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El Alzheimer afecta
en las Islas a 6.500
personas, sobre
todo, mujeres

WL os expertos advierten de que mas
de la mitad de los casos leves estan
sin diagnosticar, lo que retrasa el inicio
del tratamiento. PAGINAS 10 Y 11
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DiA MUNDIAL DEL ALZHEIMER

NO SOLO AFECTA AL PACIENTE, CAMBIA LA VIDA DE TODA LA FAMILIA

Santa Cruz de Tenerife

Alrededor de 6.500 personas
en Canarias sufren Alzheimer,
de ellas el 72,2% son mujeres,
enfermedad que afectaamas de
800.000 personas en Espanay
maés de 57 millones de personas
en todo el mundo, con cerca de
40.000 nuevos casos diagnosti-
cados al ano en el pais y 10
millones de nuevos registros a
nivel mundial, cifras que
aumentardn en las préximas
décadas alcanzando los 78
millones en 2030y los 139 millo-
nes en 2050, impulsadas princi-
palmente por el envejecimiento
de la poblacion.

Esta enfermedad constituye
la principal causa de demencia
degenerativa primaria entre el
60y el 70%, y una de las princi-
pales causas de discapacidad y
dependencia entre las personas
mayores. La demencia se carac-
teriza por un déficit adquirido
en diversos dominios cogniti-
Vos que generan sintomas con-
ductuales y psicoldgicos y pro-
ducen limitaciones y restriccio-
nes en los que la padecen.

Segun los datos registrados
por el SCS, en Canarias la preva-
lencia de la Enfermedad de
Alzheimer es de 6.474 personas.
Por sexos, el 72,2% de las perso-
nas que la padecen son muje-
res, frente al 27,8% de hombres.
Igualmente, la mayor parte de
las personas diagnosticadas tie-
nen mas de 65 anos, lo que
representa el 96,66% del total.

A nivel asistencial, el segui-
miento de personas con Alzhéi-
mer, al igual que el resto de la
atencién de las demencias y
enfermedades neurodegenera-
tivas, se lleva a cabo coordina-
damente entre Atencién Prima-
ria y Atencién Hospitalaria.
Desde el momento del diagnoés-
ticoy durante todo el proceso, el
paciente dispone de un plan
individualizado de atencién,
que incluya valoracionesy eva-
luaciones y determine las indi-
caciones terapéuticas, sociales y
de cuidados necesarios.

Eltratamientoy seguimiento
variard en funcién de la patolo-
giay paciente, pero serd integral
y multidisciplinar, implicando,
en funcién de las necesidades
del paciente y familiares a los
diferentes recursos del SCS en
atencién domiciliaria y teleme-

[

SE HAN IDENTIFICADO ALGUNOS FACTORES GENETICOS O AMBIENTALES IMPLICADOS EN EL DESARROLLO

[ —

Los expertos alertan de que mas del 50% de los casos leves estan sin diagnosticar y el
retraso entre la aparicion de los primeros sintomas y la valoracion supera los dos afios

Alrededor de 6.500 personas en
Canarias sufren Alzheimer; el
72% de las afectadas son mujeres

dicina, hospitalizacién a domici-
lio (HADO), intervencidn social,
atencion a personas cuidadoras
y familias, plan de cuidados de
enfermeria, tratamiento rehabi-
litador, cuidados paliativos o
atencién en urgencias.

FACTORES DE RIESGO

Se desconocen con exactitud
las causas que provocan la pér-
dida neuronal en las enfermeda-
des neurodegenerativas. No obs-

tante, se han identificado algu-
nos factores genéticos o ambien-
tales posiblemente implicados
en el desarrollo de este tipo de
enfermedades. El principal fac-
tor de riesgo en la mayoria de las
enfermedades neurodegenerati-
vas es el envejecimiento, por lo
que la prevalencia crecerd en un
futuro préximo. Otros factores de
riesgo asociados a estas patolo-
gias son la hipertension arterial,
las dislipemias, la diabetes, los

problemas de tiroides, la depre-
sién, el tabaquismo, la anemia o
la hiperhomocisteinemia.

La Sociedad Espafola de
Neurologia (SEN) insiste en la
importancia de la prevencién.
Aunque la edad contintia siendo
el principal factor de riesgo para
desarrollar la enfermedad de
Alzheimer, la evidencia cientifica
indica que hasta un 45% del
riesgo de desarrollar demencia
podria atribuirse a factores de

riesgo modificables relaciona-
dos con el estilo de vida y los fac-
tores de riesgo vascular.
Cuidando nuestra salud cere-
bral a lo largo de la vida podre-
mos reducir de forma notable el
riesgo de padecer Alzheimer en
el futuro. Realizar ejercicio fisico,
mantenerse cognitiva y social-
mente activo, corregir la pérdida
de audicién o vision, controlar el
peso, la diabetes, el colesterol yla
tension arterial, evitar el con-
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DE ESTE TIPO DE ENFERMEDADES NEUROLOGICAS. DA

sumo de alcohol y tabaco, preve-
nir los traumatismos craneoen-
cefélicos y reducir la exposicién
ala contaminacién ambiental
ayudan a reducir su impacto.

La enfermedad de Alzheimer
arrastra un importante infra-
diagndstico en sus fases mds
leves. La SEN estima que mas del
50% de los casos leves estdn sin
diagnosticar, supera los dos anos
el retraso medio entre la apari-
cién de los primeros sintomas 'y
el diagnéstico, y entre el 30% y el
50% no recibiran un diagnéstico.

FARMACOS
Hay muchas investigaciones
dirigidas a ralentizar el deterioro
cognitivo. Dos nuevos fdrmacos
indicados para personas con
Alzheimer en fase inicial demos-
traron ralentizar el deterioro
cognitivo entre un 27% y un 29%
a 18 meses. Aprobados por la
Unién Europea, Espafia rechazé
incluirlas su financiacién
publica. Beneficiaria al 4% de los
espafoles con Alzheimer.
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«QUE LOS NUEVOS FARMACOS
SOLO ESTEN EN LA PRIVADA ES

UN PROBLEMA DE EQUID

»

La neuréloga del HUBU Sara Ortega, especializada en demencias, habla esta tarde de las

novedades diagndsticas y terapéuticas sobre el alzhéimer en un acto organizado por Afabur

Sara Ortega explicard cémo son los nuevos firmacos tan prometedores -aunque no son la panacea- que han aparecido contra el avance del alzhéimer. / Luis LOPEZ ARAICO

ANGELICA GONZALEZ / BURGOS

1 diagndstico y el tratamiento

del alzhéimer atraviesan el pri-
mer cambio sustancial en varias
décadas que ha encendido una luz
de esperanza en muchos pacientes
y familias que padecen una patolo-
gia extremadamente grave y que
conlleva un elevado esfuerzo eco-
némico, personal y emocional pa-
ra afrontarla. Y es que hasta hace
poco, la enfermedad se identifica-
ba principalmente por sus sinto-
masy los medicamentos solo po-
dian aliviar algunas manifestacio-
nes, que no todas. Hoy existen
pruebas capaces de confirmarla
cuando el deterioro todavia es leve
y dos farmacos han demostrado
que pueden ralentizar moderada-
mente su progresion.

«Ahora podemos diagnosticar la
presencia de la enfermedad me-
diante biomarcadores -amiloide y
tau- incluso cuando el deterioro
cognitivo todavia es relativamente
leve. Y, ademas, por primera vez te-
nemos tratamientos dirigidos con-
tra una de esas alteraciones, el de-
pésito de beta-amiloide, que han
demostrado que es posible ralenti-
zar la progresion clinica», explica

Sara Ortega, neurdloga especializa-
da en demencias del Hospital Uni-
versitario de Burgos (HUBU), que
esta tarde, a partir de las 20 horas,
ofrece la conferencia Enfermedad
de Alzheimer: novedades diagnds-
ticas y terapéuticas, dentro de los
actos organizados por Afabur con
motivo del dia mundial de esta pa-
tologia.

Las pruebas permiten detectar
en el cerebro los cambios caracte-
risticos del alzhéimer y confirmar

que es esta enfermedad la que se
encuentra detrds de los problemas
cognitivos. Ortega pide, sin embar-
go, ajustar las expectativas. «Los
farmacos no son la panacea nila
cura ni son aptos para todas las per-
sonas. Ofrecen una oportunidad de
ralentizacién de la enfermedad a
pacientes diagnosticados en fases
iniciales y pueden permitirles am-
pliar, de forma modesta, el periodo
de tiempo con mejor calidad de vi-
da», aclara.

[ APUNTE

Cudndo consultar
por los fallos de
memoria

No todos los olvidos anuncian una
enfermedad neurodegenerativa,
es conveniente que esto se sepa.
La neurélogas Sara Ortega afirma
que lo que debe despertar la aten-
cién es que los cambios sean pro-
gresivos, se repitan y empiecen a
afectar a actividades que antes se
realizaban sin dificultad. Entre las
sefiales que aconseja consultar se

encuentran formular reiterada-
mente la misma pregunta, olvidar
conversaciones o acontecimientos
recientes completos, perderse en
lugares conocidos, empezar a te-
ner problemas para controlar las
cuentas o la medicacién o dejar de
comprender instrucciones que an-
tes resultaban sencillas. También
conviene acudir al médico cuando
es el entorno quien aprecia una
pérdida continuada de capacida-
des: «La clave no es solo olvidar,
sino el cardcter progresivo de los
cambios y su repercusions.

Uno de los principales avances
es la posibilidad de adelantar el
diagndstico ala fase de deterioro
cognitivo leve, cuando la memoria
u otras capacidades funcionan pe-
or de lo esperado, pero la persona
todavia conserva su autonomia. En
el campo de la investigacion, por
otro lado, puede detectarse incluso
antes de que aparezcan los sinto-
mas.

Los dos nuevos medicamentos,
lecanemab y donanemab, actian
contra los depdsitos de beta-ami-
loide (acumulaciones anémalas de
una proteina en el cerebro relacio-
nadas con la enfermedad) y redu-
cen alrededor de un 30% la progre-
sion clinica durante los primeros
18 meses de tratamiento, seguin los
ensayos. «No significa que el pa-
ciente vaya a mejorar, sino que,
aunque el deterioro continte, en
promedio lo hace mds lentamen-
te». En este sentido, recuerda Orte-
ga que el HUBU dispone de las
pruebas recomendadas por las
gufas clinicas y las sociedades cien-
tificas: técnicas de imagen y andli-
sis del liquido cefalorraquideo, la
sangre y determinadas variantes
genéticas. Estas tltimas influyen
tanto en el riesgo de desarrollar

alzhéimer como en la seguridad de
algunos tratamientos.

La autorizacién europea los li-
mita a pacientes en fases iniciales,
con la presencia de amiloide con-
firmada y que no presenten deter-
minados factores genéticos o mé-
dicos que elevan el riesgo. Antes 'y
durante el tratamiento deben reali-
zarse pruebas para vigilar posibles
efectos adversos, entre ellos infla-
maciones o pequenos sangrados
cerebrales, habitualmente sin sin-
tomas, aunque pueden causar do-
lor de cabeza, confusién, mareos,
alteraciones visuales o complica-
ciones mds graves.

El Ministerio de Sanidad ylas co-
munidades auténomas decidieron
este verano no financiar ambos far-
macos al considerar limitado su be-
neficio frente al coste, los riesgos y
los recursos necesarios y la Socie-
dad Espafiola de Neurologia ha pe-
dido que se reconsidere esta pos-
tura. «Somos conscientes de que el
beneficio clinico es moderado y de
que no son tratamientos exentos
de riesgos ni adecuados para todos
los pacientes. También entende-
mos que un sistema sanitario pud-
blico debe valorar no solo la efica-

CUANDO:
HOY A LAS 20 HORAS.

DONDE:

EN EL SALON DE ACTOS DE
FUNDACION CAJA CiRCULO,
PLAZA DE ESPANA, 3

cia, sino el coste, la seguridad y los
recursos necesarios para adminis-
trar y monitorizar estos tratamien-
tos», seniala Ortega.

Con estas limitaciones, recuerda
que son «los primeros fdrmacos
que han demostrado que es posi-
ble modificar la evolucién de la en-
fermedad de Alzheimer en sus fa-
ses iniciales» y que la Agencia Eu-
ropea de Medicamentos los ha
autorizado para una poblacién
muy seleccionada con el fin de au-
mentar sus beneficios y reducir sus
riesgos.

«INCORPORACION ORDENADAY.
A sujuicio, hubiera sido preferible
buscar una incorporacién «orde-
nada, controlada y evaluable den-
tro del Sistema Nacional de Salud,
en centros con experienciay con
criterios estrictos de seleccién y se-
guimiento, en lugar de excluirlos
de la financiacién publica». La es-
pecialista considera que estas tera-
pias podrian, ademads, impulsar el
diagndstico precoz, ampliar el ac-
ceso a las pruebas y mejorar las
unidades dedicadas al deterioro
cognitivo, una infraestructura que
beneficiarfa al conjunto de las per-
sonas con demencia.

La decisién introduce, ademds,
una diferencia econémica en el ac-
ceso. «Si el tratamiento solamente
puede obtenerse en la sanidad pri-
vada, el acceso pasa a depender de
la capacidad econdémica del pa-
ciente, lo que plantea un problema
de equidad, especialmente tratdn-
dose de una enfermedad con un
impacto sanitario, familiar y social
tan importante».
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Personal de AFA

La Merced atendiendo a
un grupo de usuarios

- alolvido

AFA La Merced reclama

un mayor acceso alas
terapias para el alzheimer

MIGUEL ANGEL GONZALEZ
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I 21 DE SEPTIEMBRE DiA MUNDIAL DEL ALZHEIMER | CONCIENCIAR, SENSIBILIZAR Y VISIBILIZAR UNA ENFERMEDAD QUE AFI

Unade las salas de La Merced en laque se r

M. VALERO Jerez

Ana va a cumplir el 25 de
septiembre 83 afios “y mi ca-
beza la tengo estupendamen-
te”. Comenzo a trabajar sien-
do una nifia, pero dice que
ahora esta aprendiendo mas
que en sus aflos de escuela.
Con sus labios pintados y
perfectamente  arreglada,
Ana acude a diario a la que
llama “mi casa”. La jerezana
es usuaria de la Asociaciéon
de Familiares de enfermos de
Alzheimer y otras demencias
de Jerez (AFA La Merced).
Ana tiene ‘demencia con
cuerpos de Lewy’, una enfer-
medad neurodegenerativa
progresiva que altera las ca-
pacidades cognitivas, el mo-
vimiento, el comportamiento
y el sueflo. Se considera la se-
gunda o tercera causa mas
comun de demencia progre-
siva después del Alzheimer, y
ocurre debido a la acumula-
cién anormal de una protei-
na llamada alfa-sinucleina en
las neuronas del cerebro.
“Siempre he sido muy acti-
va, pero todo ocurri6 a raiz
de morir mi marido. Yo lleva-
ba toda mi casa, salia, entra-
ba, compraba, jsiete hijos he
criado! Pero de repente me
quedé como parada en mi ca-
sa. Pero aqui he tenido una

Mas al
aprenc

antes @

adel olvido:

er aescuchar
el diagnostico

AFA La Merced reclama en Jerez un mayor acceso publico
a las nuevas terapias para el Alzheimer, mientras amplia su
centro para reducir una lista de espera de mas de 80 familias

transformacién, me cuidan
mucho y estoy muy conten-
ta”, relata Ana. “Ella lleg6 en
sillas de ruedas (ahora no la
necesita) y mirala ahora”, re-
cuerda Javier Pinto, presi-
dente de la asociacion.

La demencia con cuerpos
de Lewy es un diagnoéstico
complejo porque al principio
se solapa con el Alzheimer y
el Parkinson. La enfermedad
se caracteriza por una combi-
nacién Unica de sintomas
que suelen fluctuar en inten-
sidad dia a dia: alucinaciones

visuales, trastornos del movi-
miento (sintomas similares a
los de la enfermedad de
Parkinson), variaciones im-
predecibles en la concentra-
cién, la atencién y el estado
de alerta, y trastorno del
comportamiento del suefio

Reclamo de AFA La
Merced para
democratizar los
nuevos farmacos

REM son algunos de los ras-
gos de la enfermedad de Ana.

“Todo lo que cause de ma-
nera progresiva un deterioro
en la funcién y en la estructu-
ra de las neuronas, esta den-
tro y es algo que tiene que ser
estudiado, darle visibilidad.
Y sobre todo, los tratamien-
tos que sean accesibles para
todas las personas. Cuanta
mayor visibilidad se dé y ma-
yores recursos se fomenten,
también sera mas accesible
para mas personas”, subraya
Nazaret Orihuela, psicéloga

Sy .
REPORTAJE GRAFICO: MIGUEL ANGEL GONZALEZ.

de AFA La Merced.

SABER ESCUCHARAL
PACIENTE Y VER SIGNOS DE
ALERTA

“No podemos patologizar los
despiches normales. Tene-
mos que empezar a preocu-
parnos cuando la propia per-
sona ya se esta sintiendo ex-
trafla, normalmente saben
que algo estad ocurriendo.

Hay que acudir al médico pa-
ra descartar. Siempre hay
que escuchar a los demads, pe-
ro a las personas mayores,
mas todavia”, apunta Orihue-

a.

“Muchos no sabran verbali-
zarlo, pero tu ya a nivel fami-
liar, incluso los vecinos, no-
tan cuando esos despistes es-
conden algo mas: esa perso-
na que siempre ha sido muy
organizada y ya no lo es, ya
le cuesta mas planificar la ta-
rea cuando antes no habia
problema, las recetas de la
comida cambian...”, sefala la
psicéloga.

El presidente de AFA lo co-
noce bien. “Mi madre tuvo
Alzheimer. Ella desde un
principio decia, ‘mira, tengo
la cabeza mal’, ‘me despisto
mucho’... Pero bueno, fue pa-
sando el tiempo y nosotros
veiamos que ella seguia ha-
ciendo todo lo de su casa. A
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:CTA A MILLONES DE PERSONAS

Nazaret Orihuela acompaiia a una usuaria.

veces miramos hacia otro la-
do para no enfrentarnos al
problema”, recuerda.

“Ella seguia haciéndolo to-
do, pero a lo mejor tu si que
lo notabas en la comida, por
ejemplo. La comida iba va-
riando, ya no era el mismo
sabor. Le echaba mucha sal,
o le echaba menos, se olvida-
ba algun ingrediente, o lo co-
cinaba de un modo diferente.
Y a veces, cuando ya llega el
diagnostico, es tarde”, subra-
ya Pinto.

“En una etapa inicial el ce-
rebro utiliza medidas com-
pensatorias. Es mas dificil
detectar lo que esta pasando
porque prevalece esa reserva
cognitiva”, aflade Orihuela.

LISTADEESPERAY
PROYECTOS FUTUROS

En AFA La Merced llevan 28
aflos acompafiando a perso-
nas con Alzheimer y otras de-
mencias y a sus familias. Ac-
tualmente atiende a 59 perso-
nas en su centro de dia, pero
saben que detras de esa cifra
hay muchas més familias que
necesitan apoyo. La lista de
espera para acceder a una pla-
za superan las 80 personas.
En estos momentos estdn a
punto de culminar una pri-
mera fase de ampliacién de
sus instalaciones que permi-
tira incorporar 23 nuevas pla-
zas. “Para nosotros es una no-
ticia muy importante. Signifi-
ca poder atender a mas per-
sonas y dar respuesta a una
necesidad que sabemos que
existe en nuestra ciudad. Pe-
ro también queremos dejar
claro que no queremos que-
darnos ahi. La ampliacién
tiene que continuar. Nuestro

Usuarios de la iacion r

Javier Pinto y Nazaret Orihuela con Ana.

objetivo es poder completar
la planta superior y seguir
mejorando un centro que de-
be crecer al mismo ritmo que
crecen las necesidades de las
personas con Alzheimer y
sus familias”, subraya Pinto.
Ademads, la entidad tiene
otro proyecto que les hace es-
pecial ilusién: la creacién de
un patio exterior terapéutico
y adaptado: “No hablamos
simplemente de tener un es-
pacio bonito al aire libre.
Queremos crear un lugar se-
guro donde las personas pue-
dan caminar, moverse, hacer
ejercicio, descansar, relacio-
narse, tomar el sol y mante-
ner durante el mayor tiempo
posible su autonomia. Por-
que cuidar también significa
crear entornos que permitan
seguir haciendo cosas”.

EL NO, NO ES LA RESPUESTA

El 21 de septiembre se vuelve
a conmemorar el Dia Mun-
dial del Alzheimer. Ser4, co-
mo cada afio, una jornada pa-
ra concienciar, sensibilizar y
visibilizar una enfermedad
que afecta a millones de per-
sonas y que cambia por com-
pleto la vida de quienes la pa-
decen y de sus familias.
“Para quienes trabajamos
cada dia junto a estas perso-
nas, el 21 de septiembre es
también algo mas: es un dia
de reivindicacién. Este afio,
la Confederacién Espafiola de
Alzheimer y otras Demencias
(CEAFA) ha elegido un lema
especialmente contundente:
‘El no ya no es respuesta’. Y
creo que resume perfecta-
mente el momento en el que
nos encontramos. Durante

—

décadas hemos hablado de
investigacion, de esperanza y
de la necesidad de encontrar
tratamientos capaces de cam-
biar el curso del Alzheimer.
Hoy, por primera vez, exis-
ten medicamentos que han
demostrado capacidad para
ralentizar la progresién de la
enfermedad en determinadas
personas diagnosticadas en
fases iniciales. No son una
cura. No sirven para todas las
personas. No revierten el da-
fio ya producido. Pero repre-
sentan un avance cientifico
que hace unos afios parecia
imposible. Y, sin embargo,
en Espafia seguimos tenien-
do un problema de acceso”,
denuncia Pinto.

La Comisién Interministe-
rial de Precios de los Medica-
mentos decidié el pasado

como recortary pintar con acuarelas.

mes de julio no incluir en la
financiacién publica los tra-
tamientos con lecanemab y
donanemab. La Sociedad Es-
paflola de Neurologia mostrd
su preocupacién ante una de-
cisién que limita su acceso al
ambito privado. Actualmen-
te, el propio Ministerio de Sa-
nidad recoge ambos medica-
mentos como no financiados
por el Sistema Nacional de
Salud. “Y aqui aparece la
gran pregunta: ;qué ocurre
cuando la ciencia avanza, pe-
ro ese avance no llega a las
personas que podrian benefi-
ciarse de él? Hablamos de
tratamientos destinados a
personas en fases muy inicia-
les de la enfermedad. Perso-
nas que todavia conservan
muchas de sus capacidades,
que pueden tomar decisiones
sobre su propia vida y que,
precisamente por encontrar-
se en ese momento inicial,
necesitan que las oportunida-
des que ofrece la ciencia lle-
guen a tiempo. Por eso el
mensaje de CEAFA es claro:
el no ya no puede ser la res-
puesta”, reivindica el presi-
dente.

Para Pinto es especialmen-
te importante esta fecha
“porque detras de la palabra
Alzheimer hay personas.
Personas con una historia,
con recuerdos, con gustos,
con decisiones y con una vi-
da que no desaparece el dia
que llega un diagndstico.
Mientras Andalucia recuer-
de, las personas con Alzhei-
mer nunca serdn olvidadas.
Ese es, precisamente, uno de
los mensajes que deberiamos
llevarnos de este Dia Mun-
dial”.
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Il Alderdi Eguna celebra

YU
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L Dia Mundial del Alzhéimer, el
Edebate -mas de un afo después-
sobre la oficialidad del euskeraen la
Unién Europea o la entrada del otofio astro-

nomico, entre las otras citas de la semana
que comienza.

HOY, LUNES
El Congreso cita de nuevo a
Carlos Mazon por la dana

En poco mas de un mes se cumpliran dos
anos de la tragica dana que arrasé la Comu-
nitat Valenciana y acabé con la vida de 232
personas, segun el tltimo recuento oficial
de la jueza de Catarroja.

Este lunes el expresidente valenciano, Car-
los Mazon, y el ex secretario autondémico de
Emergencias de dicha comunidad Emilio
Argiieso, deberan comparecerdin ante la
comision del Congreso de los Diputados que
investiga dicha catéastrofe.

MARTES, 22 DE SEPTIEMBRE
El debate sobre la oficialidad
del cuskeravuelve a Furopa

Tras mas de un afio sin avances, el Gobier-
no esparnol tratard esta semana de reactivar
la oficialidad del euskera, el cataldn y el galle-
go en la Union Europea. A peticion del Eje-
cutivo de Pedro Séanchez, el asunto se inclui-
ra en la reunion del Consejo de Asuntos
Generales de este martes en Bruselas.

Si bien no se espera que haya un debate a
fondo, sera la primera vez desde julio de
2025 que las lenguas cooficiales vuelvan a
la mesa de los Veintisiete. En aquel enton-
ces la propuesta choco con las reservas de
varios paises, entre ellos Alemania.

MIERCOLES, 23 DE SEPTIEMBRE
Elverano dice adios
oficialmente

El verano parece que se resiste a marchar,
pero lo hard oficialmente esta misma sema-
na. El 23 de septiembre, a las 2:05h de la
madrugada, entraremos en el otofio astro-

HOY,LUNES
Dia Mundial del Alzhéimer

La Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN) cifra en mas 40.000 los casos de
alzhéimer que se diagnostican cada afo
en el Estado. Una enfermedad que solo en
el pais afecta a mas de 800.000. Por eso
desde1994 se celebra su dia mundial, una
Jjornada dedicada a sensibilizar a la socie-
dad sobre una enfermedad que impacta
a los pacientes y también a sus familias,

El otofio comienza en el
hemisferio norte el diaen el
que la duracién de la noche y el
dia practicamente coinciden

Mas de 800.000 personas
sufren alzhéimer en el Estado,
una enfermedad que cada afo
registra 40.000 nuevos casos

1sus bodas de oro

LA FIESTA DEL PARTIDO NACIONALISTA VASCO LLEGA ASU
EDICION NUMERO 50 BAJO EL LEMA ALDERDIA BIZI. UNA
EDICION QUE EL EBB ESPERA QUE SEA “"PARA EL RECUERDO"

Cientos de personas asisten a la ultima edlcmn del Alderdi Fgu na. Foto: Miguel Acera

nomico, que durara 89 dias y 21 horas.

Su inicio en el hemisferio norte esta defi-
nido por el instante preciso en el que el Sol
cruza el ecuador celeste durante su movi-
miento aparente de norte a sur. Traduccion:
el dia en el que esto sucede la duracion de la
noche y el dia practicamente coinciden.

DOMINGO, 27 DESEPTIEMBRE
Fl Alderdi Eguna cample
cincuenta ediciones

El PNV prepara este afio un Alderdi Eguna
“para el recuerdo”. Y no es para menos. La
fiesta del Partido Nacionalista Vasco conme-
mora este ano en las gasteiztarras campas
de Foronda sus bodas de oro.

Para esta edicion numero 50 El Euzkadi
Buru Batzar (EBB) escogio el lema Alderdia
Bizi. Porque, segin Maitane Ipifiazar, "mas
alld de la politica, el Alderdi Eguna siempre
ha sido un dia de reencuentros, de abrazos,
de unién. De sentirnos parte de un proyec-
to que merece la pena y que ha construido
este pais afo a afo”. @
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El Alderdi Eguna celebra sus bodas de oro
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te -mas de un ano después—sobre la

oficialidad del euskera en la Union
Europea o la entrada del otofio astronomi-
co, entre las otras citas de la semana que
comienza.

lj L Dia Mundial del Alzhéimer, el deba-

HOY, LUNES
Il Congreso cita de nuevo a
Carlos Mazon por la dana

En poco mas de un mes se cumpliran dos
anos de la tragica dana que arrasé la Comu-
nitat Valenciana y acabo con la vida de 232
personas, segun el ultimo recuento oficial
de la jueza de Catarroja.

Este lunes el expresidente valenciano, Car-
los Mazdn, y el ex secretario autonomico de
Emergencias de dicha comunidad Emilio
Argiieso, deberan comparecerin ante la
comision del Congreso de los Diputados que
investiga dicha catastrofe.

MARTES, 22 DE SEPTIEMBRE
El debate sobre la oficialidad
del cuskeravuelve a Europa

Tras mas de un afo sin avances, el Gobier-
no espanol tratara esta semana de reactivar
la oficialidad del euskera, el catalin y el galle-
go en la Union Europea. A peticion del Eje-
cutivo de Pedro Sanchez, el asunto se inclui-
ra en la reunion del Consejo de Asuntos
Generales de este martes en Bruselas.

Si bien no se espera que haya un debate a
fondo, sera la primera vez desde julio de
2025 que las lenguas cooficiales vuelvan a
la mesa de los Veintisiete. En aquel enton-
ces la propuesta choco con las reservas de
varios paises, entre ellos Alemania.

MIERCOLES, 23 DE SEPTIEMBRE
Elverano dice adios
oficialmente

El verano parece que se resiste a marchar,
pero lo hard oficialmente esta misma sema-
na. El 23 de septiembre, a las 2:05h de la
madrugada, entraremos en el otofio astro-

HOY, LUNES
Dia Mundial del Alzhéimer

La Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN) cifra en mas 40.000 los casos de
alzhéimer que se diagnostican cada afno
en el Estado. Una enfermedad que solo en
el pais afecta a mas de 800.000. Por eso
desde 1994 se celebra su dia mundial, una
jornada dedicada a sensibilizara la socie-
dad sobre una enfermedad que impacta
a los pacientes y también a sus familias,

El otofio comienzaen el
hemisferio norte el diaen el
que la duracién de la noche y el
dia practicamente coinciden

Mas de 800.000 personas
sufren alzhéimer en el Estado,
una enfermedad que cada afio
registra 40.000 nuevos casos

LA FIESTA DEL PARTIDO NACIONALISTA VASCO LLEGA ASU
EDICION NUMERO 50 BAJO EL LEMA ALDERDIA BIZI. UNA
EDICION QUE EL EBB ESPERA QUE SEA “PARA EL RECUERDO”

y 1 L

Cientos de personas asisten a la ultima edicion del Alderdi Eguna. Foto: Miguel Acera

nomico, que durara 89 dias y 21 horas.

Su inicio en el hemisferio norte esta defi-
nido por el instante preciso en el que el Sol
cruza el ecuador celeste durante su movi-
miento aparente de norte a sur. Traduccion:
el dia en el que esto sucede la duracion de la
noche y el dia practicamente coinciden.

DOMINGO, 27 DE SEPTIEMBRE
El Alderdi Eguna cumple
cincuenta ediciones

El PNV prepara este aino un Alderdi Eguna
“para el recuerdo”. Y no es para menos. La
fiesta del Partido Nacionalista Vasco conme-
mora este ano en las gasteiztarras campas
de Foronda sus bodas de oro.

Para esta edicion numero 50 El Euzkadi
Buru Batzar (EBB) escogi6 el lema Alderdia
Bizi. Porque, segiin Maitane Ipifiazar, "mas
alld de la politica, el Alderdi Eguna siempre
ha sido un dia de reencuentros, de abrazos,
de union. De sentirnos parte de un proyec-
to que merece la pena y que ha construido
este pais ano a ano”. e
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«A veces paso tres dias a oscuras en la
cama, esperando que cese la migrana»

Maés de seis millones

de personas en Espafia
sufre estos intensos
dolores de cabeza.

Tres mujeres relatan su
vida con «ese martilleo»

YOLANDA VEIGA

«De cria, los viernes después del co-
legio iba con mis primos ajugar don-
delaabuela. Eran tardes muy diverti-
das pero aquel barullo me daba un
dolor de cabeza tal que, ala vuelta, mi
padre me tenfa que subir a casa en
brazos. Hoy cualquier cosa que se sal-
ga de la rutina como trasnochar un
poco, el barullo de la ciudad llena de
gente, una noticia que emocional-
mente me afecte... me provoca el mis-
mo dolor insoportable. No digamos
ya el alcohol, no lo pruebo».

Elena Agirre (Bilbao, 46 afios) sufre
migrafias «desde los 7 afios». También
su hija mayor. «Cuando le da una cri-
sis, la profesorale lleva a un aula apar-
te yladeja sola, tumbada en el suelo,
en silencio. Hay noches que se des-
pierta por el dolor». Tres dias segui-
dos y méas ha llegado a pasar Elena
«encerrada a oscuras en la habitacion,
con una bolsa fria en la frente» espe-
rando que cesara «el martilleo».

Como Elena, mas de 6 millones de
personas en Espafia sufren migrafia,
una enfermedad «infradiagnostica-
da». Sonun 13,1% de los adultos y en
torno al 10% de los menores. «Co-
mienza a los 4 afios y uno de cada
tres afectados necesitaria que le tra-
tara el neurélogo en lugar del médi-
co de cabecera. Pero no somos sufi-
cientes especialistas y en muchos lu-
gares de Espafia no hay siquiera uni-
dades de cefalea. La migrafia, pese a
que tiene un enorme impacto en el
dfa a dia y genera un coste anual es-
timado de 6.704 euros por paciente,
es la ultima enfermedad a la que se
le hace caso», reprocha Roberto Bel-
vis, coordinador del Grupo de Estu-
dio de Cefaleas de la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia (SEN).

El dolor que provoca solo lo acier-

v

tan a describir quienes lo sufren, la
mayoria, mujeres. «La sensacion es la
de un martilleo continuo en la cabe-
za, a veces detras del ojo. Un dolor pul-
satil intenso», detalla Tania Herrera
(San Sebastidn, 39 afios), enfermera
de profesion y paciente. «Sufro dolo-
res de cabeza desde adolescente pero
nadie le dio importancia nunca. Es-
tando ya trabajando en la UVI, una
zona con mucho ruido y pitidos cons-
tantes, recuerdo una crisis terrible.
Tuve que encerrarme en un box has-
ta que vinieron los neurélogos a exa-
minarme y me diagnosticaron migra-
fia. Tengo la suerte de que la medica-
ci6én que tengo prescrita para una afec-
cién cardiaca que sufro tiene un efec-
to preventivo para las migrafias, que
tolero con antiinflamatorios, aunque
hellegado a encadenar hasta siete u

I U

ocho dias seguidos con dolor».

«No te puedes ni agachar»

Elena, que llevala contabilidad en una
empresa, explica graficamente qué le
sucede en una crisis. «Es como si el
cerebro quisiera salirse del craneo...
Algo muy intenso. Hasta tal punto que
un movimiento tan natural como aga-
charse a coger algo del suelo duele
tanto que parece que la cabeza se te
fuera a caer». Ella nota que le acecha
una migrafia porque empieza a bos-
tezar «sin estar cansadan. «Otros tie-
nen hipo; algunos, un aura visual y
notan la vista distorsionada...».

A Maje Diez (Santander, 38) se le
pone un ojo «mas pequefiiton, el es-
témago se revuelve y los olores le re-
sultan insoportables. Trabaja aten-
diendo al puiblico por teléfono y, ade-

La media del retraso en el diagndstico de la migrafia en Espafia supera los 6 afios.E.c.

LAS AFECTADAS
TANIA HERRERA (DONOSTIA)

«Mi hijo también es
migrafioso: no puede ver los
Fuegos en Semana Grande
ni entrar a una perfumeria»

ELENA AGIRRE (BILBAO)

«He llegado a pasar mas de
tres dias seguidos a oscuras
en la habitacion con

una bolsa fria en la frente»

mas del dolor, sufre una molesta nie-
bla mental. «Hay dias que no me sa-
len ni las palabras. Llevo doce afios
horribles y hace unos meses me rece-

taron sumatriptan. Hasta entonces lo
he pasado ‘a pelo, con ibuprofeno y
naproxeno, que no me hacfan nada.
La doctorame decfa:‘Site duelela ca-
beza, no vayas a trabajar’ Y, ;qué hago,
falto cada dos por tres? En agosto es-
tuve cuatro dias seguidos con migra-
fia por culpa del calor».

Elena también empeora en vera-
no «y cada mes antes de que me baje
la regla». Toma zomig en pastillas «y
en pulverizador nasal cuando ya no
puedo més» y cada cuatro meses le
inyectan bétox en la sanidad publica.
«En Estados Unidos observaron que
las mujeres que se ponian bétox por
estética sufrfan menos dolores de ca-
beza porque las inyecciones relajan
la musculatura. A mi el b6tox me ha
ayudado. La frecuencia sigue siendo
la misma, unas ocho migrafias al mes,
pero laintensidad ha bajado».

«Encogida por la calle»

En el caso de Tania, el estrés laboral y
las preocupaciones son «disparado-
res claros» de crisis. Y el ruido. «En Do-
nostilollevo bien, pero cuando viajo
por trabajo a Madrid las compafieras
me dicen que camino por la calle como
encogida. Elruido, las luces... me mo-
lestan mucho. Mi hijo también es mi-
grafiosoy se ha pasado diez afios sin
poder ir al cine. Tampoco puede ver
los fuegos artificiales de la Semana
Grande, ni entrar en una perfumeria».

ATania tardaron afios en diagnos-
ticarle, pero ella lo detectd ensegui-
da en su hijo. «Era pequefio y estaba-
mos en una feria medieval. Habia mu-
cha gente, follén, musica... y, de re-
pente, se puso a vomitar. A los nifios
les pasa también que se quedan sin
fuerzas con la migrafia. A veces, se
tumban en el suelo y se quedan dor-
midos, es como si se les apagara el
cerebrov, relata.

Las migrafias son un problema se-
rio para su hijo; lo son también para
Elena, Maje y Tania, que se sienten
«incomprendidas». «Ala gente le cues-
ta entender que un dolor de cabeza
condicione de esa manera. Por eso, a
veces vas a currar con la cara desen-
cajada pero, por no dar explicaciones,
te preguntan qué tal y dices: ‘Bien,
bien'», comenta Elena.

Ellas, al menos, tienen un diagnds-
tico. Un 40% de los afectados en Es-
pafani siquiera sabe todavia que ese
dolor horroroso de cabeza que sufren
es migrafia. Y no, no se les va a pasar
con un paracetamol. «El retraso en el
diagndstico supera los 6 afios», recuer-
dan desde la SEN.
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TRIBUNA | Parece que, por fin,
caminamos resueltamente por la senda
que nos ha de conducir a que el temible
apellido de aquel médico aleman no sea
mas que uno de los epigrafes del programa
de la asignatura Historia de la medicina

Alzhéimer
familia

SIEL PRESENTE de nuestros jévenes nos preocupa, de
su vejez ni hablamos. Muchos de ellos (stodavia?) sin
vivienda propia, sin pareja estable, sin hijos y sinun
empleo blindado ante el avance de la inteligencia
artificial, vislumbran un porvenir dificil, con mas
estrecheces y penuria que holgura y bienestar. Pero las
sombrias perspectivas de futuro que a menudo
albergan -y albergamos sus madres y padres— descuen-
tan algunas ganancias extraordinarias en calidad de
vida de las que muy probablemente seran beneficiarios;
ganancias generadas por progresos en las ciencias
médicas, entre los que cabe destacar el control de las
enfermedades que provocan demencia, ala cabeza de
las cuales se encuentra el alzhéimer.

Apenas hace unos meses, 1a prestigiosa revista 7he
Lancet anunciaba «una nueva era de la neurologia»,
celebrando tanto los avances en el uso de biomarca-
dores y neuroimagenes para detectar alteraciones
neurodegenerativas como la aprobacién y la autoriza-
cion de comercializacion de nuevos medicamentos
(anticuerpos monoclonales antiamiloides) que
prometen ralentizar el deterioro cognitivo en estadios
tempranos de la enfermedad de Alzheimer. Parece
que, por fin, caminamos resueltamente por la senda
que nos ha de conducir a que el temible apellido de
aquel médico aleman que, a principios del siglo XX,
descubri6 placas amiloides y ovillos neurofibrilares en
el cerebro de una paciente de poco mds de 50 afios no
sea mas que uno de los epigrafes del programa de la
asignatura Historia de la medicina.

Sin embargo, los prometedores tratamientos
(lecanemab y donanemab) aun no se financian con
recursos publicos en muchos paises, entre ellos,
Espaiia. Por lo demads, el
alcance potencial de estos
tratamientos es limitado,

Los «hogares con

demencia» Suponen ya que su eficacia depende
en Espaﬁa un 4% ;ile quela enferme:d?lc} se

. alle en una fase inicial. La
aproximado deltotal  sqcicdad Espariola de

Neurologia (SEN) ha

estimado en menos del 5%
la proporcion de pacientes que podrian beneficiarse
hoy de estos nuevos medicamentos.

De momento, pues, el paso del tiempo no hace mas
que aumentar el nimero de personas que en unos afos
recibiran diagnosticos de alzhéimer, toda vez que la
insidiosa proteina beta-amiloide comienza a acumular-
se bastantes afios antes de que aparezcan los sintomas
y signos de deterioro cognitivo y las primeras alteracio-
nes ostensibles de la conducta. Hoy, en Espafia, ese
numero oscila entre 800.000 y 1.000.000, segtin las
fuentes que se consulten. El rapido aumento de la
poblacion mayor permite pensar que esta cifra crecera
significativamente, incluso si también en Espana
estuvieran disminuyendo las tasas de prevalencia por
edad, como indican algunos estudios epidemioldgicos
recientemente realizados en otros paises occidentales.

Por tanto, la justificada satisfaccion por este
«cambio de paradigma» en el diagndstico y las
terapias contra el alzhéimer no nos puede distraer
de un presente y un futuro préximo muy complica-
dos. Queda atin una larga travesia por el desierto
antes de alcanzar la tierra prometida: un mundo, si
no libre de alzhéimer, en el que esta enfermedad que
hoy padecen en torno a 40 millones de personas
haya pasado a considerarse «raran.

Como sociedad hemos de prepararnos ante un
aumento de las personas con alzhéimer y, por tanto,
ante varias décadas de sufrimiento; un sufrimiento que
recae, en primer lugar, sobre las personas enfermas que
cada mafiana cobran conciencia de su enfermedad
mientras esta no les priva de esa facultad. Soportar la
conciencia de la pérdida progresiva e implacable de las
capacidades cognitivas, la memoria y la identidad
requiere una fortaleza de animo tan inconmensurable
como el valor de los testimonios de pacientes que, en
estadios tempranos de la enfermedad, han narrado sus
experiencias (véanse, ejemplarmente, los documenta-
les Bicicleta, cuchara, manzanay Tengo alzhéimer, pero
sigo siendo yo, producidos por la Fundacién Pasqual
Maragall y la Confederacion Espafiola de Alzheimer
[CEAFA], respectivamente; 0 las memorias de la actriz
Carme Elias, tituladas Cuando ya no sea yo).

Pero ese sufrimiento de los pacientes se desborda en
sus familias y en los hogares, donde reside el 80% de las
personas enfermas con demencia, seguin estimaciones
de CEAFA. Cuando el alzhéimer entra en una casa,
cambia la vida de todos los convi-
vientes y, especialmente, la de
quienes asumen la responsabilidad
de cuidadores (sobre todo, cuidado-
ras) principales. Y no son pocos
esos «hogares con demencia»: un
cdlculo aproximado permite
cifrarlos en un 4% de todos los
registrados en Espafia.

Elhogar constituye el ambito
mds seguro de control de la persona
enferma, pero, por ello mismo,
también el enclave por excelencia
de las manifestaciones patologicas
del alzhéimer y otras enfermedades
neurodegenerativas. Quienes
cuidan en el hogar de las personas
que padecen demencia en fases
intermedias y avanzadas estan
expuestos a un malestar especifico
que se alimenta no solo del cansan-
cio fisico, sino también del temor al
progreso de la enfermedad -y, con
€], 1a disolucion progresiva de la
conciencia espacio-temporal, la
personalidad y hasta la identidad-,
de conflictos intrafamiliares por
cdmo se ejercen y/o se reparten las
tareas de cuidado, y, no pocas veces,
de sentimientos de culpabilidad
por no atender a las personas
enfermas con mas paciencia y mas
consideracion de sus limitaciones.
Abundan los testimonios sobreco-
gedores de este malestar en obras
autobiograficas en diversos
formatos: ensayos, relatos
literarios, novelas graficas,
documentales, podcasts y peliculas.

La experiencia concreta de este «sufrimiento com-
puesto» de los familiares cuidadores —tan profundo y
persistente que a menudo extiende sus efectos mas alla
de la muerte de la persona enferma— depende de
factores individuales tales como el caracter personal, la
actitud ante la vida o la relacién sentimental con la
persona enferma. Pero también depende de variables
como la composicion del hogar, las relaciones entre sus
miembros, 1a disponibilidad de apoyos informales en la
propia red familiar o comunitaria, y la capacidad de
acceder a apoyos formales ofrecidos por el sector
publico y/o el privado. Asi, por ejemplo, los hogares
multipersonales en los que prevalece la concordia y la
capacidad de alcanzar acuerdos estan mejor prepara-
dos para absorber el impacto desestabilizador y el

sufrimiento que genera la convivencia con una persona
que padece demencia. También se encuentran en
mejor posicion los hogares que cuentan con rentas
suficientes para contratar servicios de apoyo en el
sector privado que complementen o sustituyan a los
que ofrece el sector publico.

EN PRINCIPIO, cuanto mayor es el tamafio del hogar y
su nivel de renta, asi como también lared de familiay
amigos que puedan ayudar en las tareas de cuidado,
menos extenuante y mas soportable resulta el cuidado
de las personas enfermas, y menos oneroso el peso del
sufrimiento asociado. Todo esto puede resultar
evidente, pero dandolo por supuesto, apenas se dice ni
se discute en el ambito publico ni se tiene en cuenta en
el disefio de programas de abordaje del alzhéimer y
otras demencias. No extrafia que quienes sufren en su
propia carne o en la carne de un ser querido la «enfer-
medad del olvido», se sientan olvidados.

Muchos baby boomers —nacidos entre 1958 y 1977, un
periodo durante el cual la cifra anual de nacimientos
nunca bajé de 650.000, acercandose en algunos afios a
los 700.000-ya hemos tenido, tenemos 0 vamos a
tener experiencias directas con el alzhéimer, sobre todo,
como familiares de personas enfermas, pero también
como afectados. La cantidad de cuidados altamente
exigentes en tiempo, energia y resistencia emocional
que estamos llamados a prestar aumentard en los
proximos afios. Pero si, como sociedad, logramos
ahorrar a nuestros jovenes gran parte de estas penas

RAUL ARIAS

que hoy sufren en silencio centenares de miles de
hogares espaiioles, podremos sentirnos menos inquie-
tos y mas conformes ante su futuro.

Alcanzar ese objetivo requiere mas inversion en
investigacion responsable, de calidad y con impacto
contrastable, y también una estrategia para aumen-
tar la accesibilidad de métodos de deteccién tempra-
nay nuevas terapias que debe negociarse razonable
y viablemente con la industria farmacéutica. Reivin-
diquemos no solo hoy, Dia Mundial del Alzheimer,
estos propodsitos y no nos olvidemos de reconocer la
labor impagable que diariamente llevan a cabo las
familias cuidadoras.

Elisa Chulid es profesora de Sociologia de la UNED e investigadora
de Funcas.
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Neurologia del Hula cuenta con una consulta espe-

~ L 4 L 2
C l d l . nO S e dl l nO Stl‘ l n cifica para demencias cuando estas son complejas o
afectan a alguien joven, para afrontar una realidad
cada vez mas cruda. Y es que estas dolencias, con el
alzhéimer, del que hoy se celebra el dia mundial, a

/
‘ J la cabeza son cada vez mas habituales, con mas de
700 nuevos casos en Lugo cada afio, para un total de
10.000 pacientes diagnosticados en la actualidad.
La UE aprobd los nuevos farmacos, pero la Seguridad

L 4
Social no los financia por su elevado coste, y solo se
e emen‘ las en u O recetan en la sanidad privada, lo que causa un con-
flicto ético a los especialistas. »2-3

Sonya unas 10.000 personas |as que padecen una de estas dolencias, la mayoria alzhéimer, de la
gue hoy es el dia mundial » Los nuevos tratamientos no estan financiadosy solo llegan a la privada
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Mas de setecientos lucenses reciben
cada ano un diagnostico de demencia

» Neurologia del Hula cuenta con una consulta especifica a la gue se derivan los casos mas complejos y precoces. La no
financiacion de los nuevos medicamentos contra el alzhéimer sitla a los especialistas ante un dilema ético

MARIA PINEIRO

¢ mpineiro@elprogreso.es

LUGO. Mas de 700 lucenses y sus
respectivos familiares tienen que
escuchar cada afio un diagnésti-
co muy dificil de recibir, el de la
demencia. Unas 10.000 personas
de la provincia viven con una, la
mayoria con alzhéimer, que es la
mas comun aunque no la tinica.

"Dependiendo del grado de afec-
tacién que tenga, logicamente
también es duro para el paciente,
pero creo que es peor para la fami-
lia. Y dirfa que cada vez se recibe
peor porque se es mas consciente
de lo que implica", sefiala Jests
Garcia de Soto, neurdlogo del Hula
al frente dela consulta de demen-
cias, que arrancé el pasado mes de
junio. Todos los especialistas del
servicio ven esas patologias por lo
que para esa consulta especifica se
reservan los casos de manejo mas
complicado, los que comienzan
mas jovenes, con manifestacio-
nes mas raras o que tienen base
genética.

Por el momento, dado que ha
echado a andar este mismo vera-
no y tiene lugar una vez al mes,
han pasado por ella pocos pacien-
tes. El mas joven, de 55 afos. Las
demencias se consideran precoces
cuando se presentan en personas
de menos de 65 o incluso, de me-
nos de 70 afios.

En cuanto a las manifestacio-
nes, en el alzhéimer son mas co-
munes las alteraciones del lengua-
jequelasvisuales. "Estas son mas
dificil de detectar. Por ejemplo,
hay una variante como la atrofia
cortical posterior, que implica que
el paciente tiene dificultad para
integrar la informacién espacial,
lasletras, los dibujos o altera cier-
tos objetos, los ve de forma distin-
ta...", indica.

También se consideran raras
otras como el llamado sindrome
corticobasal. "El paciente mueve
con dificultad un lado del cuerpo,
como ocurre con el parkinson, y
también puede tener afectacién
en su sensibilidad. Al principio
puede ser sutil pero puede acabar
produciéndose algo que se llama
‘'mano ajena’, que es que la mano
actiie sin que el paciente la guie
e incluso sin que la reconozca,
pensando por ejemplo que corres-
ponde al médico que le estd exa-
minando”, indica el doctor Garcia
de Soto.

Con esos ejemplos, el especia-
lista deja claro que "no todos los
problemas de inicio son de me-
moria", dice. En otras demen-
cias, como las frontotemporales,
el paciente hace comentarios in-
apropiados, se rie en situaciones
nada jocosas o al revés, estd muy
apatico en otras que pueden ser
cémicas.

De cualquier forma, admite que
si son las pérdidas de memoria la
razén que con mas frecuencia
lleva a los pacientes a la consulta
de Neurologia. "Lo mas tipico es

£

JesUs Garcia de Soto

Neurélogo del Hula

' Es muy dificil
recomendar farmacos

cuando entra en juego la

economia del paciente, de

toda la familia, en realidad”

que sus familiares perciban que
se despistan, que empiezan a
repetir muchas preguntas, mu-
chas ideas, muchas frases o que
pierden objetos de forma muy
frecuente, pero, sobre todo, que
les limita la vida", explica y hace
hincapié en ese detalle: los olvi-
dos deben preocuparnos cuando
"limitan claramente nuestra vida
diaria".

Aunque los médicos reciben
también a pacientes inquietos por
si mismos, las alertas mas certe-
ras suelen llegar a los demas. "Por
decirlo de una manera un poco de
andar por casa: es mas frecuen-
te que haya patologia de verdad,
un deterioro cognitivo de verdad,
cuando lo notan quienes estan a
nuestro alrededor, cuando aque-
llos que tenemos cerca perciben
un cambio con respectoalo que es
habitual en nosotros", apunta.

NUEVOS FARMACOS. Este es un
Dia del Alzhéimer especialmente
agridulce para los neurdlogos es-
pafioles que ejercen en la sanidad
publica porque es el primero en
el que ya estan en el mercado dos
nuevos farmacos para la enferme-
dad pero sin contar con financia-
cién de la Seguridad Social, por lo
que Gnicamente se prescriben en
centros privados.

"¢Por qué se tomo esta decision?
Parece que es cierto que hay ese
efecto biolégico, que limpia de
forma muy potente la proteina
amiloide del cerebro. Y también
retrasa un poco la progresion de
la enfermedad. Lo que demostra-
ron los estudios es que el efecto
se mantiene unos 18 meses, ga-
nando unos 6 meses de calidad
de vida mas o menos”, explica el
neurélogo al frente de la consulta
de demencias del Hula.

La expectacion ante el leca-
nemab y donanemab hace que
muchos pacientes pregunten en
consulta por esos farmacos. Como
ocurre con el conjunto de la espe-
cialidad, y denunci6 la Sociedad
Espariola de Neurologia este vera-
no en un comunicado tras saber

que no se financiarian, el doctor
Garcia de Soto también cree que
se pone a los médicos ante un evi-
dente conflicto ético.

"Es muy dificil hacer recomen-
daciones asi cuando entra en jue-
golaeconomia de un paciente, de
una familia entera en realidad,

Una enferma de alzhéimer realiza ejercicios. tr
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porque son farmacos muy caros”,
sefiala, sobre un tratamiento que
tiene un precio de 56.000 euros.
Esa seria la cantidad por los 18
meses de tratamiento con ese
medicamento, sin incluir otros
gastos como la repeticién de reso-
nancias, pruebas de control para
observar si efectivamente se estd
eliminando la placa.

"Nos pone ante un dilema éti-
co y nos limita a la hora de tomar

El tratamiento de 18 meses
con uno de esos nuevos
medicamentos autorizados
pero no financiados tiene
un precio de 56.000 euros

una decisiéon", admite y recuerda
que no financiarlo, pero si apro-
barlo para su prescipcién en los
centros privados implica que se
vean afectados los principios de
equidad e igualdad, ya que solo
unos pocos pacientes tendran ac-
ceso aellos.

Almismo tiempo reconoce que
los beneficios de los farmacos son
limitados porque no curan la en-
fermedad, pese a eliminar beta
amiloide. "Es que si detuviese por
completo la progresiéon o la curase
si estaria financiado", explica.

La Clinica Universidad de Nava-
rra se ha convertido recientemen-
teen el primer hospital espafiol en
administrar una de esas molécu-
las a un total de 30 pacientes con
alzhéimer en su fase inicial.

Conferenciasy
talleres

Afaluinstalara hoy, con moti-
vo del dia de visibilizacion de la
enfermedad, mesas informa-
tivas de sensibilizacion en las
calles de Lugo.Alas 16.30, en
la Casa do Saber, se estrena un
vidoy se celebra la actividad
divulgadora Ciencia a feira.

Para el 24 esta previsto un
taller de reminiscencia en el
centro de Cospeitoy, para el
30, elinicio del programa ‘A
tla salde'en el ayuntamiento
de Outeiro de Rei.
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Los neurologos reclaman pruebas
de diagnostico precoz para
mitigar el impacto del alzhéimer

@ Profesionales y familiares reivindican el acceso a
tratamientos farmacologicos que permitan ralentizar su avance
e La enfermedad afecta a mas de 25.000 personas en Aragon

ZARAGOZA. El alzhéimer tiene
un efecto devastador para las fa-
milias. Pequefios olvidos pueden
ser la primera sefal de alarma de
una enfermedad neurodegenera-
tiva que provoca el deterioro de
las capacidades cognitivas, espe-
cialmente la memoria, el lengua-
je, la orientacion y la capacidad
para realizar actividades cotidia-
nas. Al impacto emocional se su-
ma la sobrecarga de cuidados y las
consecuencias econémicas. Ante
esta realidad, y coincidiendo hoy
con el dia mundial de esta enfer-
medad, que en Aragén afecta a
mas de 25.000 personas, asocia-
ciones de afectados y profesiona-
les reclaman un diagnoéstico pre-
coz y reivindican el acceso a far-
macos que ralenticen su avance.

Cada afio se diagnostican alre-
dedor de 1.100 casos en la Comu-
nidad, y mas de 700 corresponde-
rian a mujeres. Se estima que en
2025 se produjo un millar de falle-
cimientos por alzhéimer y otras
demencias en laregion, seguin da-

tos de la Sociedad Espaiiola de
Neurologia (SEN). Mas del 50 %
de los casos ain leves siguen sin
identificar y el retraso medio en-
tre los primeros sintomas y el
diagnoéstico supera los dos afios.

Actualmente, menos del 20 %
de los diagnosticos de alzhéimer
se realizan con apoyo de biomar-
cadores en sangre. Los expertos
insisten en elevar su uso hasta el
80 0 90 % para mejorar la detec-
cion precoz. No en vano, esta en-
fermedad es responsable de mas
del 60 % de las situaciones de de-
pendencia reconocidas en todo el
pais y supone un coste sociosani-
tario muy elevado. Para la presi-
denta de la Sociedad Aragonesa
de Neurologia (Saran), Elena Mu-
fioz Farjas, «el diagnostico precoz
en fase de deterioro cognitivo le-
ve, en el que todavia no hay de-
mencia, permite que el tratamien-
to farmacoldgico y no farmacold-
gico sea mucho mas eficaz». El ob-
jetivo es «tratar, ralentizar y pre-
venir su progresion».

«El prondstico en fase de de-
terioro cognitivo leve permite
que la terapia farmacolégica y
no farmacoldgica sea mucho
mas eficaz»

«Tras el diagnostico inicial hay
mucha desinformacidn, por lo
que se deberia transmitir muy
claro a las familias qué es y

cémo afrontar la enfermedad»

Segtn las estimaciones, alrede-
dor de un 4 % de las personas con
alzhéimer en Espafia podria be-
neficiarse de dos nuevos firma-
cos aprobados por la Unién Euro-
pea capaces de ralentizar su pro-
gresion en fases iniciales, limitan-
do su acceso ala prescripcion pri-

vada. Ambos tratamientos cuen-
tan ya con la autorizacién de co-
mercializacion de la Agencia Eu-
ropea de Medicamentos (EMA)
y han comenzado a utilizarse en
paises como Estados Unidos,
Reino Unido, Jap6n o China. La
neurdloga Elena Mufioz conside-
ra que «hay que dar el paso y
ofrecer a los pacientes estos tra-
tamientos en la sanidad publica
para que se pueda beneficiar el
mayor nimero de personas.

Los profesionales de la socie-
dad cientifica aragonesa subrayan
la importancia de la prevencion.
Aunque la edad es el principal fac-
tor de riesgo para desarrollar la
enfermedad, la evidencia cienti-
fica indica que hasta un 45 % del
riesgo de desarrollar demencia
podria atribuirse a «factores de
riesgo modificables relacionados
con el estilo de vida y los factores
de riesgo vascular». Por ello ins-
tan a mantener buenos habitos y
corregir la pérdida de audicién o
vision. Desde Saran aprovechan
el Dia Mundial del Alzhéimer pa-
ra reivindicar «la importancia de
seguir avanzando en investiga-
cion, diagnostico precoz, preven-
cidén y acceso a las nuevas opcio-
nes terapéuticasy.

La Confederacion Espafiola de
Alzhéimer y otras Demencias
(Ceafa) estima en unos 35.000 mi-
llones de euros el coste anual de la
enfermedad. Por su parte, un re-
ciente informe de la Fundacién
Pasqual Maragall sitda en 42.000
euros anuales por persona la me-
dia del coste econémico asociado
a la enfermedad, una cifra que
puede superar los 77000 euros en

las fases avanzadas. Las familias
asumen el 86 % de esta cantidad,
frente aun 8 % correspondiente al
gasto sanitario. Ademas, en ocho
de cada diez casos el cuidado de la
persona con alzhéimer recae en
un familiar, principalmente muje-
res, que dedican una media de 70
horas semanales a esta labor.

«Una atencion integral»
Desde la Asociacion de Familia-
res de Enfermos de Alzhéimer y
otras Demencias de Zaragoza
(Afedaz), la presidenta, Teresa
Diaz de Teran Pelegrin, y el ge-
rente, Pedro Salazar, reivindican
también un diagnoéstico precoz y
el acceso a tratamientos farmaco-
logicos y no farmacolégicos.

Esta entidad sin 4nimo de lucro
trabaja desde 1992 para mejorar la
calidad de vida de las personas
afectadas y de sus familias. Ofre-
cen servicios de orientacion, apo-
yo psicoldgico, estimulacion cog-
nitiva y atencién diurna, residen-
cial y domiciliaria: «La atencién
es especializada y adaptada a las
necesidades de cada persona.

Reconocen que «aunque el alz-
héimer esta asociado ala edad, ca-
da vez llegan pacientes mas jove-
nes, a los que se ha diagnosticado
antes». «Tras este momento hay
mucha desinformacioén, por lo
que se deberia transmitir muy cla-
ro a las familias qué es y como
afrontar la enfermedady, indican.
Afedaz ofrece «una atencién in-
tegral» adaptandose a la evolu-
cion de la enfermedad, desde el
centro de psicoestimulacion, al
centro de dia o a la residencia.

E. PEREZ BERIAIN

Onclusive

Todos los derechos reservados



https://onclusive.com/en-gb/talk-to-us/

La Nueva Espania

PUBLICACION: La Nueva Espafia .
AUTOR: VALENTIN MATEOS

PAIS: ESP
TIPO: Print

AVE: €4627.96

PAGINA: 36
SUPERFICIE: 53.00 %

AUDIENCIA: 173000
> 21 de septiembre de 2026 a las 0:00

Novedades para tratar el Alzhéimer

Las limitaciones en Europa al uso de los nuevos farmacos

Enuna colaboracién previaen este
medio, alld por noviembre de
2024, mehaciaecodelaaproba-
cién, por parte de la European Me-
dicines Agency (EMA), organismo
encargado delaaprobacién de
nuevos farmacos en la Unién Eu-
ropea, de Lecanemab, farmaco
destinadoal tratamientodelaEn-
fermedad de Alzhéimer (EA). Se
uniaasialas decisiones adoptadas
conanterioridad por otras agencias
reguladoras, comolaFoodand
Drug Administration (FDA) de
EEUU, laMedicines and Healthca-
re products Regulatory Agency
(MHRA) del Reino Unidoola
PMDA de Japén.

Enabrilde 2025, lamisma EMA
autorizd un segundo farmaco con
estamisma indicacién , el Donane-
mab. Ambas moléculas son las pri-
meras en ser aprobadas tras mas
de 20 afios de espera en una pato-
logia, que comolaFA, lodemanda
connecesidad imperiosa, puesa
diferenciadelos farmacos hasta
ahoradisponibles (Donepezilo,
Memantina...), su efectono selimi-
taal meramente sintoratico sino
que, por vez primera, actiian sobre
laenfermedad propiamente dicha,
conllevando unaralentizacién en
su evolucion estimada entre el 27-
35% alos 18 meses de su uso.

Aunque disponibles parauso
clinico desde hace yaunos tres
afios en paises como EEUU, sudis-
ponibilidad en nuestro entorno eu-
ropeo sigue siendo muy limitaday
ennuestro paisnohasidohasta
estemismomes de septiembre
cuando unos pocos hospitales (de
momento limitados al &mbito pri-
vado) los han implementado. La
razén, lanegativa por parte del Mi-
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VALENTIN MATEOS

nisterio de Sanidad a su financia-
cién por parte del Sistema Nacional
de Salud, negativa tomada el pasa-
dodia15dejulio.

Apenas dos dias méas tarde, la
Sociedad Espatiola de Neurologia
(SEN) erniti6 un comunicado ofi-
cial mostrando su «preocupacion
anteladecisién de no financiacién
por el Sistema Nacional de Salud de
lecanemaby donanemab parala
enfermedad de Alzhéimer». Enese
comunicado se resaltaban dos as-
pectos fundamentales, asaber: 1)
Queeldenegar por parte del siste-
ma Nacional de Salud (SNS) un
tratamientoconelavaldelaEMAa
personas que podrian experimen-
tar unretrasoenlaevoluciéndela
enfermedad, dejandolibrelaviaa
laprescripcion privada introducia

%
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unabarreraecondmica que vulne-
rael principio de equidad del Siste-
ma Nacional de Salud (SNS),
«creando diferencias inaceptables
segtinla capacidad econdmicade
los pacientes y sus familias y rom-
piendolos principios de universa-
lidad y cohesién que inspiran
nuestro sistema sanitarioy del que
estamos tan orgullosos»; y 2) que
«excluir estas terapias del SNSre-
trasalamodernizacién delaaten-
cién ptiblicaalaenfermedad de
Alzhéimery otras demencias», por
cuanto su puestaenmarchaobliga,
como recogia enmi colaboracién
de 2024, «aunaderiva positivaen
elmodo de abordar el diagndstico
delaEAennuestros hospitalesal
modo comolafuelaimplantacién
del Cédigo Ictus y las Unidades de

Ictus cuando se aprobaron los pri-
meros fibrinoliticos acomienzos
delos2000».

Transcurridos yados mesesde
lanegativa ministerial, nos encon-
tramos ahora en un goteo de noti-
cias enlos medios de comunica-
ciénenlas queseinformadelos
primeros pacientes atendidos con
estos farmacos en algunos hospi-
tales privados de diferentes comu-
nidades de nuestro pais. Asilas co-
sas, nos tocaahoraalos neurdlo-
£0s posicionarnos ante nuestros
pacientes (y sus familias) para, en
aquellos casos que se cumplan los
criterios para beneficiarse de estos
férmacos (diagndstico de EAcon-
firmado por biomarcadores, esta-
dios clinicos iniciales) y sehayan
excluidolas causas que se sabe
pueden conllevar un aumentodel
riesgo tras su uso (estadios clinicos
avanzados, tratamiento con anti-
coagulantes, ser portadores del ge-
notipo APOE 4.4 0 confirmacién en
RM de angiopatia amiloide ormul-
tiples microhemorragias), aconse-
jarles si esperar la decision futura
del ministerio enlo queaaproba-
cién de su financiacién pablicase
refiere, aun a costa de asumir que
esaesperapuede conllevar que ese
paciente ahora candidato abenefi-
ciarse puedano serlo el afio proxi-
mo, o animarlos aacudiraunhos-
pital privado en el que puedan reci-
birel farmacoya.

Enunaprécticaclinicacomola
miapersonal, enlaquelaproble-
maticacognitivahapasadoaserel
principal motivo de consultay con
méas de190 pacientes con diagnds-
tico confirmado por biomarcado-
ressoloen el dltimo afio, lamayo-
riadeellos (enlos casos incipien-

tes, latotalidad) también con eva-
luacién neuropsicoldgicareglada
parasuestadiajey con los estudios
pertinentes para excluirlosno
candidatos, me encuentro conque
un gran nimero de familiares me
expresan su intencién de «sacrifi-
carse enloecondmico» paraqueel
esposo/esposa/madre/padre en-
fermonose quedeal margende
estaoportunidad. Es por ello que,
tomada esa decisién por paciente /
familia, yahe trasladadolas histo-
rias dealgunos de ellos ahospitales
condisponibilidad parallevaraca-
bo estos tratamientos. Mayor dile-
maloserd paramis colegas del
ambito plblico, que también se
veran obligados adecidir siesperar
aque el ministerio cambie de opi-
nién (¢cudndo?) orecomendara
sus pacientes que, sipueden per-
mitfrselo, acudan alavia privada.

Asilas cosas no puede porme-
nos que terminar esta colaboracion
transcribiendo literalmente, la
conclusién final dela Sociedad Es-
pafiola de Neurologia alaque per-
tenezcoy que dice asi: «La SEN
solicita encarecidamente alos re-
presentantes de la Comisién In-
terministerial de Precios delos
Medicamentos y Productos Sani-
tarios (CIPM) que reconsideren
estaresolucion. La SEN muestra
su plena disposicién para colabo-
rar con las autoridades sanitarias,
las comunidades auténomas y las
asociaciones de pacientes para
definir circuitos asistenciales se-
guros, eficientes y sostenibles. La
enfermedad de Alzhéimer consti-
tuye unreto sanitarioy social de
primer orden en Espafia, no se
trata de un problema de salud ex-
clusivamente individual. Afron-
tarlo, como sociedad exige deci-
siones innovadoras alineadas con
laevidenciaylaequidad», peticién
que, comono podia ser deotrama-
nera, comparten también lama-
yoriade asociaciones de pacientes
conEA».m

Valentin Mateos en neurélogo
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