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La Xarxa Santa Tecla de Tarragona estudia 225 casos de Alzheimer con
el uso de biomarcadores
La Unidad de la Enfermedad del Alzhéimer ya ha estudiado 225 casos con esta técnica en el Tarragonès y el Baix Penedès

Los miembros que forman la Unidad de la Enfermedad del Alzheimer de la Xarxa Santa Tecla. CEDIDA

La Xarxa Santa Tecla es pionera en el estudio del Alzhéimer con biomarcadores
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El mes de mayo de 2020 el Servicio de Neurología de la Xarxa Santa Tecla puso en funcionamiento la Unidad de la Enfermedad de Alzhéimer y otros
trastornos cognitivos con el objetivo de impulsar el diagnóstico precoz y el mejor tratamiento posible entre la población afectada por enfermedades
degenerativocognitivas.

Desde su puesta en marcha, cerca de 1.500 pacientes del Baix Penedès y del Tarragonès han sido derivados desde los servicios de Atención Primaria (AP)
a los profesionales de esta unidad especializada para valorar caso por caso. Los datos extraídos de estos tres años de servicio concluyen que
aproximadamente un tercio de la población con síntomas no sufre ningún deterioro cognitivo, otro tercio sufre deterioro cognitivo leve y el tercio restante
son diagnosticados de algún tipo de demencia, siendo la enfermedad del Alzhéimer la predominante.

Actualmente, la Unidad de la Enfermedad del Alzhéimer de la Xarxa Santa Tecla, integrada por tres neurólogos y una neuropsicóloga, en colaboración
con los profesionales de los servicios de atención primaria (medicina de familia, enfermería y trabajo social), hace seguimiento a más de 1.000 pacientes
en el Tarragonès y el Baix Penedès, más de 600 de los cuales reciben tratamiento farmacológico.

Pioneros en el estudio con biomarcadores
Más allá de la mejora en el circuito de atención a las personas afectadas por cualquier tipología de demencia, la puesta en marcha de la Unidad del
Alzhéimer ha significado un importante salto en el diagnóstico fehaciente y el estudio de la enfermedad en nuestra casa. De esta manera, la Xarxa Santa
Tecla es pionera en la demarcación en el uso de biomarcadores para diagnosticar o bien descartar de una manera mesurable la enfermedad del Alzhéimer.

A lo largo de los tres años de servicio de la unidad se ha procedido a diagnosticar y estudiar con biomarcadores a un total de 225 pacientes. Para el estudio
y diagnóstico del Alzhéimer con biomarcadores se hace una punción lumbar al paciente (similar a la técnica de la anestesia epidural) y un análisis de los
niveles del líquido cefalorraquídeo. A partir de aquí se determinan los niveles de proteínas beta-amiloide y TAUS, implicados en la aparición de la
enfermedad del Alzhéimer.

Según explica el doctor Alfons Moral, jefe de Servei de Neurologia de la Xarxa Santa Tecla, «desde hace unos meses además también determinamos los
niveles de proteína alfa-sinucleina para el diagnóstico de otra enfermedad, la demencia con Cuerpos de Lewy, que después del Alzhéimer es la segunda
causa de demencia».

La Unidad de la Enfermedad del Alzhéimer está integrada por Elsa Puiggròs, Mikel Vicente y Alfons Moral (neurólogos) y Marta Muñoz
(neuropsicóloga). La evolución y resultados de sus estudios con biomarcadores han sido presentados en dos ocasiones en congresos de la Sociedad
Española de Neurología y, en el ámbito internacional, a la International Neuropsychological Society.
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Esclerosis múltiple: una de cada tres personas no lo
cuenta en el trabajo por el estigma social

Esclerosis Múltiple España (EME) con motivo del Día Mundial de esta enfermedad
neurológica, 30 de mayo, bajo el lema “Una vida en comunidad. Una vida con más
oportunidades”, denuncia que 7 de cada 10 afectados pierden su empleo tras el diagnóstico
y uno de cada tres no lo cuenta en el trabajo
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No lo cuenta por el estigma social o el miedo al despido, remarca Esclerosis Múltiple España, quien
destaca que no hay protección social para los pacientes de esta enfermedad doce años después de
la aprobación de una Proposición no de ley en el Congreso de los Diputados.

La reivindicación sigue vigente por parte de los pacientes de esclerosis múltiple (EM) y sin tener
respuesta por parte de la administración pública, lamentan.

Lema de Esclerosis Múltiple España en el Día Mundial de esta enfermedad neurológica.

Datos y características de la esclerosis múltiple más allá del estigma

La EM afecta a 55.000 personas en España, un millón en Europa y 2,8 millones en el mundo.

Se trata de una enfermedad crónica del Sistema Nervioso Central; es una de las enfermedades
neurológicas más comunes entre la población de 20 a 30 años.

Puede producir síntomas como fatiga, problemas de movilidad, falta de equilibrio, dolor,
alteraciones visuales y cognitivas, dificultades del habla, temblor, etc.

El curso de la esclerosis múltiple no se puede pronosticar, es una enfermedad heterogénea, que
puede variar mucho de una persona a otra.

No es contagiosa, ni hereditaria, ni mortal. Se da con más frecuencia (más del doble) en mujeres
que en hombres. Hasta ahora, no se conoce su causa ni su cura, y constituye la segunda causa de
discapacidad en población joven en España.

El caso de Belén Martín

Hace doce años, a Belén Martín, periodista y presentadora de televisión, le diagnosticaron
Esclerosis Múltiple.

Con el tiempo, empezó a notar cómo la enfermedad afectaba a su vida profesional, pero seguía en
un limbo de desprotección de las personas que, pese a tener dificultades en su día a día debido a
la esclerosis múltiple, no cuentan con medidas legislativas suficientes que les amparen.

“Los años fueron pasando, la enfermedad fue avanzando y
cada día que pasaba me costaba más desempeñar mi
trabajo. La empresa tampoco me lo ponía fácil. Las
jornadas eran maratonianas, de unas 10 horas diarias, y la
silla y la mesa que tenía en el trabajo no eran cómodas. No
querían cambiármelas. No estaban obligados, no tenía
discapacidad. El estrés, las interminables jornadas, la
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Belén Martín, periodista y afectada por esclerosis
múltiple/Foto cedida

La presidenta de Esclerosis Múltiple España (EME), Ana
Torredemer/Foto cedida

presión y la inestabilidad del sector mermaban mi salud”,
explica Belén..

Para ella, la única solución llegó cuando la enfermedad
avanzó, y apareció la discapacidad: “Mi vida volvió a
cambiar en enero de 2019 cuando, por fin, llegó el
reconocimiento de la discapacidad. Un nuevo horizonte
laboral se abría paso ante mí. Tuve que renunciar a mi
trabajo, a mi vocación, por lo que yo había estudiado y
luchado tanto. Lo dejé con todo el dolor de mi corazón y me
puse a estudiar una oposición buscando un futuro mejor”.
Su testimonio completo en este enlace.

La presidenta de EME, Ana Torredemer

“Es importante que se entienda que no tener una discapacidad importante reconocida no significa
estar bien”, pone el acento la presidenta de Esclerosis Múltiple España, Ana Torredemer.

“Gracias a los avances terapéuticos cada vez menos
personas con esclerosis múltiple desarrollarán
grandes discapacidades, pero eso no quiere decir que
la enfermedad no afecte a su vida diaria, e incluso que
lo haga de forma importante como cuando aparecen
los brotes o se manifiestan sus síntomas, en
ocasiones muy limitantes”, explica.

“Además, si la discapacidad llega y con ésta las
medidas de apoyo, en muchas ocasiones, ya es tarde:
el 70 % de las personas diagnosticadas de Esclerosis
Múltiple pierde su empleo o se ve obligada a dejar de
trabajar tan solo 10 años después del diagnóstico”,
subraya Torredemer.

Mantener el empleo, clave económica y emocional

EME conmemora este 30 de mayo el Día Mundial de la Esclerosis Múltiple con un foco muy
claro que queda reflejado en el lema: Una vida en comunidad. Una vida con más
oportunidades.

Y para que existan estas oportunidades, es necesario ofrecer medidas de protección adecuadas
desde el momento de diagnóstico que garanticen, entre otras cosas, la posibilidad de adaptar el
puesto de trabajo en función del avance de la enfermedad; una enfermedad muy heterogénea, de
evolución impredecible, y condicionada por síntomas a menudo invisibles como la fatiga, los
problemas de visión o el dolor, señala esta asociación.

La EM impacta a todos los niveles, de manera muy especial en la vida laboral. El acceso al empleo
o el mantenimiento del puesto de trabajo tras el diagnóstico sigue siendo el problema más
destacado asociado a la economía familiar (estudio Familia y EM).

Además del importante impacto económico, dejar de trabajar deriva con frecuencia en ansiedad,
estrés, incluso depresión. El 77 % reconoce que dejar de trabajar afecta a su autoestima (Libro
Blanco de la Esclerosis Múltiple).
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Día de la Esclerosis Múltiple: otras iniciativas

Con motivo de este Día Mundial, la Sociedad Española de Neurología ha difundido una nota con los
datos fundamentales del impacto de la esclerosis múltiple.

Afirma que en los últimos cinco años ha aumentado cerca de un 20 por ciento el número de
pacientes con esta enfermedad neurológica.

También señala que alrededor del 75 % de las personas con esclerosis múltiple en España
experimentarán algún tipo de discapacidad en algún momento de la enfermedad.

También la compañía Merck, con el aval de la federación de pacientes AEDEM-COCEME, impulsa
en el marco de este Día Mundial de la Esclerosis Múltiple, la campaña “Un ritmo imparable frente a
la Esclerosis Múltiple”, con el objetivo de concienciar a la sociedad sobre la existencia e impacto de
esta enfermedad, así como desmitificarla para que las personas con EM puedan disfrutar de una
vida plena.
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En sus 155 años de historia, la esclerosis múltiple ha cambiado mucho. De ser

una enfermedad que condenaba al desahucio a los pacientes en el siglo XIX se ha

pasado a tratamientos que garantizan, en la mayoría de los casos, una mejor

calidad de vida. Sin embargo, queda por responder la gran pregunta: qué causa

esta enfermedad. Conseguirlo es necesario para resolver las otras incógnitas que

rodean a esta patología. Entre ellas, por qué está aumentando su número

de casos.
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La esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad crónica,
inflamatoria y autoinmune que afecta al Sistema Nervioso
Central (SNC). La Organización Mundial de la Salud (OMS)
estima que en el mundo hay 2,8 millones de personas
diagnosticadas con EM y, en España, alrededor de 55.000
personas la padecen, según datos de la Sociedad Española de
Neurología (SEN). Sin embargo, en los últimos cinco años ha
aumentado cerca de un 20 por ciento el número de
pacientes con EM. Según los expertos, la razón de este
incremento reside en que cada vez hay más nuevos casos en
mujeres y en población infantil.

Cada año se diagnostican en España 2.500 nuevos casos de
una enfermedad donde la edad de inicio suele oscilar entre los
20 y 40 años. Este hecho la convierte en la segunda causa de
discapacidad más frecuente en los adultos jóvenes
españoles, solo por detrás de los accidentes de tráfico.
Después de la epilepsia, también es la segunda enfermedad
neurológica más frecuente entre los jóvenes españoles.

“El sistema inmunológico ataca por error a la mielina, una
capa que recubre las fibras nerviosas dentro del Sistema
Nervioso Central y las protege. Esto da lugar a una serie de
síntomas muy variados dentro de la esfera neurológica, siendo
los más frecuentes la aparición de trastornos de movilidad o
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sensibilidad en alguna parte del cuerpo, problemas visuales,
trastornos del equilibrio, problemas de control del esfínter, fatiga
o dolor entre otros”, explica Ana Belén Caminero, Coordinadora
del Grupo de Estudio de Enfermedades Desmielinizantes de la
Sociedad Española de Neurología (SEN).

Del mismo modo que los síntomas de la enfermedad son muy
variados, el curso y la gravedad de esta patología también
puede ser muy variado. En el 85 por ciento de los pacientes la
EM se presenta en forma de brotes. La causa de la EM aún no
está clara, pero desde la comunidad científica hablan aluden a
una interacción entre factores genéticos y ambientales. Se
cree que se origina en personas genéticamente predispuestas
ante la exposición a ciertos factores ambientales como
infecciones, falta de vitamina D, tabaquismo… y probablemente
a ciertos factores hormonales que hacen que las mujeres tengan
el doble de riesgo de desarrollar esta enfermedad.

Con motivo del Día Mundial de la Esclerosis Múltiple, que se
celebra este martes, desde la SEN inciden en la importancia
de las campañas de sensibilización sobre esta enfermedad
que afecta ya a más de 2,8 millones de personas en todo el
mundo. “Confiamos que fechas como la de hoy ayuden a
sensibilizar sobre los desafíos y dificultades que enfrentan las
personas con EM y a fomentar una mayor inclusión y apoyo
hacia ellos”, concluye Caminero.

La EM disminuye notablemente la calidad de vida de quien
la padece, sobre todo si no se trata. Para ello, un diagnóstico
temprano y un seguimiento adecuado de los pacientes puede
ayudar a las personas con la enfermedad a controlar los
síntomas y a mejorar su calidad de vida. Además, la adopción
de un enfoque integral y multidisciplinar, que incluya tratamiento
farmacológico, modificaciones en el estilo de vida, terapias
complementarias y apoyo psicológico y social, también puede
beneficiar enormemente a los pacientes.

“En los últimos años se han producido avances muy
importantes en el manejo terapéutico de esta enfermedad y
en el control de estilos de vida que permiten un cambio radical
en la vida de estos pacientes acercándose prácticamente a la
normalidad. Actualmente disponemos de numerosos
tratamientos que pueden modificar el curso de la enfermedad,
con medicamentos inmunomoduladores o inmunosupresores, y
terapias sintomáticas que abordan los síntomas específicos de
la enfermedad. Por lo que ya son muchas las personas
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afectadas que disfrutan de una buena calidad de vida”, recalca
Caminero.

La discapacidad asociada a la EM puede manifestarse de
diferentes maneras, dependiendo de los síntomas y la gravedad
de la enfermedad que experimente cada persona. Los factores
de discapacidad más comunes son los problemas de
movilidad, debilidad muscular, fatiga, dolor, trastornos
esfinterianos, dificultades para hablar o tragar, problemas de
visión y de equilibrio, y problemas cognitivos como dificultad
para concentrarse y problemas de memoria. No obstante, la
discapacidad asociada a la EM puede variar a lo largo del
tiempo y puede ser progresiva en algunos casos, a medida que
la enfermedad avanza.
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Fármacos en ensayo y una posible vacuna, oportunidades contra la
esclerosis múltiple.
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Nuevos fármacos en las últimas fases de ensayosy una posible vacuna

pueden frenar el avance de la esclerosis múltiple (EM). mgonzalezy

Barcelona (EFE).

- Nuevos fármacos en las últimas fases de ensayos que pueden frenar el

avance de la esclerosis múltiple (EM) y una posible vacuna que dificulte

la infección por el virus Epstein-Barr son las nuevas “ventanas de

oportunidad” para cambiar el paradigma de esta enfermedad

neurodegenerativa.

Así lo ha explicado este lunes el director del Centro de Esclerosis

Múltiple de Cataluña (CemCat), Xavier Montalbán, en una jornada

organizada junto con la Fundación Esclerosis Múltiple (FEM) con motivo

del día mundial de esta enfermedad, que se celebra cada 30 de mayo.

La EM es una enfermedad autoinmunitaria que afecta al cerebro y la

médula espinal; presenta multitud de síntomas y durante su evolución
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Barcelona, 29 may. Nuevos fármacos en las últimas fases de ensayos que pueden frenar el avance de la esclerosis múltiple (EM) y una posible vacuna
que dificulte la infección por el virus Epstein-Barr son las nuevas "ventanas de oportunidad" para cambiar el paradigma de esta enfermedad
neurodegenerativa.

Así lo ha explicado este lunes el director del Centro de Esclerosis Múltiple de Cataluña (CemCat), Xavier Montalbán, en una jornada organizada junto
con la Fundación Esclerosis Múltiple (FEM) con motivo del día mundial de esta enfermedad, que se celebra cada 30 de mayo.

La EM es una enfermedad autoinmunitaria que afecta al cerebro y la médula espinal; presenta multitud de síntomas y durante su evolución puede
provocar deterioro neurológico y motor. Afecta más a las mujeres que a los hombres y se diagnostica con mayor frecuencia entre los 20 y 40 años de
edad; en España la padecen unas 47.000 personas, según la Sociedad Española de Neurología (SEN).

Montalbán ha destacado que en los últimos 20 años ha mejorado de forma "clara y ostensible" el abordaje de la enfermedad y la calidad de vida de los
pacientes, si bien es una enfermedad que aún no se puede curar.

En todo caso, ha indicado que se está llevando a cabo "un esfuerzo muy considerable" en fármacos inhibidores de BTK (Tirosina Quinasa de Bruton),
una pequeña molécula selectiva potencialmente capaz de penetrar en el cerebro, protegerlo y modificar el curso de la discapacidad.

Ha destacado que actualmente están en marcha 11 ensayos de farmacéuticas en fase III y que se esperan los primeros resultados de uno de ellos para
finales del presente año.

Otra de las principales vías de trabajo es explotar las posibilidades del virus Epstein-Barr, el que provoca mononucleosis y que se ha comprobado que
es "condición sine qua non" para desarrollar esclerosis múltiple.

Pero la infección por este virus no quiere decir que luego aparezca la esclerosis: "El 95 % de las personas tienen una infección por Epstein-Barr
durante la vida y solo unos cuantos, pocos, van a sufrir esclerosis", ha destacado Montalbán, que es también jefe del Servicio de Neurología del

Fármacos en ensayo y una posible vacuna, oportunidades contra la esc... https://www.infobae.com/espana/2023/05/29/farmacos-en-ensayo-y-u...

5 de 13 30/05/2023, 10:07



Hospital Vall d’Hebron.

A partir de este virus, los investigadores están estudiando si sería posible diseñar una vacuna para administrarla en niños, antes de la primera infección,
que pueda disminuir el riesgo de infección o de gravedad, y observar si también sirve para prevenir la EM.

Como la mayoría de enfermedades, la EM tiene una parte de predisposición genética, pero también hay factores de riesgo para desarrollar la
enfermedad y tener peor pronóstico que una persona puede controlar, como el tabaco, la hipertensión, la obesidad, la diabetes, dormir mal, golpes en
cabeza o déficit de vitamina D. EFE

jfc/mg/jlp
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Unos 2,8 millones de personas
padecen esclerosis múltiple en el
mundo

SERVIMEDIA

7–8 minutos

MADRID, 29 (SERVIMEDIA)

Alrededor de 2,8 millones de personas en todo el mundo están

diagnosticadas de esclerosis múltiple, según datos de la

Organización Mundial de la salud (OMS), y en España, unas

55.000 personas la padecen.

Así lo apuntó este lunes la sociedad Española de Neurología

(SEN), con motivo del Día Mundial de esta enfermedad que se

celebra mañana martes, 30 de mayo.

“La esclerosis múltiple es una enfermedad crónica, autoinmune,

inflamatoria, desmielinizante y degenerativa del sistema

nervioso central. Se produce cuando el sistema inmunológico

ataca por error a la mielina, una capa protectora de las

neuronas que, cuando se ve afectada, hace que disminuyan o

se detengan los impulsos nerviosos, provocando los diferentes

síntomas de la enfermedad”, explicó la doctora Ana Belén

Caminero, coordinadora del Grupo de Estudio de

Enfermedades Desmielinizantes de la Sociedad Española de

Neurología.

“Dependiendo de las áreas del sistema nervioso central que se
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hayan visto afectadas, los síntomas varían mucho de una

persona a otra, así que casi cualquier síntoma o signo

neurológico puede ser parte de la sintomatología de la

esclerosis múltiple. No obstante, problemas de movilidad,

visión, equilibrio y coordinación, así como fatiga, dolor y

trastornos de sensibilidad son los más comunes”, declaró.

En el 85% de los casos, la esclerosis múltiple se presenta en

forma de brotes -episodios de déficit neurológico que son

manifestación de las lesiones en el sistema nervioso central-.

DISCAPACIDAD

Según estimaciones de la SEN, en España, alrededor de 2.500

personas son diagnosticadas de esclerosis múltiple cada año.

La edad de inicio de la enfermedad suele oscilar entre los 20 y

los 40 años, lo que la convierte en la segunda causa de

discapacidad más frecuente en los adultos jóvenes españoles.

Después de la epilepsia, es también la segunda enfermedad

neurológica más frecuente en ese rango de edad.

Por otro lado, la esclerosis múltiple resulta entre dos y tres

veces más habitual en las mujeres que en los hombres y su

frecuencia está aumentando. “En los últimos cinco años, el

número de pacientes con esclerosis múltiple ha crecido casi un

20%.

Detrás de este incremento están implicados la mejora de las

técnicas diagnósticas y el aumento de las opciones de

tratamiento, prosiguió, y también causas que aún se

desconocen, porque "estamos asistiendo a un número cada vez

mayor de nuevos casos en mujeres y en población infantil”.

CAUSAS

Según explicó, el origen de la esclerosis múltiple aún no está
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claro", destacó. "Se cree que se origina en personas

genéticamente predispuestas ante la exposición a ciertos

factores ambientales como infecciones, falta de vitamina D,

tabaquismo…", prosiguió, y "probablemente a ciertos factores

hormonales que hacen que las mujeres tengan el doble de

riesgo de desarrollar esta enfermedad".

La esclerosis múltiple es una enfermedad que disminuye

notablemente la calidad de vida de quien la padece, sobre todo

si no se trata.

Por ello, un diagnóstico temprano y un seguimiento adecuado

de los pacientes puede ayudar a las personas con esclerosis

múltiple a controlar los síntomas y a mejorar su calidad de vida.

Además, la adopción de un enfoque integral y multidisciplinar,

que incluya tratamiento farmacológico, modificaciones en el

estilo de vida, terapias complementarias y apoyo psicológico y

social, también beneficia enormemente a los pacientes.
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MADRID, 29 (EUROPA PRESS)

La esclerosis múltiple afecta a más de 2,8 millones de personas en todo el mundo, mientras

que, en España, hay alrededor de 55.000 personas afectadas y cada año se diagnostican 2.500

nuevos casos, lo que la convierte en la segunda causa de discapacidad y la segunda

enfermedad neurológica más frecuente en los adultos jóvenes españoles.

A estos datos, dados a conocer por la Sociedad Española de Neurología (SEN) con motivo del

Día Mundial de la Esclerosis Múltiple, que se celebra este lunes, se suma que en los últimos

cinco años, ha aumentado cerca de un 20 por ciento el número de pacientes con esclerosis

múltiple.

“La esclerosis múltiple es una enfermedad crónica, autoinmune, inflamatoria, desmielinizante y
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degenerativa del sistema nervioso central. Se produce cuando el sistema inmunológico ataca

por error a la mielina, una capa protectora de las neuronas que, cuando se ve afectada, hace

que disminuyan o se detengan los impulsos nerviosos, provocando los diferentes síntomas de la

enfermedad”, explica la doctora Ana Belén Caminero, Coordinadora del Grupo de Estudio de

Enfermedades Desmielinizantes de la Sociedad Española de Neurología.

Sobre el aumento de casos, destaca que “están implicados tanto la mejora de las técnicas

diagnósticas como el aumento de las opciones de tratamiento, pero también, por causas que

aún se desconocen, porque estamos asistiendo a un número cada vez más creciente de nuevos

casos en mujeres y en población infantil”.

Por otro lado, “dependiendo de las áreas del sistema nervioso central que se hayan visto

afectadas, los síntomas varían mucho de una persona a otra”. “Así que casi cualquier síntoma o

signo neurológico puede ser parte de la sintomatología de la esclerosis múltiple. No obstante,

problemas de movilidad, visión, equilibrio y coordinación, así como fatiga, dolor y trastornos de

sensibilidad suelen ser lo más comunes”, explica.

Y al igual que los síntomas, el curso y la gravedad de esta enfermedad también puede ser muy

variado. En todo caso, en un 85 por ciento de los pacientes, la esclerosis múltiple se presenta

en forma de brotes, que son episodios de déficit neurológico como manifestación de las

lesiones que se van produciendo en el sistema nervioso central.

La edad de inicio de la enfermedad suele oscilar entre los 20 y los 40 años; además, la

esclerosis múltiple es de dos a tres veces más habitual en las mujeres que en los hombres y su

frecuencia está aumentando. Asimismo, la causa de la esclerosis múltiple aún no está clara.

Se cree que se origina en personas genéticamente predispuestas ante la exposición a ciertos

factores ambientales como infecciones, falta de vitamina D, tabaquismo, etc, y probablemente

a ciertos factores hormonales que hacen que las mujeres tengan el doble de riesgo de

desarrollar esta enfermedad.

La esclerosis múltiple es una enfermedad que disminuye notablemente la calidad de vida de

quien la padece, sobre todo si no se trata. Para ello, un diagnóstico temprano y un seguimiento

adecuado de los pacientes puede ayudar a las personas con esclerosis múltiple a controlar los
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síntomas y a mejorar su calidad de vida.

Además, la adopción de un enfoque integral y multidisciplinar, que incluya tratamiento

farmacológico, modificaciones en el estilo de vida, terapias complementarias y apoyo

psicológico y social, también puede beneficiar enormemente a los pacientes.

AVANCES DE LOS ÚLTIMOS AÑOS

“En los últimos años ha evolucionado mucho el tratamiento de la esclerosis múltiple, pero no

solo farmacológico, también desde el punto de vista rehabilitador”, comenta Berta de Andrés,

Coordinadora de la Sección de Estudio de Neurofisioterapia de la Sociedad Española de

Neurología.

“Son ya bastantes los estudios que confirman que las distintas modalidades terapéuticas

utilizadas en fisioterapia ayudan a mejorar aspectos físicos como la movilidad o la fuerza

muscular, lo cual repercute de forma positiva en la calidad de vida y disminuye la sensación de

fatiga percibida por el paciente”, afirma.

Por eso, remarca la importancia de que los pacientes con esclerosis múltiple puedan recibir una

neurorrehabilitación adecuada, dentro de su tratamiento multidisciplinar, que busque retrasar la

aparición de la discapacidad y maximizar la autonomía personal de las personas afectadas.

Por otra parte, la incertidumbre de la enfermedad y todos los síntomas asociados a ella afectan

negativamente a muchos pacientes que, en muchos casos, manifiestan trastornos de depresión

y ansiedad, con consecuencias y afectación a nivel social, familiar y laboral. La prevalencia de

la depresión asociada a la esclerosis múltiple se encuentra entre un 37%-54% y la de la

ansiedad oscila entre un 12%-40%.

“Por otra parte, tampoco hay que olvidar que, a pesar de los avances de los últimos años,

estamos ante una enfermedad que aún presenta varios desafíos y retos importantes. Entre

ellos, está mejorar los tiempos de detección de la enfermedad, para poder iniciar un

tratamiento lo antes posible y evitar el avance de la discapacidad, así como mejorar la

investigación y desarrollo de nuevos tratamientos, ya que todavía no existe una cura para la

esclerosis múltiple y no todos los tratamientos son igual de eficaces para todos los pacientes”,

concluye la doctora Ana Belén Caminero.
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Qué es el cenobamato y cuáles son
sus efectos en epilepsia: "Es una
puerta abierta a la esperanza" -
Fundación Querer

patricia

8–9 minutos

En torno a un 70% de los pacientes con epilepsia controlan sus

crisis con los dos primeros fármacos; el otro 30% de casos

tienen la denominada «epilepsia farmacorresistente». «La

posibilidad de controlar las crisis con un tercer o cuarto

medicamento es cada vez mucho menor y, en determinados

síndromes, la cirugía ofrece más posibilidades de controlar el

proceso», explica Juan José Poza, neurólogo en el centro

médico Ikigaia (San Sebastián) y coordinador del Grupo de

epilepsia de la Sociedad Española de Neurología (SEN).

Durante los últimos años, se ha producido un incremento de

nuevos fármacos antiepilépticos eficaces para tratar a pacientes

que no habían respondido previamente a la medicación o que

no eran candidatos a cirugía. «Estos fármacos aportaron una

mejora de la tolerabilidad y de la farmacocinética, pero el

porcentaje de pacientes que mejoraban el control de sus crisis

no cambió sustancialmente», señala Poza. Sin embargo, una

de las excepciones es cenobamato, un antiepiléptico aprobado

en 2022 por la Agencia Española del Medicamento (Aemps) y
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comercializado por la farmacéutica Angelini bajo el nombre de

Ontozry.

¿Para qué tipo de epilepsias está indicado?

Cenobamato está indicado para crisis epilépticas focales con

o sin generalización secundaria, es decir, que comienzan en

una parte delimitada del cerebro y pueden o no extenderse

después al resto del cerebro, convirtiéndose así en una crisis

generalizada. En cualquier caso, este fármaco se administra en

pacientes que «no han respondido adecuadamente al menos a

dos fármacos antiepilépticos previos, es decir, que tengan

epilepsias farmacorresistentes», explica Poza, quien apunta

que, además de ser «la primera vez que un fármaco sale con

esta indicación», es el «más eficaz en esta situación».

«En torno a un 21% de pacientes quedaron libres de crisis en

los ensayos y un 45% redujeron en un 75% su número»

«Por la manera de actuar del fármaco y los estudios en

modelos animales probablemente sea también eficaz para

tratar formas de epilepsias generalizadas primarias, pero es

solo una hipótesis de momento, no está demostrado y, desde

luego, no tiene la indicación para usarlo en esa situación»,

afirma el neurólogo.

¿Cuáles son sus beneficios?

Aunque no existen datos comparativos directos con otros

antiepilépticos, los ensayos clínicos de cenobamato

demostraron que existe una diferencia sustancial en cuanto a

su eficacia respecto a la de otros fármacos. «En torno a un 21%

de pacientes quedaron libres de crisis en los ensayos y un

45% redujeron en un 75% el número de crisis. De estos,
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muchas veces vemos también una reducción en la gravedad de

las crisis: son crisis menos generalizadas, más cortas…etc. Es

mucho más de lo que estábamos consiguiendo previamente

con otros fármacos», explica Poza.

Debido a su alto porcentaje de eficacia, en comparación con

otros medicamentos, en un nicho de pacientes complicado de

tratar, cenobamato supone, según el neurólogo, «un cambio de

paradigma, porque cubre una necesidad que no estaba

cubierta». Para las familias, además, que suelen mostrarse

desesperadas en estos casos, «es una puerta abierta a la

esperanza», asegura.

¿Qué efectos secundarios tiene?

Además de sus beneficios, cabe tener en cuenta también los

efectos adversos que, como otros medicamentos, pueden

manifestarse, dependiendo del paciente. En su desarrollo,

cuenta Poza, preocuparon varios casos de reacciones

alérgicas graves. «Esto llevó a cambiar la forma de

administración del fármaco y a hacer un escalado mucho más

lento. De esta manera, no se ha vuelto a registrar ningún caso

de reacción alérgica importante, con lo cual parece que esta

medida es eficaz para prevenir ese efecto secundario

potencialmente grave», explica el neurólogo.

«Hacer una reducción proactiva de otros fármacos que está

tomando el paciente mientras vas subiendo cenobamato baja

sus efectos secundarios»

Por otro lado, existen distintos efectos adversos de carácter

leve y moderado, habituales en fármacos antiepilépticos, como

son, «mareos, sensación de inestabilidad, somnolencia,

visión doble, dolor de cabeza, náuseas o estreñimiento«.
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No obstante, estos síntomas «tienden a ir reduciéndose con el

tiempo. Escalar paulatinamente la dosis mejora la

tolerabilidad».

En cuanto a afectaciones a nivel cognitivo, aclara el neurólogo,

«en general todos los fármacos antiepilépticos pueden

provocar algo de alteración cognitiva, pero los estudios que

se han hecho con el fármaco son muy buenos y, por nuestra

experiencia clínica, no parece que altere el perfil cognitivo de

forma significativa. Incluso hay algunos pacientes que mejoran

porque, si reducimos la frecuencia de crisis o la cantidad de

actividad epiléptica clínica y podemos reducir otros fármacos al

poner este que es más potente, algunos mejoran

cognitivamente».

Cabe destacar que cenobamato se administra en combinación

con otros fármacos antiepilépticos, por lo que, aclara Poza, «los

efectos secundarios no son solo del último que pones sino

de la suma de todos«. «Hacer una reducción proactiva de

otros posibles fármacos que está tomando el paciente mientras

vas subiendo cenobamato baja el porcentaje de efectos

secundarios», señala, y añade: «Yo no diría que es un fármaco

que se tolere mal, la experiencia que tengo es buena».

Interacción con otros fármacos

No obstante, cenobamato debe utilizarse con precaución en

pacientes con insuficiencia renal o hepática. «La dosis diana

es más baja si el paciente tiene menos capacidad de

metabolizar el fármaco porque la duración de los efectos va a

ser mayor, pero no está contraindicado ni en uno ni en el otro»,

explica Poza. Además, señala, «se ha visto que en algunos

pacientes con el síndrome de QT largo puede producir alguna

alteración en el electrocardiograma, aunque no se ha visto que
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haya arritmias, pero no sería recomendable y habría que tener

precaución».

«Llevar una vida ordenada siempre es mejor para controlar este

tipo de enfermedades»

Por esta razón, cabe tener en cuenta la interacción de

cenobamato con medicamentos «que pueden alargar ese

parámetro electrocardiográfico del QT». También aconseja no

administrar el antiepiléptico o reducir su dosis si se toma otro

fármaco que tenga el mismo mecanismo de acción ya que,

«si no, los efectos secundarios son más elevados». Además,

puede tener pequeñas interacciones con otros fármacos

antiepilépticos, en cuyo caso se realizará «un ajuste de dosis».

También con el alcohol, por lo que es recomendable no tomar, o

con anticonceptivos orales: «Se recomendaría o poner

anticonceptivos que tengan una dosis más alta de hormonas o

cambiar la medida anticonceptiva», señala el neurólogo.

¿Cómo se toma?

El cenobamato, que tiene formulación oral -solo en pastillas-,

está indicado para personas de más de 18 años, ya que no

se han desarrollado aún ensayos clínicos en niños. «Por los

fármacos que se han probado hasta ahora, se ha visto que, en

general, la eficacia de un adulto se puede extrapolar a las

epilepsias infantiles, y se van utilizando, pero cenobamato, al

ser un fármaco nuevo, de momento no se ha empleado en

niños».

Cenobamato suele administrarse una vez al día, «puede ser a

cualquier hora, pero, al tener un cierto efecto inductor del

sueño, suele utilizarse por la noche». Al igual que el médico irá

aumentando la dosis paulatinamente hasta alcanzar la dosis
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diana, en caso de decidirse su retirada, también deberá hacerse

de forma progresiva. Por este motivo, pese a los efectos

adversos, el neurólogo desaconseja rotundamente

suspender la medicación de forma repentina por el riesgo de

que se produzcan más crisis y que, además, sean más

prolongadas y graves: «Solo hay que hacerlo de forma más

rápida si se da un efecto secundario grave».

Por otro lado, al tratarse de epilepsias que duran toda la vida,

es posiblemente un tratamiento a largo plazo, por lo menos de

entrada. No obstante, además del tratamiento farmacológico,

Poza recomienda seguir unas pautas de higiene de sueño.

«Llevar una vida ordenada siempre es mejor para controlar

este tipo de enfermedades», señala.
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