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) PATOLOGIAS POCO FRECUENTES

Andalucia ultima la actualizacion
de su plan para enfermedades raras

® Después de 12 afios sin renovarse, la Consejeria de Salud ultima su estrategia, donde
preveé salvar escollos de financiacion y favorecer la equidad en la atencion a estos pacientes

Ramiro Navarro

El Plan Andaluz de Atencion a las
Personas Afectadas por Enferme-
dades Raras se inici6 en el afio
2008 para definir dentro del siste-
masanitario laslineas estratégicas
que podrian mejorar el diagnosti-
co, lasactuaciones sociosanitarias
oterapéuticasy el desarrollo dela
investigacion. Este plan estaba di-
seflado para ser aplicado hasta
2012y desde entonces no ha teni-
do actualizacién.

Esto no quiere decir que no se ha-
ya trabajado en este ambito, como
explica Javier Blasco, coordinador
del Plan Andaluz de Enfermedades
Raras, que aclara que “durante es-
tos afios se ha trabajado sobre unas
lineas o ideas generales” y que
“ahora, previsiblemente, este mes,
se presente la actualizacién del
plan, sobre el que se ha estado tra-
bajando desde 2021”. Blasco es
también uno de los coordinadores
del Proyecto ‘Coordenadas en En-
fermedadesRaras’, promovido por
Sobi y cuyo documento de conclu-
siones se presento el pasado mes
de febrero en el Senado. Esta ini-
ciativa surgi6 con el compromiso
de desarrollar una serie de indica-
dores que permitan analizar la he-
terogeneidad asistencial en las dis-
tintas Comunidades Auténomas
de Espafa para en relacion el cui-
dado delos pacientes con enferme-
dadesraras yrealizar propuestas.

Alahora de analizar ese panora-
maylasituacién del Plan andaluz,
Blasco enfatiza la importancia de
tener un plan propio en lugar de

Murcia, Madrid y nuestra
comunidad cuentan con
los mejores indicadores

en este ambito

depender tnicamente de la estra-
tegia nacional, una situacién que,
seglin él, varia entre las Comunida-
des Auténomas (CCAA). “Hay
CCAA que no tienen realmente
plan propio, sino que se han cefiido
a la estrategia nacional. Eso no es
que sean mejores ni peores. Anali-
zando todos los indicadores plan-
teados, podriamos decir que desta-
can Andalucia, Murcia, Madrid y
Galicia, quizas porque llevan mas
afios con sus planes activos”, afir-
ma. A pesar de no haber tenido un
plan formalmente activo en los tl-
timos afios, “sin tener un plan acti-
vo hemos tenido muy buena pun-
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JESUS JIMENEZ

Mejorar las herramientas y la financiacion de proyectos de investigacion sobre patologias poco frecuentes sera uno los préximos objetivos.

Investigacion y registros

El destilado del documento de
conclusiones del Proyecto ‘Co-
ordenadas en Enfermedades
Raras) indica que las CCAA con
planificacion especifica han me-
jorado notablemente la forma-
ciény el registro de EERR, lo
que ha permitido una mejor
comprensién y manejo de estas
enfermedades. Ademas, la in-
vestigacion ha sido un pilar fun-
damental, con iniciativas para
compartir conocimientos, mejo-
rar infraestructuras y proporcio-
nar recursos financieros. A pe-
sar de los avances, se pueden

identificar varios desafios que
persisten. Entre ellos, la necesi-
dad de mejorar la financiacion y
el apoyo a la investigacion es
destacada como una prioridad.
También se subraya la impor-
tancia de promover registros
completos de todas las EERR y
desarrollar programas de sensi-
bilizacién méas amplios. La for-
macidn especializada para los
profesionales de la salud y la
elaboracién de gufas clinicas ac-
tualizadas son recomendaciones
clave para avanzar en la aten-
cién de estas enfermedades.

Prevalencia y letalidad

Entre este inmenso grupo de
patologias poco frecuentes, la
que presenta mayor incidencia
en Andalucia es la miastenia
grave, con casi 32 personas
afectadas de cada 100.000 ha-
bitantes, y resulta "muy signifi-
cativo el fuerte incremento en
tan solo tres afos de la preva-
lencia de la esclerosis tuberosa
y de la displasia renal”, segun la
actualizacion de estas cifras
que expuso en la Comisién de

Salud del Parlamento Andaluz,
la consejera del ramo, Catalina
Garcia, el pasado mes de mar-
zo; cuando ya adelantd la inmi-
nente presentacion de esta ac-
tualizacién del Plan. En cuanto
a la letalidad, la cifras sefialan
que las tasas mas altas se ob-
servan en las patologias que
afectan al sistema nervioso, co-
mo la esclerosis lateral amio-
tréfica, la ataxia de Friedreich y
la enfermedad de Huntington.

tuacién en todos los items; en ge-
neral, estamos bastante bien”, ase-
gura Blasco.

Una de las ventajas clave de An-
dalucfa es su caracter pionero. “La
ventaja que tenemos en Andalucia
es que el camino recorrido nos ha
permitido ir acumulando conoci-
miento de gestién, de inversion,
del circuito asistencial... Es la pri-
mera CCAA que establece un pre-
supuesto y un plan propio”, sefala
Blasco, afiadiendo que el plan ori-
ginal estuvo activo hasta 2012.
Desde entonces, “aunque no ha
habido un plan formalmente acti-
vo, se ha seguido una estrategia
que ha priorizado la participacion
de asociaciones de pacientes y fa-
miliares en comisiones y 6rganos
de participacién”.

Sin embargo, Blasco también re-
conoce las limitaciones financieras
que han afectado a ciertas 4reas,
como la investigacion, que ha de-
pendido mas de presupuestos del
CiberER o del Instituto de Salud
CarlosIII (ISCIIID).

Desde 2021, se ha trabajado en
una actualizacién del plan con la
formacién de grupos de trabajo
que han revisado y depurado las
propuestas iniciales. “Una vez que
fue revisado por el Servicio Anda-
luz de Salud y se ha depurado; de
mas de 160 medidas inicialmente
planteadas, se quedaran en 1387,
explicaBlasco. Ademds, “se ha bus-

cadola colaboracién de sociedades
cientificas y de pacientes para que
actlien como agentes externos de
revisién del plan, y también pasa
por el escrutinio de las Consejerias
y Secretarias Generales implica-
das”, afirma.

Un aspecto crucial del nuevo
plan es su presupuesto, que com-
binaré fondos de la estrategia
nacional y de la Junta de Andalu-

La nueva estrategia
dependera de fondos
nacionales y de

la propia Junta

cia. ParaBlasco, “laidea es que al
plan lo acompaiie un presupues-
to, una parte procede de la estra-
tegia nacional y otra vendrd de la
Junta de Andalucia. Probable-
mente a finales de junio podre-
mos presentarlo”.

El desafio ahora es la implemen-
tacion efectiva del plan y asegurar
que las medidas propuestas tengan
unimpactoreal enlavidadelos pa-
cientes y profesionales. “Lo com-
plejo luego es hacer que se ejecute
ylograr que esas medidas cambien
cosasy aporten soluciones a las ne-
cesidades de los pacientes y los
profesionales”, concluye Blasco.
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La seiial que podria=
adelantar el diagnodstico
del alzhéimer y la
demencia: “Empeora

con el tiempo”,
alerta un estudio

Una investigacion reciente realizada en Estado Unidos
arroja luz sobre la conexion entre los problemas
financieros y el desarrollo de estas enfermedades

ELENA PEREZ
Madrid

Los sintomas que producen
la enfermedad de Alzheimer,
asi como, en general, los tras-
tornos ligados a la demencia,
pueden variar entre una per-
sona vy otra, pero, existen algu-
nos signos prematuros que son
muy comunes. Dada la impor-
tancia crucial del diagnéstico
temprano de estas enfermeda-
des, la ciencia lleva anos explo-
rando las senales de alarma
que pueden indicar, tanto a
quienes las padecen como a
sus familiares, que algo no va
bien.

Aunque las primeras sena-
les aparecen lentamente y son
casiimperceptibles, los proble-
mas de memoria son un factor
al que se debe prestar especial
atencion, especialmente
cuando tiene que ver con acon-
tecimientos que han ocurrido
recientemente. Las confusio-
nes, el olvido de informacién
reciénaprendida vde lamanera
de ejecutar tareas que hasta
ahora han formado parte de su
rutina, como sumar o restar,
pueden ser signos que cabe
consultar con un médico.

Pero no solo eso: en muchas
ocasiones, los primeros indicios
también se dejan notar en la
propia cartera. Asilo sugiere una
investigacion reciente realizada
por un equipo de economistas y
expertos médicos del Banco de
la Reserva Federal de Nueva
York yla Universidad de George-
town pone la atencioén sobre los
problemas financieros, que
podrian estar relacionados con
el desarrollo de enfermedades
vinculadas a la demencia.

MAS DEUDASY COMPRAS
COMPULSIVAS

Elestudio revela que las pun-
tuaciones crediticias de las per-
sonas que eventualmente desa-
rrollan demencia comienzan a
deteriorarse mucho antes de
que se diagnostique formal-
mente la enfermedad. Asi, un
ano antes del diagnéstico, estas
tenian un 17,2% mas de probabi-
lidades de incurrir en mora en
los pagos hipotecarios que antes
de la enfermedad, y un 34,3%
mas de probabilidades de que
esto se repita en sus facturas de
tarjetas de crédito. Otras veces,
los problemas comienzan
incluso antes: elestudio encuen-
tra evidencia de personas que ya

Los PROBLEMAS FINANCIEROS PUEDEN ESTAR RELACIONADOS CON EL DESARROLLO DE ENFERMEDADES VINCULADAS A LA DEMENCIA. E. E.

presentaron retrasos en el pago
de sus deudas cinco anos antes
de recibir un diagndéstico.

La investigacion, que llegé a
estos resultados combinando
registros de Medicare con datos
del buré de crédito estadouni-
dense Equifax, resalta la impor-
tancia de reconocer que el dete-
rioro cognitivo puede afectar la
toma de decisiones financieras
mucho antes de que se sospeche
un diagnéstico. Segiin senald la
profesora Lauren Hersch Nicho-
las, de la Universidad de Colo-
rado, las personas en etapas ini-
ciales pueden mostrar cambios
en su tolerancia al riesgo, lo que
puede llevar a decisiones finan-
cieras imprudentes, como inver-
siones arriesgadas o compras
impulsivas.

La economista de la Univer-
sidad de Georgetown, Carole
Roan Gresenz, una de las auto-
ras del estudio, afirmé que los
resultados son claros y coheren-
tes, demostrando que las dificul-
tades financieras “empeoran
progresivamente” a medida que
se acerca el diagndstico, refle-
jando directamente los cambios
en el deterioro cognitivo obser-
vado enlos pacientes. Incluso, el
estudio advierte que esta rela-

cién podria ser atin mayor de lo
que se estima, ya que en él solo
se tuvieron en cuenta los retra-
sos en los pagos registrados en
informes crediticios, sin consi-
derar otros aspectos financieros
que podrian resultar afectados
por la enfermedad.

POTENCIALES VICTIMAS
DEL FRAUDE
Elimpacto de los problemas
financieros relacionados con la
demencia es particularmente
relevante dado el envejeci-
miento de la poblacién v la pre-
visién de un aumento en los
casos de demencia en las préxi-
mas décadas. Por ejemplo, solo
en Estados Unidos, se estima
que aproximadamente 600.000
personas enfrentaran proble-
mas financieros en la préoxima
década debido a trastornos de la
memoria no diagnosticados,
segiin el estudio de la Reserva
Federal de Nueva York.
Ademas, los pacientes en
estas primeras etapas también
pueden volverse mas suscepti-
blesalos fraudes. En Espana, alo
largo de los tltimos afios se han
desarticulado multiples redes de
estafa dirigidas a actuar contra
ancianos con demencia. El

tltimo caso lo conocimos este
mes de mayo: los estafadores de
la banda elegian a victimas con
deterioro cognitivo, general-
mente mayores con suficientes
recursos econdmicos y que
vivian solos.

Los llamaban “clientes cara-
melo” Una vez fichados, acu-
dian a sus casas a ofrecerles pro-
ductos del hogar o para la salud,
les cobraban varias veces por un
mismo producto y este nunca
llegaba a sus casas. Incluso, lle-
garon a falsificar las firmas de los
damnificados, y, una vez come-
tida la estafa, les agregaban a
una agenda de contactos para
repetir el mismo modus ope-
randi pasado un tiempo.

Los investigadores esperan
que estos hallazgos sirvan como
una advertencia para las perso-
nas mayores v sus familias, ins-
tandolos a prepararse para la
posibilidad de un diagnéstico de
demencia y los cambios que
supone en la vida cotidiana.
Recomiendan tomar medidas
preventivas, como designar un
representante financiero de
confianza o estar pendientes a
posibles senales de cambios en
la toma de decisiones entre ami-
gos y familiares.
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Bial traera a Espana su innovacion
contra el parkinson a partir de 2025

La farmacéutica llega a acuerdos con Esteve y Uriach para venderles terapias

Javier Ruiz-Tagle MADRID

La farmacéutica portuguesa Bial tra-
era su tltimo medicamento contra
el Parkinson a Espafia a partir de
2025. La firma consigui6 convencer
al Ministerio de Sanidad en la alti-
ma reuni6on de la Comision encar-
gada de dar entrada a nuevas tera-
pias, pero se demorard varios me-
ses porque, segun reconocen, han
tenido problemas con uno de sus
proveedores de materias primas.

El medicamento se engloba den-
tro de lo que se conoce en el argot
farmacéutico como innovacioén in-
cremental. Esto quiere decir que el
principio activo utilizado no es nue-
vo pero si la formulacién del mis-
mo. En este caso, lo que pone Bial
en el mercado es una pastilla plana
que se coloca bajo la lengua y que
mejora la llegada del medicamen-
to al organismo.

Segtin ha podido saber este me-
dio, el precio que le ha otorgado el
ministerio es el mismo que el que
ya existia en el mercado pero que
no contaba con la mejora de Bial,
alrededor de los 11 euros. Estas de-
cisiones son motivo de negociacio-
nes entre el Gobierno y la patronal

Farmaindustria desde hace tiempo,
ya que Espafia es un pais donde se
realiza mucha innovacién incre-
mental y las compaiias se conside-
ran maltratadas en las negociacio-
nes de precio con el Ministerio de
Sanidad.

Mas alla de la llegada de este me-
dicamento a Espafia, Bial contintia

El medicamento
tendra un precio
que rondara

los 11 euros por
presentacion

su expansion por el pais, al que con-
sidera la filial mas importante de la
firma lusa. No en vano, de los 340
millones de euros facturados por la
farmacéutica en 2023, 85 vinieron
del negocio aqui. Parte de esos in-
gresos provienen de varios acuer-
dos que la empresa ha llegado con
algunas de las farmacéuticas espa-
fiolas mas conocidas. “Actualmen-
te tenemos acuerdos de licencia con

s ¢

Anténio Portela, CEO de Bial, y Ana Alvarez, directora general en Espaiia. et

dos empresas farmacéuticas espa-
fiolas: Noucor (antes Uriach), al que
le comercializamos Rinialer en Por-
tugal, Espafia y mercados emergen-
tes; y con Esteve, al que le vende-
mos Somnial”, explica la compaiiia
portuguesa a este periédico.

Ademas de estos contratos, tam-
bién tienen acuerdos para la fabri-
cacién de productos propios. “Kern,
Farmasierra Manufacturing y Fine
Foods & Pharmaceuticals produ-
cen algunos productos para Bial co-
mercializados en los mercados
emergentes”, afladen.

Las areas terapéuticas de mas re-
levancia para Bial Espafia, que cuen-
ta con una plantilla de mas de 135
profesionales, son neurologia, res-
piratorio, cardiovascular y déficit
de hierro. “M4s de un millén de pa-

Farmasierra o Kern
son algunos de los
fabricantes
espafioles con los
que trabaja la lusa

cientes son tratados con farmacos
nuestros, especialmente en patolo-
gias como la epilepsia, la enferme-
dad de Parkinson, el asma, el EPOC
(Enfermedad Pulmonar Obstruc-
tiva Crénica), anemia ferropénica
e hipertension arterial”, dicen.

La compafiia cumple ahora 25
afios en Espafia, pero la matriz lu-
sa esta de aniversario; comenzo sus
actividades en el afio 1924.
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Nueva hormona para el tratamiento del parkinson

NEUROPROTECTORES. Un equi-
po de investigacién de la Uni-
versidad de Malaga, en cola-
boracién con la Universita di
Modena e Reggio Emilia de
Italia, ha demostrado en sus

N .
“ 31 s

estudios en ratones que laaccién
de unahormona impide la apari-
cion de los sintomas de la enfer-
medad de Parkinson por sus efec-
tos antioxidantes y neuroprotec-
tores sobre las células, evitando

——

M.G.

la muerte celular en dreas cere-
brales especificas. Su hallazgo,
publicado en Journal of Advan-
ced Research, ha permitido al gru-
po patentar el uso de esta sus-
tancia de la familia de lainsulina.
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Sociedad y Cultura

Investigaciones contra
la ELA pioneras en el mundo

Sergi Sanchez. Barcelona

La Fundacién La Caixa y la
Fundacion Luzon renuevan
su convenio de colaboracion
para fortalecer el tejido inves-
tigador sobre la esclerosis la-
teral amiotréfica (ELA). El
proximo dia 21 serd el dia
mundial dedicado a concien-
ciar sobre esta patologia.

Se trata de la tercera enfer-
medad neurodegenerativa
mas prevalente en Espaiia,
con un indice de mortalidad

Esta enfermedad
afecta a cerca de
4.500 personas en
Espaiia con una alta
tasa de mortalidad

del 80% en los cinco primeros
afios. Actualmente, entre
4.000 y 4.500 personas la pa-
deceny en la gran mayoria de
los casos se desconoce su ori-

gen.

Entre las investigaciones
en marcha, destaca la de la
Fundacion Miguel Servet-
Navarrabiomed, que trabaja
en un proyecto para el diag-
nostico precoz de la enferme-
dad mediante la técnica de la
biopsia liquida. En palabras
de su responsable, Maite
Mendioroz, esta técnica per-
mite acceder al material gené-
tico de las neuronas muertas a
través de la sangre y poder es-
tudiar cambios epigenéticos.

Contenido ofrecido por Fundacién La Caixa

Los trabajos se centran en ambitos como el diagnéstico precoz y el estudio de la inflamacién.

Por su parte, la Universitat
Autonoma de Barcelona
(UAB) se centra en el estudio
de lainflamacién que provoca
lamuerte neuronal en pacien-
tes de ELA. Esta investigacion

propone una terapia que re-
duce y eventualmente frena
su progresion gracias a la ad-
ministracion de un medica-
mento por via oral. El investi-
gador Rubén Lopez y su equi-

po han obtenido resultados
exitosos en la etapa preclinica,
y su propuesta “supone un
cambio de paradigma de c6-
mo tratarlainflamacion”, des-
tacael experto.
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El Covid persistente acelera
las enfermedades neurologicas

® Los expertos creen
que la infeccion por
coronavirus debe ser
un factor de riesgo
para el alzhéimer

Begoina Fernandez (Efe) MADRID

La mayoria de los sintomas del
Covid persistente desaparecen al
afo salvo los neurolégicos, que
suelen tener una lenta recupera-
cién y se convierten en los mas
preocupantes, como la acelera-
cion del alzhéimer en mayores
diagnosticados, de las enferme-
dades neurodegenerativas y de
los trastornos psiquiatricos.

Asi lo revela la neurocientifi-
ca del Centro de Investigacién
de Houston Sonia Villapol, que
particip6 ayer en el 30 congre-
so nacional de la Sociedad Es-
pafiola de Medicina General y
de Familia (SEMG), que tuvo
lugar en La Coruifia, y que expli-
ca que esta aceleracion ocurre
porque la inflamacidn sistémi-
ca por coronavirus produce
neuroinflamacién prolongada,
y potencialmente causa la ma-
yoria de los problemas neurolé-
gicos relacionados con el Covid
persistente.

Segun Villapol, la infeccién por
SARS-Cov-2 se debe considerar
un factor de riesgo para la enfer-
medad de Alzhéimer.

“Esta demostrado que causa
aceleracidén, pero no siprovocala
enfermedad, ya que no ha pasa-
do el tiempo suficiente para de-
mostrar esto”, preciso.

Lo que si esta confirmado es
una correlaciéon directa entre una
infeccién previa por Covid y un
mayor riesgo de aceleracion de
alzhéimer.

Villapol afirmé que cualquier
infeccion viral, no sélo por SARS-
Cov-2, aumenta esta aceleracion.

Por ejemplo, el riesgo acumu-
lado de demencia se incrementa
cuando una persona esta hospi-

Un fisioterapeuta atiende a un enfermo de Covid.

talizada por una infeccion viral.
A juicio de esta experta, si una
persona mayor es hospitalizada
por Covid, se recomienda aplicar
una terapia viral, incluso en in-
fecciones moderadas de SARS-
Cov-2, para reducir la gravedad
de los sintomas y sobre todo las
secuelas.

Respecto a los nuevos trata-
mientos que se aplicarian a pro-
blemas neuroldgicos por Covid
persistente, Villapol informa de
que hay varios en fases clinicas 3
y 4 (las ultimas), entre ellos por

Casi dos millones
de personas sufren
Covid persistente, el
5% de los infectados

ejemplo la vitamina B3 (para nie-
bla cerebral) o los inhibidores de
varias vias inflamatorias.

También hay, en fase 3, combi-
naciones de firmacos para varios
sintomas neuroldgicos persisten-
tes como fatiga, dolor de cabeza
o mal funcionamiento del siste-
ma nervioso auténomo.

Para esta neurocientifica, la
solucién pasa por hacer “perfiles
individualizados”, paralo que se
estd investigando como identifi-
car biomarcadores de diagndsti-
co en funcién de las bacterias
microbianas.

Se trata, explica, de “dibujar
un perfil de la microbiota intes-
tinal asociada a la depresion, la
ansiedad y los sintomas de es-
trés”, y ese perfil puede dar unos
“rasgos de severidad” que escla-
rezcan cuanto van a durar los
sintomas.

STEPHANIE LECOCQ / EFE

Villapol defiende la medicina
personalizada “tan necesaria pa-
ra aplicar tratamientos indivi-
dualizados”.

En Espafia, hay en estos mo-
mentos casi dos millones de per-
sonas con Covid persistente, lo
que supone que el 5% de las per-
sonas que en algin momento se
han infectado con el virus desa-
rrolla la enfermedad.

El Covid persistente se carac-
teriza por la gran cantidad de
sintomas, mas de 200. Los hay
mayoritarios, como la astenia o
el cansancio extremo, pero
también se dan otros que afec-
tan al drea neurocognitiva, co-
mo es el déficit de concentra-
cion, la niebla mental, la cefa-
lea, los dolores osteomuscula-
resy la sintomatologia del apa-
rato cardiovascular, respirato-
rio y digestivo.
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Marcadores de
la microbiota
se asocian con
el parkinson

AGENCIAS
MADRID

== Un estudio liderado por
el Consejo Superior de Inves-
tigaciones Cientificas (CSIC)
ha descubierto la presencia de
amiloides bacterianos asocia-
dos con la enfermedad de Par-
kinson en la microbiota intes-
tinal, lo que podria aportar
herramientas para hacer un
diagnostico precoz de la pa-
tologia.

Se estima que en Espafa
160.000 personas tienen par-
kinson y la cifra asciende has-
ta mas de 7 millones en todo
el mundo, segin la Federacion
Espaiolade Parkinson. Las en-
fermedades neurodegenerati-
vas relacionadas con la edad
que implican agregacion ami-
loide siguen siendo uno de los
mayores retos de la medicina
moderna. Desde hace tiempo
se conoce que las alteraciones
del microbioma gastrointesti-
nal desempefian un papel ac-
tivo en la etiologia de los tras-

EN ESPANA 160.000
PERSONAS TIENEN
PARKINSON Y LA CIFRA
ASCIENDE HASTA MAS
DE 7 MILLONES EN
TODO EL MUNDO

tornos neuroldgicos.
Elhallazgo, que se publicaen
larevista “Nature Communca-
tions”, recuerda que la micro-
biota del tracto intestinal for-
ma el biofilm méas abundante
del cuerpo humano y tiene un
impacto considerable en la sa-
lud y en la enfermedad de una
persona. Esto ha permitido de-
mostrar que las bacterias que
habitan en el intestino humano
producen proteinas asociadas
al biofilm (BAP) que se ensam-
blan formando amiloides.
“Estainvestigacion cubre un
vacio en el conocimiento, no s6-
lo de los aspectos patoldgicos
de la enfermedad de Parkin-
son, sino también de sus eta-
pas iniciales a nivel intestinal.
Nuestros resultados pueden te-
ner importantes implicaciones
paradesarrollar herramientas
que permitan un diagnostico
mas precozy terapias mas efi-
caces dirigidas a los estadios
iniciales de esta patologia”, se-
fiala Jaione Valle, cientifica del
Instituto de Agrobiotecnologia
(IdAB-CSIC).m
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Lilly entrara en Alzheimer y competira con Biogen

Ultima un fArmaco para
este verano y el negocio
global de la patologia
es de 13.000 millones

Javier Ruiz-Tagle MADRID.

Lilly se va aembarcar en uno de los
negocios farmacéuticos mas inex-
plorados. La multinacional ameri-
cana ultima la aprobacién de un
medicamento para el Alzheimer,
una patologia para la que apenas
hay soluciones terapéuticas. Hasta
la fecha solo hay comercializado
una solucion farmacoldgica ideada
por Biogen y Esai (Lequembi) pe-
ro el negocio calculado para esta
enfermedad es de 13.000 millones
de ddlares, segtin Bloomberg.

Los analistas del mencionado por-
tal, ademas, ven al medicamento de
Lilly con mucho més potencial que
al de sus rivales. En una primera
aproximacion, y sin haberse estre-
nado en el mercado todavia, ya le
auguran quedarse con la mitad del
mercado, por lo que la evolucién
seria muy superior en unos afos.

Eisai y Biogen abrieron el camino
al tratamiento farmacoldgico del
Alzheimer con su medicamento ha-
ce ya dos afios. Tras un comienzo
lento, Eisai pronosticé el mes pasa-
do que las ventas aumentarian has-
talos 364 millones de ddlares en su
afio fiscal 2024. “Si se aprueba, las
ventas de donanemab (el candidato
de Lilly) podrian superar las de Le-
quembi en 12 meses, en parte debi-
do a una dosificaciéon mas conve-
niente y porque los pacientes pue-

Sede de Lilly.

den dejar de recibir el medicamen-
to una vez que los niveles de amiloi-
de alcancen un umbral de elimina-
cién”, escribieron los analistas.

Lilly ha sido la tiltima compatiia
en entrar en esta drea terapéutica,
pero no sera la inica. AC Immune,
Alzheon, Cassava Sciences and Vi-
voryon Therapeutics también pre-
paran sus tratamientos que, de cum-
plir con los ensayos clinicos, iran
saliendo al mercado a lo largo de
esta década.

Las incursiones de Lilly

Mais alla del Alzheimer, la multi-
nacional americana también aca-
ba de lanzarse a un area que repor-
tara a la compafiia grandes bene-
ficios: la obesidad. Lilly ya ha de-
sembarcado en Estados Unidos y
lo ird haciendo en los distintos pai-
ses de la Unién Europea a lo largo
del presente curso. Tal y como con-
to elEconomista.es, el iltimo mer-
cado elegido es Espaiia, donde en-

trard sin financiacion publica (pe-
ro si con la necesidad de contar el
paciente con receta médica) a par-
tir del mes de julio.

En comparacién con el Alzhei-
mer, el negocio de los tratamientos
para perder peso es mucho mayor.
Las tltimas aproximaciones hablan
de que el volumen es de 100.000
millones y los analistas creen que
la solucién de Lilly (Mounjaro) se-
ra la que mas ventas coseche, si bien
su rival, Novo Nordisk, se quedara
con la mayor parte del mercado al
disponer de varias terapias.

En cualquier caso, al menos en
Espafia, habra que esperar para ver
la evolucién de estos medicamen-
tos. En mayo, primer mes de ven-
tas del firmaco de Novo Nordisk,
no hubo crecimiento en la factu-
racion.
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Lareina emérita dofia Sofia dio
ayer la bienvenida a los congre-
sistas e investigadores que par-
ticipan en el I Congreso Interna-
cional de Esclerosis Lateral
Amiotréfica ‘Manolo Barrds’.
Una cita que retne a los mayo-
res expertos en la materia du-
rante dos dias en la capital de
Almeria.

SuMajestad saludé alas auto-
ridades asistentes en la Plaza
Vieja, pasadas las ocho y media
de la tarde. Antes, a las 15:00
horas, ya habia comenzado el
congreso con una primera se-
sion dedicada a “La importancia
de las donaciones de cerebro pa-
ralainvestigacién en ELA” y una
segunda con el titulo “El papel
de las asociaciones de pacientes
y de los pacientes en la investi-
gacion”.

Se trata de un evento que or-
ganizala Fundacién CIEN (Cen-
tro de Investigacién de Enfer-
medades Neuroldgicas), depen-
diente del Instituto de Salud
Carlos I, junto a la Fundacion
Reina Sofia, con la colaboracién
del Ayuntamiento de Almeriay
la Diputacién Provincial.

Este congreso se crea como un
hito crucial en la lucha contra
una enfermedad neurodegene-
rativa atn sin cura. Cerca de
200 personas ya se han inscrito
en este importante encuentro
que espera convertirse en una
cita anual para la investigacién
delaELA.

El congreso comenzd
por la mafiana con dos
sesiones con expertos
en la materia

La reina dofia Sofia, a través
de su fundacién, impulsa larea-
lizacién de este congreso, asi co-
mo la investigacién en ELA que
se desarrolla en el Centro Alzhe-
imer Fundacién Reina Sofia al
considerar que “es una de las
peores enfermedades a la que
una persona se puede enfrentar,
debido al sufrimiento que el pa-
ciente padece a lo largo de su
evolucion, y del que es plena-
mente consciente”, por ello, en
palabras dirigidas a los miem-
bros de su Fundacién, Dofia So-
fia pidi6 “ayudar alos enfermos
y a sus familias para aliviar este
sufrimiento. La tinica esperanza
para nuestros queridos enfer-
mos es encontrar una solucién a
través de la investigacion, en la
cual la Fundacién Reina Sofia
estd poniendo todo su empefio”.

Antes, por la mafiana, se pre-
sentaba el congreso, en la sala
de prensa del ayuntamiento de
Almeria, con la participacién de
la concejala de Familia, Inclu-
sién e Igualdad del Ayunta-
miento de Almeria, Paola
Laynez, acompafada de la con-
cejala de Presidencia, Amalia
Martin; el vicepresidente de la
Diputacién, Angel Escobar; la

Dona Sofia

da la bienver

congreso de

daa

LA

® |_a reina emérita asiste al encuentro donde expertos
internacionales debaten sobre la esclerosis lateral
amiotrofica @ Lo organizan su fundacion y CIEN

Doiia Sofia junto a la alcaldesa de Almeria y otras autoridades.

gerente de la Fundacién CIEN,
Maria Angeles Pérez; el director
cientifico de la Fundacién Cen-
tro de Investigacién de Enfer-
medades Neurolégicas (CIEN),
Pascual Sdnchez; y el vocal se-
cretario de la Fundacién Reina
Sofia, José Luis Nogueira.
Paola Laynez ha agradecido
“la generosidad de lareina dofia
Sofia, que estara dos dias en
nuestra ciudad, demostrando
un aspecto que le ha acompafa-

do como hilo conductor alo lar-
go de toda una vida de servicio
publico. Me refiero a su compro-
miso con las causas sociales, y
que refleja una vez mas con su
apoyo a un congreso que aborda
una enfermedad con un diag-
nostico duro de asimilar para las
personas con ELA”.

Ademds, la concejala ha ma-
nifestado que “el Ayuntamiento
de Almeria trabaja dia a dia pa-
ra convertirse en un referente

JAVIER ALONSO

Dibujos de nifos y
flamenco para la
reina emérita

Dofia Soffa fue recibida en la
Plaza de la Constitucion por
una comitiva encabezada por
la alcaldesa, Maria del Mar
Vazquez. También contd con
la simpatia de un grupo de
nifios que le entregaron unos
dibujos, minutos antes de
que subiese a la terraza de la
Casa Consistorial, donde re-
presentantes de la sociedad
civil y militar la aguardaban
con la Alcazaba iluminada
por el sol del atardecer. La
regidora almeriense agrade-
cié a dofia Soffa su regreso a
la ciudad.

A continuacidn, los presentes
disfrutaron de un concierto a
cargo de José del Tomate, hi-
jo de José Fernandez Torres
‘Tomatito', y José Carlos Es-
teban-Hanza Fernandez, cul-
minado con un céctel en este
privilegiado espacio de la ca-
pital almeriense.

nacional en materia de inclusién
.Y en este camino nuestro bu-
que insignia es el Espacio Alma,
primer edificio inclusivo en es-
tas caracteristicas en todo el te-
rritorio nacional, abierto en el
otoflo de 2022 para atender las
necesidades del Tercer Sector.
En el Espacio Alma ya trabajan
50 asociaciones, entre ellas las
dedicadas a personas afectadas
con Alzheimer, Parkinson, Es-
clerosis, etc.”.

El vicepresidente de la Dipu-
tacién de Almeria, Angel Esco-
bar, ha felicitado ala Fundacion
Reina Sofiayla Fundacién CIEN
por apostar por Almeria para ser
“la capital nacional de la inves-
tigacion neuroldgica para com-
batir esta enfermedad. “Agrade-
cer el papel de dofia Sofia para
liderar la lucha contra el ELA,
visibilizar la problematica que
sufren cada dia los enfermos y
sus familias. Este congreso es el
primero, pero estoy seguro que
vendrdn muchas ediciones para
seguir avanzando en la batalla
contra la Esclerosis Lateral
Amiotréficaylograr que los mds
de 4.000 casos que se registran
en Espaifia puedan algtn dia al-
canzar la cura”. Del mismo mo-
do, ha detallado la colaboracién
de la Diputacién para contribuir
a que la provincia pueda acoger
proyectos de este calado que la
sittan como foco de conoci-
miento e investigacion.

Por su parte, la gerente de
CIEN, Maria Angeles Pérez, ha
aprovechado la ocasién para
“agradecer tanto al Ayunta-
miento de Almeria como a la Di-
putacién su apoyo y colabora-
cién con este Congreso, asi co-
mo alaFundacién Reina Soffay
S.M. laReina, quien se ha impli-
cado especialmente”.

El director centifico de CIEN,
doctor Pascual Sdnchez Juan,
ha detallado las principales
cuestiones cientificas que se ex-
pondrén en estos dos dias y que
tienen como objetivo poner en
comun hallazgos y estudiar la
situacién actual de la investiga-
cién sobre ELA, en particular los
avances en medicina de preci-
sién.

Por tltimo, el vocal secretario
de laFundacién Reina Sofia, Jo-
sé Luis Nogueira, ha informado
que “SM la Reina Soffalleva mas
de 20 afios impulsando la inves-
tigacion de las enfermedades
neurodegenerativas. Con res-
pecto a la ELA, Su Majestad ha
podido comprobar por personas
cercanas a su entorno las terri-
bles consecuencias de esta en-
fermedad. Por eso, SM la Reina
Sofia nos harequerido que pon-
gamos todo nuestro empefio en
poder dar esperanza a los enfer-
mos de la ELAy a sus familias, a
través del tinico medio que co-
nocemos, como es la investiga-
cién. Y lo hacemos con congre-
sos como el de Almeria, asi co-
mo apoyando la investigacion”.

Hoy a mediodia, a las 12:00,
dofia Sofia estard en el acto ofi-
cial con motivo del dia interna-
cional del ELA, en la Casa de las
Mariposas, donde se esta cele-
brando el congreso.
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Cientificos de EE.UU. crean una terapia
para enfermedades causadas por priones

El avance se ha logrado en ratones; atin no se han iniciado ensayos en personas

Canal Big Vang

www.lavanguardia.com/ ciencia

O

JOSEP CORBELLA
Barcelona

En una investigacion que sienta
lasbases parael tratamientode las
enfermedades causadas por prio-
nes, una terapia experimental ha
inhibido la produccién de la pro-
teina prionicaen el cerebro de ra-
tones. Estas enfermedades, como
el Creutzfeldt-Jakob y el insom-
nio familiar fatal, causan una rapi-
da neurodegeneracion y en la ac-
tualidad son inevitablemente
mortales.

La innovadora terapia, llamada
CHARM, se basa en silenciar ge-
nes patoldgicos. Podria ser util en
un futuro contra otras enferme-
dades neurodegenerativas rela-
cionadas con proteinas anomalas
como el alzhéimer o el parkinson,
sefalan los autores de la investi-
gacion. Segun advierten en la re-
vista Science, donde hoy presen-
tan sus resultados, aun estan per-
feccionando la técnica antes de
realizar ensayos en personas.

Pero tienen prisa por iniciar es-
tos ensayos cuanto antes. Sonia
Vallabh, codirectora de lainvesti-
gacion, empezo atrabajaren prio-
nes tras descubrir que tiene una
alteracion genética que la predis-
pone adesarrollar insomnio fami-
liar fatal en el futuro. Vallabhysu
marido Eric Winikel reorientaron
sus carreras para investigar como
preveniry tratar estasenfermeda-
des. Ambos trabajan actualmente
enel Instituto Broad yen el hospi-
tal General de Massachusetts.

Las patologias causadas por
priones se producen porque el
gen PrP produce una forma ano-
mala de la proteina priénica en el
cerebro. Cuando esto ocurre, la
proteina provoca dafios extensos
en el cerebro que llevan a la neu-
rodegeneracionyalamuerte,

Laestrategia que estandesarro-
llando Vallabh y Winikel consiste
ensilenciar el gen PrP paraqueno

produzca la proteina anomala. Se
trata de una terapia epigenética,
que consiste en situar una peque-
fia moléculasobre una region pre-
cisa del ADN para mantener el
gen inactivo. Es diferente de las
terapias génicas en que se modifi-
can los genes —por ejemplo, conla
edicion genética CRISPR-. Y di-
ferente también de las terapias
farmacologicas clasicas que ac-
tian sobre las proteinas anémalas
cuando ya se han producido.

La terapia CHARM ha reduci-
do en un 80% la produccion de
proteina prionicaen el cerebrode
ratones. Estudios anteriores, tam-
bién en ratones, han mostrado
queunareducciondel 21% essufi-
ciente para retrasar el inicio de
sintomas de las enfermedades
pridnicas.

“Son resultados muy promete-
dores pero en una fase atun muy
precoz de desarrollo”, valora Ma-

nel Esteller, investigador Icrea en
el Institut Contrala Leucémia Jo-
sep Carrerasy especialista en epi-
genética, Muy prometedores por-
que “abren una puerta parainten-
tar tratar estas patologias
incurables”, valora Esteller. Pero

El tratamiento
epigenético silencia
genes patologicos para
que no produzcan
proteinas anémalas

preliminares porque “estamos
aunlejos dela aplicacion practica
de estos resultados”.

“Aunno tenemos ensayos clini-
cos iniciados ni previstos”, ha in-
formado Vallabh en un correo a
La Vanguardia. “El proximo paso

Neuronas piramidales del cortex cerebral

es optimizar CHARM para el gen
PrP humano”.

La terapia CHARM se ha des-
arrollado gracias a una colabora-
cién entre el laboratorio de Va-
llabh y Winikel en el Instituto
Broady el de Jonathan Weissman
en el Instituto Whitehead, tam-
bién en Massachusetts. Weiss-
man habia desarrollado una téc-
nicaepigenética parasilenciar ge-
nes que era adecuada para hacer
investigacion pero no para utili-
zarla como terapia.

Introduciendo ingeniosas me-
joras en la técnica de Weissman,
los investigadores han consegui-
do una terapia epigenética que,
con los datos presentados hasta
ahora, parece ser eficaz, durade-
ra, reversible y segura. Una de es-
tas mejoras ha sido el desarrollo
de un adenovirus terapéutico ca-
paz de administrar la terapia epi-
genéticaatodoel cerebro.e

JUAN GAERTNER/SCIENCE PHOTO LIBR/ GETTY
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Salud

Mujer, 69 ainos y afeccion neurolagica,

el rostro de la eutanasia en Canarias

De las 117 solicitudes recibidas desde 2021 en el Archipiélago, solo 47 personas
han recibido ayuda para morir + Casi un tercio ha fallecido durante la tramitacion

Claudia Morin
SANTA CRUZ DE TENERIFE

Tres afios después de la entrada
en vigor dela Ley Orgdnica 3/2021
de Regulacién de la Eutanasia en
Espaiia, 47 personas han recibido
ayuda para morir en Canarias. En
total, en las Islas se han presenta-
do 117 solicitudes desde el 25 de
junio de 2021 hasta el 5 de junio
de 2024. Los datos facilitados por
la Consejeria de Sanidad revelan
que el principal perfil de quienes
demandan acogerse a esta presta-
cién es el de una mujer, de 69 afios
y con alguna patologia neurode-
generativa.

Para acogerse a la eutanasia la
persona debe ser mayor de edad
y encontrarse en una situacién
de sufrimiento grave, cronico,
imposibilitante e insoportable
para la misma, ya sea fisico o psi-
colégico. La mayoria de solicitan-
tes pertenecen al colectivo de pa-
cientes con esclerosis lateral
amiotréfica (ELA), pues son quie-
nes suelen estar mds conciencia-
dos de la realizacion de las alti-
mas voluntades.

En general, las enfermedades
neurologicas (24 prestaciones) y
oncologicas (18) son el principal
padecimiento en el que se funda-
mentan las solicitudes de la pres-
tacion. Los problemas respirato-
rios, psiquiatricos y las pluripato-
logias (es decir, cuandoel paciente
cuenta con varias afecciones) son
otras de las causas que encabezan
esta lista de peticiones.

Por género, las mujeres presen-
taron menos solicitudes, pero re-
ciben mds prestaciones que los
hombres, con 24 y 23 respectiva-
mente. Aunque apenas hay dife-
rencias, el nimero total de perso-
nas que han recibido ayuda para
morir en Santa Cruz de Tenerife
(22) es inferior al de la provincia
oriental (25). La media de edad en
el Archipiélago es de 67 anos, la
persona mas joven tenia 41 y la
mayor, 89.

La asistencia médica para morir
estd recogida como un derechoin-
dividual y gratuito, incluido en la
cartera comiin de prestaciones del
Sistema Nacional de Salud, super-
visado y realizado por profesiona-
les sanitarios. La ley es garantista
porque el procedimiento para
completar la solicitud implica
que, en un minimo de quince dias,
hay que completar de manera
obligatoria dos instancias de con-
formidad. Fuentes de la Conseje-
ria aseguran que hay bastantes
personas que inician el procedi-
miento, pero, o bien no cumplen
los requisitos, o no concluyen la
segunda peticion. Este es el prin-
cipal motivo que explica por qué

Una persona le da la mano a otra mayor en un centro hospitalario. | Le/o

la cifra de solicitudes (117) es bas-
tante superior a la de ayudas pres-
tadas (47). Ademas, durante la tra-
mitacion fallecieron 46 pacientes,
principalmente con cancer en fase
terminal, y otras once peticiones
fueron rechazadas.

B La Asociacion en
defensa de este
derecho considera
que la tramitacion es
farragosa y compleja

Quienes solicitan
ayuda para morir
esperan una media
de 75 dias, perono
debe superar los 35

La comision de Garantias y Eva-
luaciéon de Canarias, compuesta
por cinco profesionales de la me-
dicina, dos de enfermeria y cinco
juristas, es la encargada en Gltima
instancia de la concesion de la
prestacion. En concreto, siete per-
sonas pidieron un aplazamiento
tras tener el visto bueno definitivo
a su eutanasia. A su vez, otras seis
revocaron su solicitud, cinco an-
tes de presentar su segunda peti-
cién y una después de la resolu-
cién favorable.

El presidente de la asociacién
Derecho a Morir Dignamente
(DMD), Javier Velasco, denuncia
que el archipiélago canario es una
de las siete comunidades auténo-

mas que no ha publicado ningun
informe de evaluacién desde que
la ley nacional de eutanasia entré
en vigor en 2021.

El Articulo 18 e) de la Ley Orgé-
nica recoge como una obligacion
hacer publicos los datos. Hace es-
casos dias, Galicia compartia el in-
forme, por lo que ahora Canarias,
Castilla-La Mancha, Castilla y Le-
6n, Extremadura, Madrid, Murcia
y Navarra componen la lista de re-
giones con la tarea pendiente, Ve-
lasco afirma que se desconocen
las razones por las que el Archipié-
lago, pese a habérselo pedido, no
ha difundido los datos.

La Consejeria regional de Sani-
dad, por su parte, detalla que el
informe esta pendiente de publi-
cacion. «Canarias debe tener una
mayor transparencia, pero tam-
bién precisa de comisiones insu-
lares que realmente funcionen
en todas las Islas», alega el presi-
dente de DMD en referencia al
grupo de profesionales que ase-
soran a los médicos que reciben
las peticiones. Pese a que Sani-
dad asegura que estas figuras se
encuentran repartidas por todo
el territorio, Velasco insiste en
que hay lugares en los que no
funcionan como deberian.

Javier Velasco revela que quie-
nes solicitan ayuda para morir es-
peran una media de 75 dias, cuan-
do por ley no deberian superarse
los 35 dias. La Asociacion ofrece
ayuda y asesoramiento, pero con-
sidera que la tramitacion de la eu-
tanasia es farragosa y compleja.
Una cuestién que explicaria que
casi un tercio de las personas han
muerto durante la espera.

En Espana unas 750 personas
solicitaron la eutanasia en 2023,
un 30% mads que el afio anterior.
350 pacientes lograron ejercer su
derecho a una muerte digna, se-
gun los datos que ha dado a cono-
cer laentidad.

Las estimaciones avanzadas en
rueda de prensa por el vicepresi-
dente de DMD, Fernando Marin,
desvelan que el numero de pres-
taciones realizadas en el pasado
ano ha aumentado entre un quin-
ce y un veinte por ciento con res-
pecto a 2022. Sin embargo, las ci-
fras son bastante menores que las
que esta asociacion, que lleva 40
afios luchando por la legalizacion
de la eutanasia en Espana, estima-
ba para los tres primeros ainos de
laley. En concreto, la tasa de euta-
nasias registradas en 2022 fue in-
ferior al 0,07 % del total de muer-
tes registradas en Espafia.

La asociacion destaca la «enor-
me desigualdad» entre comuni-
dades, con cifras altas en Nava-
rra, Cataluna y Pais Vasco y hasta
10 veces mas bajas en Murcia, Ex-
tremadura y Galicia. Los datos de
Canarias, por su parte, se sitian
en la media nacional. Por otro la-
do, DMD denuncia el «maltrato
institucional» al que se enfrentan
las personas que intentan ejercer
un derecho: «El proceso se con-
vierte en una pesadilla cuando la
comisién inventa requisitos,
cuando te exigen el informe de
un trabajador social que no figura
en la ley, cuando se suspende la
tramitacién o cuando un ciuda-
dano busca el amparo de la justi-
cia y choca contra un muro de in-
comprensions.
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