo crea-
do dentro de la Sociedad Neuro-
logica Asturiana para el estudio
de enfermedades neurodegene-
rativas como el alzhéimer.

A través de ese grupo, especia-
listas de toda Asturias han pues-
to en comun sus ideas para «avan-
zar en una misma direccién»y,
asi, «poder establecer unos pro-
tocolos comunes en todas las

4reas sanitarias» de cara a los nue-
vos tratamientos —y también mé-
todos diagnosticos— que se aveci-
nan. Una labor que se esta desa-
rrollando «despacito, pero con
buena letra» y en colaboracion es-
trecha con el servicio publico de
salud. «Hay que ir por delante,
porque estamos hablando de una
logistica que no se organiza de un
dia para otro», recalca la doctora
Alvarez.

Dispensacion hospitalaria

El salto terapéutico para el que se
preparan los especialistas astu-
rianos tiene que ver con dos far-
macos, uno ya aprobado y otro
pendiente de autorizacion, que
podrian modificar el curso del
alzhéimer al actuar directamente
sobre su fisiopatologia. Los me-
dicamentos disponibles hasta la
fecha, sin embargo, sdlo tratan los
sintomas. «Se nos abren puertas,
pero hay que ser cautelosos, por-
que esos tratamientos no sirven
para todos los casos y tienen mu-
chos efectos secundarios, que re-
quieren una vigilancia estrecha»,
pone en situaciéon Santiago Fer-
nandez.

La administracién de los nue-
vos farmacos debe ser intraveno-
say requiere dispensacion hos-
pitalaria con control radiolégico,
un procedimiento al que habra
que buscar acomodo logistico. La
idea es implicar a los tres hospita-
les universitarios de laregiony a
la red de Atencion Primaria. «Es
tan enorme el impacto que el
alzhéimer causa sobre la perso-
nay suentorno que estamos ante
un problema de salud publica muy
serio», considera el doctor Fer-
nandez, uno de los especialistas
de la seccion de enfermedades
neurodegenerativas del HUCA,
que tiene una consulta especifi-
ca para los casos mas complejos
de demencia.




HERALDO

DE ARAGON

PAI[S: Espafia
PAGINAS: 6-7
AVE: 5863 €

21 Septiembre, 2025

AREA: 181 CM2 - 41%

FRECUENCIA: Diario

DIFUSION: 20100
OTS: 114000

SECCION: OTRAS SECCIONES

SANIDAD DiA MUNDIAL

La prevencion y la deteccion precoz retrasan
la progresion del alzhéimer hasta en un 40%

@ Los neur6logos aragoneses reconocen que es mas frecuente en gente mayor,
pero en las consultas estan diagnosticando cada vez a personas mas jévenes

ZARAGOZA. El diagnostico del
alzhéimer tiene un impacto emo-
cional para el paciente y su fami-
lia, que se enfrentan a partir de
ese momento a una enfermedad
neurodegenerativa de muy larga
evoluciéon donde se van perdien-
do capacidades cognitivas y fun-
cionales a lo largo de muchos
anos. Es una de las diez principa-
les causas de discapacidad, de-

pendencia y mortalidad en todo
el mundo. Existe un alto infra-
diagnostico, de ahi el reto de fo-
mentar la prevencion y la detec-
cion temprana, claves para retra-
sar la progresion hasta en un 40%.

Aunque la edad sea el princi-
pal factor de riesgo para desarro-
llar la enfermedad, casi uno de
cada dos casos es atribuible a ha-
bitos relacionados con el estilo

de vida y los factores de riesgo
vascular. Evitar el alcohol y el ta-
baco, realizar ejercicio fisico, so-
cializar y mantenerse cognitiva-
mente activo, corregir la pérdida
de audicion o vision, tener un pe-
so saludable, controlar la diabe-
tes, la hipercolesterolemia y la hi-
pertension arterial y evitar los
traumatismos cerebrales y la ex-
posicion a la contaminaciéon am-

biental son medidas de protec-
cion frente a la demencia.

La Sociedad Espafola de Neu-
rologia estima que mas de la mi-
tad de los casos que atin son le-
ves estan sin diagnosticar y que
el retraso en la valoracién desde
la aparicién de los primeros sin-
tomas puede superar los dos
anos. Ademas, entre el 30% y el
50% de las personas que pade-

cen algun tipo de demencia no
llegan a ser diagnosticadas for-
malmente, a pesar de que en los
dltimos afios se han dado gran-
des avances.

Concienciacion

Este domingo, 21 de septiembre,
se conmemora el Dia Mundial del
Alzhéimer para concienciar so-
bre esta enfermedad y promover
lainvestigacion y el apoyo a quie-
nes la padecen. Elena Muiioz Far-
jas, presidenta de la Sociedad
Aragonesa de Neurologia, reco-
noce que es mis frecuente en
gente mayor, pero cada vez en las
consultas se diagnostica a perso-
nas mas jovenes. «Quiza porque
hay una mayor sensibilidad con
respecto a la importancia de las
funciones cognitivas en el dia a
dia y consultan antesy, dice.
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Anade que supone una pérdi-
da gradual de memoria, pero
también de otras capacidades
cognitivas: «De entrada, es un ja-
rro de agua fria, es un choque
emocional; pero. por otro lado,
para muchas personas supone
un revulsivo para poner en mar-
chalos tratamientos o recomen-
daciones de habitos saludables
para que la enfermedad no pro-
grese y aumentan la actividad fi-
sica y social». Hay que tener en
cuenta, explica la presidenta de
la Sociedad Aragonesa de Neu-
rologia, que el paciente puede
convivir hasta 20 afios con la en-
fermedad: «Tiene muchos afios
por delante, por lo que el objeti-
vo es que funcionalmente se
mantenga lo mejor posible».

El alzhéimer es la causa de en-
tre el 60% y el 80% de las demen-

cias degenerativas. « Aparece so-
bre todo a partir de los 65 afos,
pero con seguridad se inicia mu-
chos afios antes. Se suele consul-
tar cuando la enfermedad esta
muy avanzada y es gente mayor,
pero puede aparecer en edades
mas jovenesy, apunta. De ahi la
importancia de la deteccion pre-
coz: «Cuanto antes se detecte,
mas eficaces son las medidas pa-
ra retrasar la progresion».
«Hoy en dia es posible diag-
nosticarla precozmente y de for-
ma certera porque disponemos
de biomarcadores que pueden
aparecer incluso 20 afios antes
de la demencia». En este senti-
do, la neuréloga Elena Muiioz
insiste en que en esas fases ini-
ciales «tiene mayor impacto el
tratamiento farmacoldgico y no
farmacolégico».

Seiiales de alarma
de la demencia

o Pérdida de la memoria.
Es uno de los sintomas inicia-
les mas frecuentes.

o Desorientacion espacio-
temporal. Es posible que los
enfermos se olviden de las fe-
chas, estaciones y el paso del
tiempo. Pueden tener dificul-
tad con comprender algo si no
esta pasando en ese instante.
e Cambios en el comporta-
miento. Los afectados por

el alzhéimer manifiestan
cambios de humor continuos:
sentirse deprimido, mostrar
ansiedad o irritabilidad.

La Agencia Europea de Medi-
camentos (EMA) ya harecomen-
dado la aprobacion de lecanemab
y donanemab para el tratamien-
to del alzhéimer en fases inicia-
les, que acttian eliminando o re-
duciendo las placas de beta ami-
loide, que es la proteina anormal
que se deposita en el cerebro de
los afectados y causa la muerte
de las neuronas. «Llevabamos
dos décadas sin que aparecieran
novedades y en estos ultimos dos
anos se estd abriendo una puerta
ala esperanza, cuenta. «Es pre-
visible, continta, que en el proxi-
mo afo y medio se puedan usar
estos farmacos en Espafia».

«Cuidar al cuidador»

También es muy importante
cuidar al cuidador. «Yo siempre
digo -explica- que es una enfer-

medad de dos». «Si se diagnos-
tica de forma temprana, el que
mas la sufre es el afectado;
cuando ya son fases moderadas
graves impacta notablemente
en el cuidador, porque ve el de-
terioro que esta sufriendo su ser
querido y porque muchas veces
no sabe como ayudarle o como
encarar sobre todo la aparicion
de sintomas conductuales, que
son muy frecuentes en el curso
de la enfermedad».

«Es fundamental que los fami-
liares se cuiden, que entiendan
que cuidarse no es un acto egois-
ta, sino todo lo contrario: es una
muestra de amor, porque asi po-
dran apoyar mejor a la persona
afectaday, subraya la presidenta
de la Sociedad Aragonesa de
Neurologia.

E. PEREZ BERIAIN
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Cuidarenel
olvido:lalucha
silenciosa del
Alzheimer

Cada 21 de septiembre, se recuerda que detras de
cada diagnostico también hay alguien que acompana

SARARUIZ

Ver y no reconocer. Mirar
alos ojos de una madre, de
un abuelo, y descubrir que
ya no saben quién eres. Es
un instante que corta el
aliento, una grieta en lo
cotidiano que transforma
para siempre la vida de
una familia. La persona
sigue ahi, con su cuerpo,
con sus gestos, pero la
memoria empieza a res-
quebrajarse. Esa esuna de
las heridas mas profundas
que deja el Alzheimer, una
enfermedad que despoja
de recuerdos y obliga a re-
inventar los vinculos cada
dia, tanto para quienes lo
padecen como para quie-
nes cuidan en silencio.

En Almeria, Ana Vicen-
te Hernandez, gerente del
restaurante Las Palmas en
Carboneras, y sus herma-
nos lo saben bien. Desde
hace més de una década
cuidan de su madre, hoy
con 80 anos. “Al principio
lo llevas mal porque te da
mucha pena una perso-
na que ha luchado tanto
y cuando deberia estar
tranquila ya no se acuerda
de nada. Al final te acos-
tumbras, pero la familia lo
pasa muy mal”, cuenta con
serenidad, después de un
largo aprendizaje.

Conmemoracién Cada
21 de septiembre se con-
memora el Dia Mundial
del Alzheimer. En Espa-
fia, la enfermedad afecta
aunas 800.000 personas,
segun la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia (SEN).
y en Andalucia a més de
120.000, de las cuales al-
rededor de 9.000 se sitiian
en Almeria, segun datos
de la Junta de 2023. Las
cifras son contundentes,
pero detras de cada diag-
nostico hay siempre dos

protagonistas: el paciente
y, a su lado, el cuidador.

Desde el area de Neuro-
logia del Hospital Torre-
cardenas recuerdan que
los primeros sintomas del
Alzheimer suelen confun-
dirse con el envejecimiento
normal: olvidos frecuentes,
desorientacion o cambios
de conducta. Sin embargo,
un diagndstico temprano
resulta clave, porque permi-
te iniciar tratamientos que,
aunque no curan, si pueden
ralentizar el deterioroy me-
jorar la calidad de vida del
paciente.

Los especialistas insis-
ten también en la la pre-
vencion. Mantener la men-
te activa, hacer ejercicio,
cuidar la alimentacion y
socializar son factores que
ayudan a retrasar la apa-
ricion de la enfermedad.
Subrayan, ademas, que el
Alzheimer no solo afec-
ta a quien lo padece, sino
que transforma la vida de
toda la familia, por lo que
es esencial acompanar al
cuidador.

Asociacién Antonio Lopez
preside la Asociacion Ami-
gos de Alzheimer Almeria,

Hacer ejercicio, leer,
cuidar la alimentacion
y socializar son
factores que ayudan a
retrasar la aparicion
del Alzheimer

En Andalucia hay
mas de 120.000
diagnosticados con
Alzheimer, de los
cuales unos 9.000
estan en Almeria

fundada en 1992. Desde en-
tonces, su objetivo es claro:
acompanar tanto al enfer-
mo como al cuidador infor-
mal. “Es una enfermedad
con dos usuarios”, insiste
en una charla con LA VOZ.
En su centro de dia José
Bueno atienden a 65 fami-
lias, de las cuales 52 plazas
estan concertadas y 13 son
de acceso libre. Cada una
de esas familias tiene detras
un cuidador principal que,
como recuerda Lopez, “debe
cuidarse a si mismo cuando
la enfermedad llega, porque
nadie esta preparado para
enfrentarse a ella”.

El equipo que sostiene a
diario esta labor esta forma-
do por trabajadores sociales,
enfermeros, terapeutas ocu-
pacionales, fisioterapeutas
y psicologos. “Tenemos una
plantilla de primer orden,
muy formada, y son ellos
los que marcan las pautas”,
asegura el presidente, or-
gulloso de ver como incluso
actividades como llevar a
los pacientes a la playa se
convierten en experiencias
terapéuticas que devuelven
vida y normalidad. Lopez
recalca un mensaje clave:
“No hay que estigmatizar,
hay que vivir con la enfer-
medad. Hay recursos y hay
tratamientos paliativos que
pueden retardarla, pero lo
importante es que las fa-
milias se acerquen a la aso-
ciacién y no la enfrenten en
soledad”.

Apoyos Mari Angeles Ruiz,
coordinadora del centro
Carmen de Burgos de la
Federacion Almeriense de
Asociaciones de Personas
con Discapacidad (FAAM),
conoce de cerca el impacto
que el Alzheimer provoca
en los hogares. Lo resume
con claridad: “En las pri-
meras etapas vemos mucha
frustracion, porque cambia

ey

e 5 3
Antonio Lépez y miembros de la Asociacion Amigos de Alzheimer de Almeria. 14 voz

Asi, cuidar de alguien
con Alzheimer significa
aprender a convivir con
el olvido ajeno y con

la propia impotencia.
Cada gesto cotidiano —
vestirse, comer, recor-
dar un nombre— se
convierte en un desafio
compartido entre el
enfermoy quien lo
acompaia.

Después de mas de
diez afios acompaiando
a sumadre, Ana Vicente
ha aprendido a sobre-
llevar la enfermedad
con calma. Aconseja
pedir ayuda profesional
y no cargar todo el peso
sobre la familia. “Es
una enfermedad que no
puede llevarse sola. Hay
que estar tranquilos,
buscar actividad para
la persona y apoyarse

EL ROL DEL CUIDADOR EN PRIMERA PERSONA

en quienes saben como
guiarte”, afirma. Su
mensaje a otros cuida-
dores es claro: pacien-
ciay redes de apoyo
son esenciales para no
derrumbarse.

Sandra, almeriense
de 52 afos, en cambio,
vivio el Alzheimer
desde la adolescencia
junto a su abuela, y su
testimonio reflejala
crudeza del impacto
emocional. Recuerda
como los cambios de
caracter y la pérdida de
reconocimiento trans-
formaron la conviven-
cia: “Puede ser una de
las enfermedades mas
dificiles de llevar. Que
no te reconozcan, que
te insulten, que te vean
como un extrano en su
propia casa”.

todo: los roles familiares, la
conciliacion con el trabajo,
el cuidado delos hijos. Es un
terremoto en lavida diaria”.

Esa sacudida explica la
importancia de contar con
apoyos externos. Ademas de
la atencion médica y social
en sus centros de dia, FAAM
impulsa un area de volunta-
riado que ofrece talleres, ac-
tividadesy compaiiia tanto a
los pacientes como a los cui-
dadores. Un respiro que no
detiene la enfermedad, pero
si aligera el peso de quienes
la enfrentan a diario.

Y aun con esos apoyos,
queda lo mas duro: mirar
a los ojos de un ser queri-
do y no ser reconocido. Ese
vacio, esa grieta entre la
memoria y el presente, es
la herida méas profunda del
Alzheimer. Pero también
ahi, en ese momento limite,
aparece la fuerza del cuida-
dor. Detras de cada mirada
perdida hay otra firme, que
sostiene y acompaia inclu-
so cuando no hay recuerdo.
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JMigrana o cefalea? Saber
distinguirlas es vital para
un tratamiento efectivo

P Aunque no existe
una cura, se pueden
mitigar sus
sintomas con
farmacos especificos
o analgésicos

G. C. MADRID

La migrana es un trastorno muy
comunque, seginla Organizacion
Mundial dela Salud (OMS), afecta
al 14% dela poblacién mundial. Es
decir, una de cada siete personas
enelmundo padece estadolencia.
En nuestro pais, afecta a més de
cinco millones de adultos, de
acuerdo conla Sociedad Espariola
deNeurologia (SEN). Comoapun-
ta el doctor Julio Maset, médico de
Cinfa, Jamigrafia esuntipo de ce-
falea (dolor de cabeza) de gran in-
tensidad, aguda y recurrente, con
mayor incidencia en las mujeres.
Muchas veces, duele solo un lado
delacabezayse presentaacompa-
nada de nduseas, vomitos o sensi-
bilidad ointoleranciaalosruidosy
a la luz. Aunque no es una enfer-
medad grave, si es capaz de dejar-
nos fuera de juego durante unas
horas o, incluso, varios dias».

De hecho, la migrana es, segiin
la SEN, la primera causa de disca-
pacidad entre adultos menores de
50 anos. Se trata de uno de los mo-
tivosmasfrecuentes de absentismo
laboral. «<Aunque no se conoce la
causaexacta, se piensaque quienes
padecen este problema tienen un
cerebro especialmente reactivo.

Sus neuronas, hiperactivas y muy
sensibles, envian impulsos a los
vasos sanguineos, lo que provoca
suestrechamientoy posterior dila-
tacion. Estos cambios, que afectan
también alos tejidos que rodean a
los vasos sanguineos, liberan sus-
tanciasquegenerandolor», explica
el experto de Cinfa.

Es crucial saber distinguir entre
una migranay una cefalea o dolor
de cabeza comun de caraa un tra-
tamiento efectivo. «La migrana,
habitualmente, empieza con los
prédromos, que son signos “pre-
monitorios” que ocurren hasta 24
horas antes de la migrafia como

En nuestro pais, se estima que afecta a mas de cinco millones de adultos

cambios de humor, bostezos exce-
sivos, etc. Posteriormente, una de
cada cinco personas con migrana
presentalallamada “aura) que pue-
de consistir en nduseas, hormi-
gueos y cambios en la percepcion
visual. Luego aparece el dolor de
cabeza como tal, que puede durar
horas e incluso dias y, finalmente,
una fase de agotamiento y debili-
dad que se produce cuando el do-
lor cesa», precisa.

Por otra parte, el dolor suele ser
deintensidad moderadaaseveray
pulsatil, similar a palpitaciones o
latidos en la cabeza. Aumenta en
minutos u horas de manera gra-

/Q a )

dual ytambién desaparece de ma-
nera paulatina.

Aunqueno existauna curaespe-
cifica, la migrana se puede tratary
controlar. «La persona que sufre
este tipo de cefaleas no debe resig-
narse a convivir con un dolor que,
amenudo, paraliza su vida diaria,
sinoacudirasumédico paraquele
indique el mejor tratamiento para
su caso, recalca el experto.

Unodesusobjetivosserdmitigar
los sintomas mediante el uso de
farmacosanalgésicos o especificos
paralamigranaquesiempredeben
ser prescritos por el médico para
evitar posibles efectos adversos si
se daunuso continuado y no con-
trolado. «Elotropilar del tratamien-
toloconstituyela prevencién delos
episodios aprendiendo a identifi-
cary a evitar los estimulos que los
provocan. Por ello, es muy impor-
tante que la persona con migranas
periédicas preste atencion a las
circunstancias que desencadenan
sus crisis para procurar evitarlas»,
recomienda Maset.

FREEPIK

'y
-

Consejos para
controlarla

»Acuda a sumédico
siempre que sea
necesario. La migrana
puede tratarsey
moderarse.

»Aprenda a reconocer
los desencadenantes de
sus crisis. Como estos
varian de una persona a
otra, lo primero es
identificarlos con ayuda
de sumédico.

»Elabore un calendario o
diario de cefaleas. Tan
solo debera ir anotando
la fecha de sus crisis.
»Cuide lo que come.
Evite los alimentos que
constate que les
afectan como pueden
ser el chocolate, la
leche, el queso curado o
elvino.

»Mantenga horarios
regulares de sueno. Las
variaciones en los
patrones de sueino
pueden ser también
responsables de las
crisis.

»Plantele cara al estrés.
La ansiedad es también
un probable desencade-
nante.

»Aislese enun lugar
tranquilo. Timbese en
una habitacién a
oscuras para evitar
estimulos como la luz, el
ruido o el movimiento.
»Respire de forma
relajada. Inhale lentay
profundamentey
concéntrese en su
respiracion porun
momento.

»Siga la prescripcion
médica. Tome solo
aquellos medicamentos
que le prescriba el
médicoy del modo en
que se loindique.
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La neurdloga del Hospital de Cabuefies Miriam Alvarez. e. c.

La sanidad asturiana ya se prepara para
las nuevas terapias frente al alzhéimer

Los neurologos Miriam
Alvarez y Santiago
Fernandez analizan en
el Dia Mundial de esta
enfermedad cual es su
presente y su futuro

MIRIAM SUAREZ

GIJON. «¢Cudnto voy a tardar en
perder la memoria? ;Me voy a ol-
vidar de mis hijos? ¢Cuando em-
pezaré a sufrir un deterioro gra-
ve? ;Cuanto tiempo me queda de
vida?». Son algunas de las pre-
guntas que se escuchan en las
consultas de los neurologos cuan-
do un paciente recibe la noticia
de que sufre alzhéimer. Los espe-
cialistas dificilmente pueden dar
respuesta a todas las incertidum-
bres que acompanan a esta en-
fermedad neurodegenerativa por-

que «cada persona evoluciona de
una forma diferente», pero ya tra-
bajan en nuevos métodos de diag-
nostico y tratamientos para me-
jorar su abordaje.

Hoy, en el Dia Mundial del
Alzheimer, Miriam Alvarez, des-
de el Hospital Universitario de Ca-
bueiies, y Santiago Fernandez,
desde el Hospital Universitario
Central de Asturias (HUCA), ex-
plican los pasos que se estan dan-
do para enfrentar este trastorno
cerebral irreversible, que afecta
ya a mas de 30.000 asturianos, se-
gun las tltimas estimaciones. «Al
estar asociada a la edad y, debido
al envejecimiento poblacional de
la regidn, es una enfermedad muy
prevalente en Asturias. Y desgra-
ciadamente, cada vez mas», coin-
ciden en senalar ambos neurdélo-
gos, como punto de partida.

Con este punto de partida, la

B |

El doctor Santiago Fernandez, en el HUCA. e.c.

Al afo se diagnostican
unos 1.000 nuevos
casos en Asturias

No existe un registro oficial, ni
en Asturias ni en el resto de Es-
paiia. Asi que no es facil de
cuantificar con exactitud el ver-
dadero alcance de esta enfer-
medad neurodegenerativa, que
se ha convertido en el tipo de
demencia mas comun. No obs-
tante, las cifras que maneja la
Asociacion Alzhéimer Asturias
son abrumadoras y apuntan a
que, cada afio, se detectan 1.000
nuevos casos en la region. Y eso
que, segun la Sociedad Espaiio-
la de Neurologia, el 80% de en-
fermos que auin estan en una
fase leve estan sin diagnosticar.

sanidad asturiana se prepara ya
para la llegada de las nuevas al-
ternativas farmacologicas apro-
badas por la Agencia Europea del
Medicamento (EMA). Estos trata-
mientos suponen «un gran desa-
fio, porque estdn pensados para
las fases iniciales de la enferme-
dad y debemos establecer proto-
colos para que lleguen lo mas ra-
pido posible a los pacientes en los
que pueden ser mas efectivos»,
explica Miriam Alvarez, que co-
ordina el grupo de trabajo crea-
do dentro de la Sociedad Neuro-
logica Asturiana para el estudio
de enfermedades neurodegene-
rativas como el alzhéimer.

A través de ese grupo, especia-
listas de toda Asturias han pues-
to en comun sus ideas para «avan-
zar en una misma direccion» y,
asi, «poder establecer unos pro-
tocolos comunes en todas las

areas sanitarias» de cara a los nue-
vos tratamientos —y también mé-
todos diagnodsticos— que se aveci-
nan. Una labor que se esta desa-
rrollando «despacito, pero con
buena letra» y en colaboracion es-
trecha con el servicio publico de
salud. «<Hay que ir por delante,
porque estamos hablando de una
logistica que no se organiza de un
dia para otro», recalca la doctora
Alvarez.

Dispensacion hospitalaria

El salto terapéutico para el que se
preparan los especialistas astu-
rianos tiene que ver con dos far-
macos, uno ya aprobado y otro
pendiente de autorizacion, que
podrian modificar el curso del
alzhéimer al actuar directamente
sobre su fisiopatologia. Los me-
dicamentos disponibles hasta la
fecha, sin embargo, solo tratan los
sintomas. «Se nos abren puertas,
pero hay que ser cautelosos, por-
que esos tratamientos no sirven
para todos los casos y tienen mu-
chos efectos secundarios, que re-
quieren una vigilancia estrecha»,
pone en situacién Santiago Fer-
nandez.

La administracién de los nue-
vos farmacos debe ser intraveno-
say requiere dispensacion hos-
pitalaria con control radioldgico,
un procedimiento al que habra
que buscar acomodo logistico. La
idea es implicar a los tres hospita-
les universitarios de laregiony a
la red de Atencion Primaria. «Es
tan enorme el impacto que el
alzhéimer causa sobre la perso-
nay su entorno que estamos ante
un problema de salud publica muy
serio», considera el doctor Fer-
néandez, uno de los especialistas
de la seccion de enfermedades
neurodegenerativas del HUCA,
que tiene una consulta especifi-
ca para los casos mas complejos
de demencia.
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Lucidez antes

de morir, la

gran incognita

de la neurociencia

La ciencia atn estd intentando explicar por
qué algunos pacientes que sufren demencia
recuperan sus atributos cognitivos en las
horas o minutos previos a su fallecimiento,
y las principales hipétesis apuntan a la
neuroplasticidad como posible causa

LAURA MIYARA
REDACCION / LA VOZ

Comprender el proceso de la
consciencia humana es la gran
frontera de la neurociencia. Des-
de que la neurologia comenzé
a consolidarse como una rama
de la medicina, un avance que
se empez0 a acelerar a partir de
mediados del siglo XIX, con el
estudio sistematico del sistema
nervioso a nivel clinico, esta ha
sido la incdgnita a resolver. Hoy
sabemos que el cerebro es el 0r-
gano encargado de producir la
consciencia, pero cdmo se tradu-
cen los impulsos eléctricos gene-
rados en este 6rgano en aquello
que entendemos cominmente
como la consciencia y la perso-
nalidad de los individuos sigue
siendo el terreno por conquistar.

Estos espacios en blanco que
aun no ha rellenado la ciencia
son los que hacen que sea tan di-
ficil comprender fenémenos co-
mo lalucidez paradéjica, una ma-
nifestacion que se da en muchos
pacientes que sufren de demen-
cias. Se trata de episodios en los
que la persona vuelve a recupe-
rar, momentaneamente, un deter-
minado nivel de lucidez y cierto
grado de razonamiento cognitivo
que habia perdido con la patolo-
gia neurodegenerativa. Durante
estos momentos, el paciente pue-
de volver a reconocer a sus fami-
liares, hablar con mayor fluidez
o manifestar su voluntad.

Lucidez paradéjica o
terminal

A nivel cientifico, la lucidez pa-
raddjica se describe como «un
episodio de comunicacién o co-
nexién inesperada, espontanea,
significativa y relevante en per-
sonas con demencia avanzada,
segun una revision sobre el te-
ma publicada en el 2024 en la re-
vista de la Sociedad Espaiiola de
Geriatria y Gerontologia, si bien
la publicacion sefiala que la defi-
nicion de este tipo de episodios
«no esté cerrada». «Se caracte-
riza por la aparicién de una co-
nexion que se da en una perso-
na en la que esto no es espera-
ble», detalla José Manuel Ma-

rin-Carmona, coautor principal
de la revision y especialista en
geriatria en el Programa de Me-
moria del Centro de Envejeci-
miento Saludable del Ayunta-
miento de Mélaga.

Lo que resulta curioso es que,
en una gran parte de los indivi-
duos en los que ocurre, estos
episodios suceden justo antes
del fallecimiento del paciente,
en las horas o dias previos. En
estos casos, a nivel clinico se ha-
bla de lucidez terminal, un fe-
némeno que «es mas frecuen-
te en pacientes con anteceden-
tes de una demencia grave, de
las que, estadisticamente, la mas
frecuente es la enfermedad de
Alzheimer y es el caso en el que
este fendmeno estd méas estudia-
do», observa el doctor Javier Ca-
mifia, Vocal de la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia (SEN).

«En muchos casos, la perso-
na recupera su consciencia de
quién es y de en qué contexto
esta. Sabe con quién esta hablan-
do y comprende en qué condi-
ciones esta. Pero son episodios
momentineos, que pueden du-
rar minutos, horas o, en algu-
nos casos, dias. En un porcen-
taje muy elevado ocurren en las
horas previas al fallecimiento»,
describe Marin-Carmona.

Neuroplasticidad y
nuevos paradigmas

Si bien atin se desconocen las
causas que pueden llevar a que
este tipo de episodios de luci-
dez ocurran, existen hipétesis a
nivel teérico. «Hay varias posi-
bles explicaciones. Se cree que
puede haber una serie de cam-
bios neuroquimicos en las horas
o el dia previo al fallecimiento.
En general, la mayoria de estas
muertes son secundarias a algu-
na causa que provoque una hipo-
xia cerebral, que es una menor
concentracién de oxigeno en es-
te drgano. Se producen una serie
de cambios inflamatorios que en
ciertos momentos podrian justi-
ficar bioquimicamente una me-
joria transitoria. Esto podria tra-
ducirse en esos cambios neuro-
clinicos y esas posibles conexio-
nes sinapticas nuevas, pero muy

brevesy, explica Camifa.

El mecanismo seria, en caso
de demostrarse la hipétesis ac-
tual, el desarrollo de nuevas co-
nexiones neuronales entre diver-
sas redes cerebrales, «pero a pe-
quefia escala y de manera muy
breve, como un tltimo intento de
compensar este proceso de neu-
rodegeneracion, lo que se tradu-
ce en un estado de lucidez. A ve-
ces hay una mayor capacidad de
orientacién, una mejor comuni-
cacién o un reconocimiento de
los familiaresy, sefiala el neurd-
logo. Esta teoria se sustenta en
el hecho, cada vez més respalda-
do por la evidencia cientifica, de
que las personas tenemos cierta
neuroplasticidad que se mantie-
ne a lo largo de la vida, incluso
en la tercera edad, y también en
individuos con patologias neruo-
degenerativas.

La neuroplasticidad, un con-

tantemente, con cada nueva ex-
periencia o aprendizaje.

En este sentido, la lucidez ter-
minal podria dar una pista acer-
ca de como se producen los da-
fios neurodegenerativos en el
contexto de las demencias. «En
gran parte de los casos existe
un espacio donde se estan pro-
duciendo dafios estructurales
a nivel cerebral, una atrofia o
unos cambios vasculares que
destruyen estructuras del 6rga-
Nno y que son progresivos e irre-
versibles. Se supone que estos
dafios hacen que la persona es-
té desconectada, desorientada,
que no se pueda comunicar. Pe-
ro, si nos encontramos con que
en ese contexto se puede recu-
perar temporalmente la funcion,
a lo mejor es porque la neuro-
degeneracion no es estructural,
sino mas bien funcionaly, expli-
ca Marin-Carmona.

En otras pala-
bras, si este feno-

En muchos meno se explica

casos la persona porque las mis-

mas conexiones

(( recupera la funcionales que

. . fallan en los cere-

. f:onsc1enc1a , bros de las perso-

de quien es 'y en que nas que padecen
o o2 7 3¢ , enfermedades

situacion médica esta» neurodegenerati-

vas avanzadas se

pueden activar en

cepto desarrollado a partir de las
investigaciones de Santiago Ra-
moén y Cajal, consiste en la capa-
cidad del cerebro de adaptarse a
circunstancias cambiantes en su
estructura, compensando fallos
o lesiones que puedan aparecer.
La modificacién de las sinapsis
neuronales es lo que le permi-
te al 6rgano cambiar sus meca-
nismos para seguir funcionan-
do. Estos cambios son micros-
copicos, pero consiguen que el
cerebro se transforme desde un
punto de vista fisioldgico. Y es-
ta transformacién ocurre cons-

momentos determinados y de
manera puntual, «las investiga-
ciones se tendrian que centrar
en esas redes funcionales que
se pueden activar, para enten-
der por qué sucede y comov, se-
fiala el especialista en geriatria.

Identidad y consciencia

Cuando un familiar o una per-
sona cercana recibe el diagnds-
tico de una patologia neurode-
generativa como el alzhéimer, es
frecuente tener la percepcion de
que el paciente ha dejado de ser

él mismo. Los expertos sefialan
que esta percepcion podria estar
mas equivocada de lo que pensa-
mos Y, ademas, podria ser perju-
dicial para la persona que pade-
ce la enfermedad.

«Cuando vemos cémo nues-
tros pacientes se van deterioran-
do y van perdiendo capacidades
cognitivas, incluso desarrollan-
do trastornos de conducta o neu-
ropsiquidtricos, es muy frecuen-
te que los familiares nos digan:
“Ya no es mi padre”, porque ha
perdido los atributos que uno re-
conocia en esa persona. Existe
un debate filosdfico y ético im-
portante respecto a si la iden-
tidad personal se sigue mante-
niendo en esos casos. Nosotros
defendemos que si. Mientras ha-
ya consciencia, la persona es-
ta ahi y fendmenos como la lu-
cidez terminal o paraddjica lo
que hacen es demostrarnos que,
efectivamente, esa identidad si-
gue ahi. Por tanto, la dignidad
de esa persona debe mantener-
se por encima de todo», asegu-
ra Marin-Carmona.

En este sentido, si tenemos un
familiar que padece una enfer-
medad neurodegenerativa y no-
tamos estos cambios repentinos
en su condicion, la recomenda-
cion de los expertos es tomarlo
como parte natural de ese pro-
ceso de la patologia. «Nuestro
consejo es intentar acompanar,
cuidar y hablarles como si la ma-
yor parte del tiempo pudiesen es-
tar entendiéndonos, incluso aun-
que puedan estar confusos o de-
sorientados. Aunque esto forma
parte de un cuadro que va avan-
zando, que es progresivo y de-
generativo, puede haber una os-
cilaciéon y un momento de luci-
dez que se encuentra a nivel cli-
nico con relativa frecuencia y, si
esto sucede horas antes del falle-
cimiento, puede ser una oportu-
nidad para despedirse», conclu-
ye Camifa.
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Alshéimer,undcsafio queafodan mis
e 45,000 personas en Faushal Herria
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Cadena humana celebrada ayer junto a la barandilla de La Concha bajo el lema ‘Para cada olvido, una mano amiga’. Foto: Pedro Martinez

Alzhéimer, 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

DONOSTIA - Olvidar el nombre de un
ser querido, la cara de un amigo o la
propia historia. Es el resultado de con-
vivir diariamente con el alzhéimer.
Esta enfermedad es la causa més
comun de demencia en el mundo y
afecta en el Estado espaiiol a mas de
800.000 personas, segtin la Sociedad
Espaiiola de Neurologia (SEN). Supo-
ne entre el 50% y el 70% de todos los
casos de demencia y sus consecuen-
cias son devastadoras.

“Elalzhéimer es la enfermedad neu-
rodegenerativa mas prevalente y es
una de las diez principales causas de
discapacidad, dependencia y morta-
lidad en todo el mundo”, explica
Raquel Sanchez del Valle, coordina-
dora del Grupo de Estudio de Conduc-
tay Demencias de la SEN.

Hoy, 21 de septiembre, se conmemo-
ra el Dia Mundial del Alzhéimer, una
fecha para recordar, aunque suene
paraddjico, a quienes luchan contra
el olvido y visibilizar los desafios a los
que se enfrentan los pacientes y sus
familias.

AVANCE IMPARABLE Casi 60 millones
de personas en el mundo viven con

alglin tipo de demencia, y mas de la
mitad de ellas sufre alzhéimer. Las
previsiones apuntan a un crecimien-
to imparable. Dentro de cinco afios
habra méas de 78 millones de perso-
nas con demenciay 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 alzhéimer.
En el Estado se diagnostican anual-
mente unos 40.000 nuevos casos de
esta enfermedad: méas de un 65% se
da en mujeres y un 90%, en personas
de més de 65 afios.

Mas de la mitad de los casos leves
pasan desapercibidos y, de media,
transcurren mas de dos afios desde
la aparicion de los primeros sinto-
mas hasta el diagnéstico. Ademas,
entre un 30% y un 50% de las per-
sonas con demencia nunca llega a
recibir un diagnéstico formal. “Esta-
mos ante uno de los mayores retos
sanitarios mundiales, en el que
aspectos como fomentar la detec-
cién temprana, la ralentizaciéon de
la progresion de la enfermedad y la
prevencion deben ser las puntas de
lanza en la lucha contra esta enfer-

medad”, sefiala Sanchez del Valle.

La coordinadora del Grupo de Estu-
dio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Espafiola de Neurologia
insiste en que actualmente es posible
realizar un diagnéstico precisoy pre-
coz del alzhéimer: “Desde la SEN, ani-
mamos a que se identifique correcta-
mente esta enfermedad, a que no se
limite a diagnésticos genéricos de
demencia, que solo describen un con-
junto de sintomas, y a que no se bana-
licen sus sintomas con el envejeci-
miento normal, porque esta enferme-
dad y sus sintomas no forman parte
del envejecimiento normal del cere-
bro”.

En una linea similar se manifiesta el
neurdlogo Juan Fortea: “Es importan-
te diagnosticar de forma precoz a los
pacientes porque esto posibilita ini-
ciar terapias destinadas a mejorar su
calidad de vida mas afios. Ademas,
permite incrementar el nimero de
pacientes que pueden participar en
estudios de investigacién o ensayos
clinicos de nuevos farmacos, algo que
es muy necesario”.

CADENA HUMANA Cerca de 40.000
personas sufren alzhéimer en la CAV.
En Gipuzkoa, la Asociacién de Fami-
liares de Personas con Alzhéimer y

otras demencias de Gipuzkoa, Afagi,
calcula que este tipo de dolencias afec-
tan a unos 15.000 guipuzcoanos, aun-
que si a estos se les suma los cuidado-
resy el entorno, habria que hablar de
reconocer el esfuerzo de 40.000.

Precisamente, para visualizar el
importante papel de los cuidadores
y de las personas que llevan el peso
de acompaniar a los enfermos, la
barandilla de La Concha, en Donos-
tia, se convirtié ayer en un espacio
reivindicativo. Alli se celebr6 una
cadena humana con la que mostrar
la importancia del acompafiamien-
to, un acto inmerso en la campana
desarrollada en torno al Dia Mun-
dial bajo el lema Para cada olvido,
una mano amiga.

En Nafarroa, habia 6.754 personas
con diagnosticadas con demencia en
2024. Alrededor del 50%, 3.275 per-
sonas, padecia alzhéimer, segtin las
bases de datos de Atencién Primaria.
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, e114,2% entre
75-79 afos, el 5,3% entre 70-74 afios,
y el 2,4% entre 65-69 afios.

La investigacién vive un momento
decisivo. La Agencia Europea de
Medicamentos ha recomendado la

aprobacién de lecanemab y donane-
mab, los primeros farmacos capaces
de modificar el curso del alzhéimer
en fases iniciales al reducir las placas
amiloides en el cerebro. Mas de un
centenar de compuestos se encuen-
tran en estudio en el mundo.

Los expertos insisten en que, mien-
tras llega una solucidn definitiva, la
prevencion es fundamental. La Socie-
dad Espaiiola de Neurologia recuer-
da que casi uno de cada dos casos es
atribuible a factores modificables. Evi-
tar el tabaco y el alcohol, hacer ejer-
cicio fisico, mantener la vida social y
cognitiva activa, corregir la pérdida
de audicién o vision, y controlar la
hipertension, la diabetes o el coleste-
rol son medidas que reducen notable-
mente el riesgo. “Llevar a cabo estas
medidas permitiria reducir notable-
mente el impacto que esta enferme-
dad tiene tanto a nivel individual
como familiar y social”, reconoce el
Juan Fortea.

COSTE ELEVADO Cuidar de pacientes
con alzhéimer puede suponer un cos-
te elevado, ademads un desgaste emo-
cional y fisico. Segtin un informe de
la Fundacién Pasqual Maragall, el
gasto medio anual para atender a una
persona con alzhéimer asciende a
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CONSEJOS PARA CUIDADORES

@ Mantén la calma. El comportamien-
to de la persona enferma no sigue una
I6gica; su deterioro mental lo hace dis-
finto. No lo presiones ni te enfades,
pues eso solo dificulta la situacion.

@ Habla de forma clara y directa.
Dirigete a esa persona por su nombre,
con fono pausado y fransmitiendo una
idea a la vez. El contacto fisico, como
fomar su mano, aporta seguridad.

@ Deja que haga cosas por si mismo.
Permite que confinte con sus tareas
domeésticas y actividades que le gus-
ten, aunque las haga mal. Puedes
guiarlo, pero no intervengas de forma
constante.

@ Establece rutinas. Mantener hora-
rios y habitos similares a los anteriores
a la enfermedad facilita su dia a dia.
Adaptar el hogar identificando cada
estancia es de gran ayuda.

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

@ Evitar regaiiarla o discutir. Felicita-
la y animala cuando haga algo bien.
Las discusiones solo generan frustra-
cién y ansiedad; procura que no esté
presente en conflictos familiares.

@ No te lo tomes a pecho. Los cam-
bios de comportamiento, insultos o
reacciones agresivas son sinfomas de
la enfermedad, no ataques personales.

42.000 euros, de los cuales el 86% es
asumido por las familias y un 8%
corresponde a gasto sanitario. En
fases avanzadas, la cifra puede alcan-
zar los 77.000 euros.

“Ladeteccion temprana,
la prevenciony frenarla
progresion son claves
contra el alzhéimer”

RAQUEL SANCHEZ DEL VALLE
Coord. Conducta'y Demencias SEN

JJE—

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

MIRYAM PIQUERAS
Dra. Gobierno Clinico Sanitas Mayores

El documento alerta de que ocho de
cada diez pacientes son cuidados por
familiares, de los cuales el 76% corres-
ponde a mujeres —madres, hijasy
esposas— que dedican unas 70 horas
semanales a esta tarea. E190% de ellas
presenta problemas fisicos o psicol6-
gicos asociados a la sobrecarga. “La
realidad es que el sistema de cuida-
dos no estd dando la respuesta que
necesitan las familias. El alzhéimer
no es solo un reto de salud, sino tam-
bién 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 duracién, la
mitad de la media europea. Ademas,
casi el 70% de los cuidadores profe-
sionales carece de formacién especi-
fica, pese a que la mayoria manifies-
ta interés en recibirla. “El cuidado
requiere conocimientos especificos
sobre la evolucién de la enfermedad
y estrategias de autocuidado. Sin ese
apoyo, las familias quedan desprote-
gidas”, 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 poblacion ve nece-
sario ese ingreso. Ademas, persis-
ten barreras emocionales como la
culpa (44%), la percepcién de aban-
dono (42,5%) o la pérdida de con-
tacto con el entorno (63,5%).

“Cuidar de una persona con
alzhéimer 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 verse como un abandono,
sino como una medida que prote-
ge la salud, el bienestar y la segu-
ridad de todos los implicados”, afir-
ma Miryam Piqueras, directora de
Gobierno Clinico de Sanitas Mayo-
res.

Entre los beneficios para ingresar
auna persona con alzhéimer en un
centro, se encuentran la atencién
médicay asistencial especializada,
la seguridad permanente, los ejer-
cicios adaptados y la alimentacion
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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Dia Mundial del Alzheimer

Los Gltimos avances contra el alzheimer

Los fdrmacos que frenan el deterioro abren una nueva era contra la enfermedad

JOSEP CORBELLA
Barcelona

Cuando dentro de unos afios se
escriba la historia de cémo el al-
zheimer dejé de ser una enferme-
dad grave, ladécadaactual se vera
como el punto de inflexién en que
llegaron los primeros farmacos
que frenan laneurodegeneracion,
se extendio el diagnéstico precoz
yseabri6laviahaciaun futuro sin
demencias causadas por el alzhei-
mer (aunque seguiria habiendo la
minoria de demencias debidas a
otras causas). Esta es la vision
compartida por neurdlogos en-
trevistados por La Vanguardia
conmotivodeldiamundial del Al-
zheimer, que se celebra hoy.

“Estamos al principio de una
nueva era”, declara Alberto Lleo,
director de la unidad de memoria
en el hospital de Sant Pau en Bar-
celona. Queda atras el tiempo en
que el alzheimer se veia como una
fatalidad frente a la que nada se
podia hacer y empieza una época
en que se podra prevenir y tratar.
“Es uno de esos momentos que se
escribiran en la historia de la me-
dicina”, coincide Mercé Boada,
directoramédica del ACE Alzhei-
mer Center Barcelona.

Los avances que se esperan en
los préximos meses y afios, ad-
vierten los neurdlogos, podrian
frenar la progresion de la enfer-
medad, pero no revertirla ni cu-
rarla, por lo que no llegaran a
tiempo para ayudar a personas
con alzheimer avanzado. Su gran
utilidad sera para personas en las
que se detecte alzheimer en fases
iniciales, lo que supondrd un reto
para el sistema sanitario, que de-
bera adaptarse para diagnosticar
y atender al enorme volumen de
poblacion afectada.

Los farmacos que llegan
Primeros tratamientos que
frenanlaneurodegeneracion

El primer farmaco que frena la
progresion de la enfermedad, el
lecanemab de las compaiiias Eisai
y Biogen, esta aprobado en la
Unién Europea desde el 15 de
abril. El segundo, el donanemab
de Eli Lilly, ha recibido luz verde
delaAgencia Europeade Medica-
mentos (EMA) y se espera que la
Comision Europea lo apruebe
proximamente.

Ambos son anticuerpos que ac-
tdan contra la proteina beta-ami-
loide, que es una de las dos protei-
nas principales involucradas en el
alzheimer (la otra es la tau). Se
administran por via endovenosa
(cada dos semanas el lecanemab y
cada cuatro el donanemab), porlo
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que requieren ir al hospital. En
ensayos clinicos han reducido las
acumulaciones de beta-amiloide
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nas con alzheimer en fases inicia-
les, aunque “en este momento ain
no sabemos qué beneficio aporta-
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Alemania desde el 1 de septiem-
bre, los dos primeros paises euro-
peos que lo han introducido. En
Espaiia, las compaiiias farmacéu-
ticas y el Ministerio de Sanidad
estdn negociando el precio, un
proceso que suele durar meses,
paso previo imprescindible para

ran exactamente estos firmacos”, sucomercializacion.

declara Raquel Sanchez-Valle,

neurdloga del hospital Clinicyje- ~Nuevas terapias

fa del grupo de investigacion de ~Expectativas por el 0zempic

alzheimer en el instituto Idibaps.
Ellecanemab estd disponible en
Austria desde el 25 de agosto y en

y contralaneuroinflamacion

Eldescubrimiento fortuito de que
la semaglutida (el popular Ozem-

pic) parece reducir el riesgo de
demencia en personas que toman
el farmaco para la diabetes ha lle-
vado ala compaifiia Novo Nordisk
arealizar dos ensayos clinicos pa-
ra evaluar su eficacia en personas
con alzheimer en fases iniciales.
Los primeros resultados de am-
bos ensayos, en los que participan
nueve hospitales espaiioles, de-
ben presentarse en diciembre en
San Diego en el congreso CTAD
(por las iniciales en inglés de En-
sayos Clinicos de la Enfermedad
de Alzheimer).

Dado que la seguridad de la
semaglutida ya se ha establecido
en estudios anteriores en perso-
nas con diabetes y obesidad, Novo
Nordisk ha optado por realizar
directamente ensayos clinicos de
fase 3,los requeridos para demos-
trar eficacia en muestras amplias
de pacientes. Si los resultados son
positivos, la semaglutida se apro-
baria proximamente parael trata-
miento del alzheimer.

En comparacion con el lecane-
maby el donanemab -y suponien-
do que su eficacia sea equivalente
o superior-, la semaglutida ten-
dria las ventajas de que puede to-
marse por via oral, probablemen-
te sera mas barata, estara disponi-
ble en mayor cantidad y tendrd
menos riesgo de efectos secunda-
rios. “Puedenser otro puntode in-
flexion en el tratamiento, espero
que tengamos buenas noticias”,
declara Mercé Boada.

En el campo de los anticuerpos
contra la beta-amiloide, “el leca-
nemaby el donanemab son solo el
principio; ya se estan desarrollan-
do mas y mejores farmacos”, in-
forma Marc Sudrez-Calvet, neu-
rélogo del Barcelona Brain Re-
search Center y del hospital del
Mar. Por ejemplo, farmacos que
penetran mejor en el cerebro, por
lo que se espera que sean més efi-
caces con dosis menores. O que se
administraran por via subcuté-
nea, en lugar de endovenosa, y no
requeriran hospitalizacion.

También “son muy prometedo-
ras las terapias para reducir la
neuroinflamacion”, que es uno de
los fendmenos que més contribu-
ye a la progresion del alzheimer,
afade Sudrez-Calvet. “Vamos ha-
cia un futuro de terapias combi-
nadas, igual que ha ocurrido en el
campo del cancer y del VIH, en
que dispondremos de diferentes
dianas para atacar la enfermedad,
y buscaremos la opcién mas ade-
cuada para cada paciente”.

Asimismo, se estdn explorando
terapias contrala proteina tau, sin
pruebas de eficacia hastala fecha.

Diagnostico precoz
Elalzheimer se puede detectar
conunanalisis de sangre
Dado quelos nuevos tratamientos
frenan la progresion del alzhei-
mer, pero no reparan los dafios
que ya se han producido en el ce-
rebro, es necesario un diagndstico
precoz para iniciar la terapia an-
tes de que se produzcan los dafios.
Desde hace alrededor de un
afo,algunos hospitales yaofrecen
diagndstico precoz conanalisis de
sangre en la préctica clinica (y no
solo con fines de investigacion,
como anteriormente). Concreta-
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Comprender como se origina
el alzheimer ha abierto la via
a terapias efectivas
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6. Las conexiones entre
neuronas dejan de ser
funcionales y las neuronas
afectadas pueden morir,
lo que exacerba las
reacciones dafiinas

de inflamacién
Neurona

La acumulacion de dafios en el cerebro lleva
al declive cognitivo y la pérdida de autonomia

FUENTE: ‘Nature’ y elaboracién propia

mente, se analiza el nivel de la
proteina p-tau2l17, que viene del
cerebro y aumenta en la sangre
desdelasfasesiniciales del alzhei-
mer. “Es una revolucion en el
diagndstico”, destaca Raquel San-
chez-Valle, del hospital Clinic,
que también es coordinadora del
grupo de demencias de la Socie-
dad Espaiiola de Neurologia.

Con este analisis, ya no serd ne-
cesario extraer liquido cefalorra-
quideo de lamédula espinal ni ha-
cer una tomografia del cerebro
para visualizar las placas de beta-
amiloide, pruebas eficaces, pero
costosas y complejas que no se
pueden ofrecer a todas las perso-
nas con sintomas incipientes de
deterioro cognitivo.

Por otro lado, “la eclosion de la
IA permite el disefio y analisis de
tests cognitivos cortos, rapidos,
sencillos y asequibles que nos
ayudaran mucho enel cribadoyel
diagndstico precoz”, afiade Mer-
céBoada.

Perspectivade futuro

La enfermedad yano causara
demencia ni discapacidad
Conelanalisis delaproteina p-tau
217 en la sangre, se abre la via a
identificar correctamente a todas
las personas con alzheimer en fa-
sesiniciales. Conlos firmacos que
frenan la progresion de la enfer-
medad, se abre la via a prevenir la
neurodegeneracion y a evitar que
el alzheimer progrese haciala de-
mencia. “No curaremos el alzhei-
mer, pero retrasaremos tanto su

evolucion que evitaremos la dis-
capacidad”, vaticina Alberto Lled,
del hospital de Sant Pau.

Los neuro6logos esperan que es-
tos farmacos, que en un primer
momento se administraran solo a
personas que ya tienen sintomas,
se puedan ofrecer en un futuro
también antes de que aparezcan
los sintomas. Hay un ensayo clini-
co en curso en que se administra
lecanemab a personas con acu-
mulaciones de proteina amiloide
enel cerebro, pero todaviasin sin-
tomas de alzheimer. Los resulta-
dos, muy esperados, se prevén pa-
radentro de dos afios.

“Si un tratamiento retrasa sig-
nificativamente la aparicion de
sintomas, se planteara realizar un
cribado a toda la poblacion a par-
tir de determinada edad”, vaticina
Lleo. Este cribado tendria la mis-
maldgicaquelos andlisis de coles-
terol que se hacen para la preven-
cion cardiovascular. En los casos
en que se detecten niveles excesi-
vos, se iniciaria una terapia para
evitar danos.

“Atin no hemos llegado a este
punto, pero tenemos que empe-
zar adebatir qué haremos cuando
sea posible”, declara Marc Sud-
rez-Calvet, del hospital del Mar.

Retos pendientes
Faltanneurélogosy equipos
deresonanciamagnética
EI20% de la poblacion tiene pla-
cas de proteina beta-amiloide en
el cerebro a los 75 afios, y el por-
centaje aumenta con la edad, in-

formaRaquel Sanchez-Valle. Con
mas de siete millones de personas
mayores de 70 afios en Espafia, el
sistema sanitario no tiene medios
para diagnosticar y ofrecer trata-
miento en el futuro inmediato a
todas las personas con alzheimer
en fases iniciales.

“Pienso que las terapias se ex-
tenderdan como una mancha de
aceite, no como un tsunami. Se
empezara con pocos pacientes
que cumplan criterios precisos y
se ampliara a volimenes cada vez
mayores de poblacién”, declara
Alberto Lle6.

Un primer cuello de botella es
que el lecanemab, el primer far-
maco que frenala progresion de la
enfermedad, debe administrarse
en los hospitales, y los centros sa-
nitarios deberan habilitar espa-
cios para hacerlo.

Ademds, los anticuerpos contra
la proteina beta-amiloide conlle-
van un riesgo de microhemorra-
gias 0 edemaen el cerebro, un po-
sible efecto secundario que obliga
a monitorizar a los pacientes con
resonancias magnéticas del cere-
bro. Los equipos de resonancia
magnética de los hospitales, sin
embargo, suelen estar al limite de
su capacidad y no pueden incor-
porar a muchos nuevos pacientes
en poco tiempo.

Pero el cuello de botella que se
antoja mas dificil de resolver es la
faltade personal. Segtin coinciden
en destacar los especialistas con-
sultados por La Vanguardia, fal-
tan neurélogos y enfermeras es-

pecialistas en alzheimer para
atender al gran volumen de pa-
cientes que habra que tratar.

Con la creaciéon del HUB Al-
zheimer Barcelona en diciembre
del 2024, los profesionales de las
principales instituciones que tra-
bajan en alzheimer se han dotado
deunforoparaanalizarlasnuevas
necesidades sanitarias, coordi-
narse entre ellos y facilitar que los
avances en el diagndstico y el tra-
tamiento lleguen cuanto antes a
los pacientes.

Prevencion

Qué puede hacer cada persona
parareducir suriesgo
Alaesperade que lleguen los tra-
tamientos que frenaran la neuro-
degeneracion y se extiendan los
tests de diagnéstico precoz, en los
ultimos aflos se han identificado
medidas de prevencion que los
ciudadanos pueden adoptar para
reducir su riesgo individual de
desarrollar alzheimer.

La Comision Lancet sobre de-
mencia —un grupo de expertos in-
ternacional convocado por la re-
vista The Lancet- present6 el afio
pasado 14 factores de riesgo mo-
dificables que podrian evitar el
45% de todos los casos de demen-
cia. Los mas importantes son el
exceso de colesterol (que se pue-
dereducir con dietay firmacos) y
la pérdida de audicion (que se
puede corregir con audifonos).

“Comonormageneral,loquees
bueno para el corazdn es bueno
para el cerebro”, seiala Raquel

LA VANGUARDIA

Sanchez-Valle: actividad fisica,
dieta sana, tension arterial con-
trolada y niveles de colesterol
adecuados, ademas de evitar las
agresiones del tabaco y la conta-
minacién del aire, favorecen un
buen riego sanguineo del cerebro
yreducen el riesgo de alzheimer.

Una buena higiene del suefio
emerge también como un hébito
que ayuda a prevenir el alzhei-
mer. El efecto protector se atribu-
ye a que el cerebro activa su siste-
ma de limpieza durante el suefio,
eliminando residuos a través del
llamado sistema glinfatico -entre
ellos, formas de la proteina beta-
amiloide que, si no se eliminan, se
acumulan-.

Una mejor prevencién hace
prever que en un futuro muchos
ciudadanos llegaran a edades
avanzadas con buena salud neu-
roldgicay que laincidencia del al-
zheimer no se disparara por el en-
vejecimiento de la poblacion.

“Prevencién y prediccion su-
pondran un cambio copernicano”
en la medicina del alzheimer, de-
clara Mercé Boada, que observa
entusiasmada cémo décadas de
investigacion estan fructificando
por fin en avances en prevencion,
diagnostico y terapias. “Llegard
un punto en que el alzheimer ten-
dra una sintomatologia banal, in-
significante para nuestra funcio-
nalidad y autonomia”, vaticina.
“Serdunaenfermedad cronica es-
tabilizada. Nos faltan unos afios,
pero es el futuro hacia el que
vamos”.e
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Cecilia Oros, primer
caso infantil de
narcolepsia en Aragon

La zaragozana visibiliza una enfermedad rara que
afecta a unos 700 aragoneses: «Me entrd la risa
y me cai al suelo de repente sin explicacion algunay

enia solo seis afios cuan-
I do una carcajada la des-
plomo en pleno paso de
cebra. Cecilia Oros (Zaragoza,
2003) caminaba riéndose con su
tia cuando, de repente, el cuerpo
le fall6 y se cay6 sin explicacion
alguna. Aquel tropiezo no fue una
travesura infantil ni un accidente
menor, fue el primer aviso de una
enfermedad rara que marcaria su
vida. «Me entro la risa y me cai al
sueloy, recuerda hoy, con 21 afios.
Desde entonces la rutina se trans-
form¢ en visitas médicas, pruebas,
farmacos a medio camino entre la
esperanza y el ensayo, y un can-
sancio incontrolable.

Con motivo del Dia Mundial de
la Narcolepsia, que se celebra hoy,
lahistoria de Cecilia, vecina de La
Puebla de Alfindén, visibiliza una
enfermedad que afecta a unas
25.000 personas en Espafia.La So-
ciedad Espafiola de Neurologia
(SEN) estima que un 85% de los
casos mundiales podrian no estar
diagnosticados y que la demora
media supera los diez afios. En
Aragoén, alrededor de 700 perso-
nas conviven con esta patologia,
que suele debutar en laadolescen-

cia (40-50% de los casos) y que en
muchos pacientes se acomparia de
otros trastornos del suefo.

Cuando los médicos confirma-
ron el diagnéstico, Cecilia se con-
virti6 en el primer caso de narco-
lepsia infantil en Aragbny el quin-
to en toda Espafia. «Era muy raro
que se viese en una nifia de cinco
o0 seis afios con este tipo de sinto-
masy, explica Ords. Segin la SEN,
lo habitual es que la enfermedad
aparezcaen laadolescenciao enla
edad adulta, aunque hay mucho
diagnostico tardio. «A menudo los
sintomas se normalizany todo ello
contribuye a un gran retraso en el
diagnostico», sefialala doctora Ce-
lia Garcia Malo, Coordinadora del
Grupo de Estudio de Trastornos
delaVigiliay Suefio de la Sociedad
Espafiola de Neurologia.

El abuelo de Cecilia, Pedro
Oroés, médico y muy cercano a
ella, fue quien advirti6 sobre la
gravedad de los sintomas. «Esto
no se puede dejar pasar, hay que
mirarlo», les dijo a sus padres tras
el incidente en el paso de cebra.
De inmediato fueron a urgencias
y surgieron dos diagnosticos: un
posible tumor cerebral o algo neu-

e
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Cecilia Orés, primer caso infantil de narcolepsia en Aragon. c. vesTrRe

rolégico. Por suerte, el escaner
descart6 la primera opcién aun-
que el camino no fue sencillo.

Somnolencia incontrolable

Lanarcolepsia es una enfermedad
neuroldgica caracterizada por
somnolencia extrema e incontro-
lable que hace que la persona se
duerma en momentos «poco
apropiados» del dia. En el caso de
Ords también estan presentes los
ataques de suefioy la cataplejia, lo
que se explica como una pérdida
subita del tono muscular desenca-
denada por emociones intensas.
«Es como si de repente se desco-
nectase tu cuerpo del cerebro»,

describe Ords. «No puedes mo-
verte, no puedes hablar, incluso a
veces me falta fuerza para respi-
rar. Es como estar muerta pero
consciente».

Los episodios mas graves pue-
den durarle una hora, durante la
cual permanece paralizada pero
despierta. «Me tengo que aguan-
tar y estar ahi hasta que mi cuer-
po decide funcionar». A ladificul-
tad dela afecci6n se sumala dure-
za de la mirada ajena. «Se ve a las
personas narcolépticas como va-
gas o perezosas, cuando en reali-
dad luchamos para tener un dia a
dia lo mas normal posible».

Ademas de alterar el suefio, la

narcolepsia puede desencadenar
otros problemas de salud. Un sin-
toma ‘red flag’ en niflos es que, de
forma repentina, empiecen a dor-
mir més de lo habitual y, casi al
mismo tiempo, aumenten de pe-
s0, segun explica la portavoz de la
Sociedad Espafiola de Neurolo-
gia Pedriatrica (Senep), la docto-
ra Milagros Merino.

En el caso de Cecilia, fue diag-
nosticada con TDAH (Trastorno
por Déficit de Atencion con Hi-
peractividad) y con trastorno por
atracén, dos condiciones relacio-
nadas con la enfermedad.

Aun asi, desde la SEN confian
en los avances cientificos. «Cree-
mos que los progresos logrados en
las dltimas décadas en el estudio
de la hipocretina, junto con el uso
de técnicas de neuroimagen y ana-
lisis del suefio, permitiran acortar
los tiempos de diagnostico y desa-
rrollar tratamientos mas efectivos
en el futuro», explica la doctora
Celia Garcia Malo.

Laintervencion del Salud supu-
so el cambio que desde hace dos
afios hace la vida de Cecilia méas
facil. Gracias a los médicos se pu-
do gestionar la importacion des-
de Canadé de un medicamento
experimental llamado Wakix. «Lo
pidieron especificamente para mi
porque ya no sabian qué probar
conmigo, narra Cecilia.

Pese atodo, Cecilia ha consegui-
do cursar sus estudios de Perio-
dismo y trabajar en oficios que si
respetan su enfermedad. Para
quienes no entienden su enferme-
dad, Cecilia lo resume conironia...
«Si me dicen que no me duerma,
me voy a dormir igual». En cam-
bio, cuando habla de quienes la
acompaiian, se emociona. «A dia
de hoy puedo decir que tengo alas
mejores personas a mi lado».

PAULA MELUS
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