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IDEAL retine a una pareja

visibilizar una patolog

atin muy desconocida

PEPE MARIN




IDEAL

ALMERIA

22 Septiembre, 2024

PAI[S: Espafia
PAGINAS: 1,6-7
AVE: 3455 €

AREA: 1237 CM2 - 109%

FRECUENCIA: Diario
DIFUSION: 1308
OTS: 9000

SECCION: PORTADA

La memoria infinita de Joaquin y Joaquina

Alzhéimer.
Laparejasufrela
enfermedad en
distintos estadios.
El afrontala
demenciaconel
cariiio de sumujer,
quien custodia
losrecuerdos
compartidos de
50 afios de amor

PILAR
GARCIA-
TREVLJANO

res golpes secos sobre la
I mesa que se repiten con
obsesidn nerviosa después
de una breve pausa. Joaquin (Adra,
1954) observa el infinito con la mi-
rada perdida y sonrie como un
nino, preso de un secreto que solo
¢l conoce. Hace cuatro afios fue
diagnosticado con alzhéimery su
mente viaja ahora a otro lugar. Qui-
z4s —ojald— esté en Roma, en esos
veranos pretéritos disfrutados en
el barrio de Trastévere con su es-
posa Joaquina (Iznalloz, 1955).
El alma de Joaquin se encien-
de con cada visita. Ha olvidado
mucho, pero no ala mujer con la
que ha compartido més de 50
afos de su vida, Su rostro le es
familiar. La reconoce y ensefa
los dientes en carcajada. Incluso
repite su nombre cuando las au-
xiliares de la residencia le pre-
guntan quien es ella. El matrimo-
nio se ha acompaiado en todo;

o

en la alegria; la pena; la salud y
la «maldita» enfermedad. Joaqui-
na Garcia del Moral también pa-
dece alzhéimer. Fue diagnostica-
da hace una década, mucho an-
tes que su marido. Sin embargo,
un tratamiento experimental lo-
gré ralentizar la voracidad de la
dolencia y en ese camino de lu-
cha que habia emprendido en so-
litario se encontrd sin esperarlo

\

Joaquina Garcia del Moral visita a su marido Joaquin en la residencia Domusvi del Serrallo, en Granada capital.

(ni quererlo) con Joaquin,
Afortunadamente, el avance ine-
xorable hacia el olvido tiene res-
piro y tregua. El carifio de la pa-
reja permanece intacto y su me-
maoria compartida la salvaguarda
de momento ella. Caricias infini-
tas, miles de recuerdos y el afec-
to que le profesan a sus dos hijas
y cuatro nietos. Su familia, como
buenos albaceas, atesoran tam-

bién el relato de esos momentos
vividos, un legado inmaterial que
perdurard y sobrevivird a sus pa-
dres. El amor deja huellas que ni
la demencia puede borrar.

Con motivo del Dia Mundial del
Alzhéimer, IDEAL retne ala pa-
reja para visibilizar una afeccién
aun muy desconocida que nece-
sita investigacion. Se ignoran las
causas, pero es una patologfa neu-

rodegenerativa frecuente con mas
de 800.000 pacientes en Esparfia,
de acuerdo con la Sociedad Espa-
fiola de Neurologfa. Entre esos pa-
cientes, los dos granadinos que
cuentan su historia en estas I{neas.

«Nos conocimos en Granada.
Joaquin estudiaba Biologiay yo
terminaba el colegio. El novio de
una amiga se alojaba en la pen-
sién Guiradoy Joaquin era su
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companero de habitacién. Pasa-
mos a dejar unas cosas alli antes
de la fiesta de los ‘Quintos’ de Iz-
nalloz y le vi. Nos gustamos y a
partir de entonces no nos hemos
separado», rememora Joaquina.

El destino, caprichoso, quiso
sus vidas no se alejaran. Joaqui-
na estudié magisterio y logro tra-
bajo de profesora en Motril. A Joa-
quin lo contrataron en una em-
presa de agroalimentacion. Ama-
rraron su futuro junto al mary se
casaron después de diez anos de
noviazgo. «El ha sido mi vida.
Atento, amable y carinoso. Yo le
decia que era muy empalagoso,
pero la verdad es que me encan-
taba que me regalase flores», dice
emocionada. «Vivimos siempre
como quisimos. Una pareja atipi-
ca para nuestro tiempo», anade.

Tres luchas contra el olvido
Los mejores recuerdos del matri-
monio son de sus escapadas. «Nos
gusta mucho viajar. Nos compra-
mos una tienda de campanay
echabamos el verano. Haciamos
ademas intercambios de casay
gracias a eso hemos conocido toda
Europa. Somos unos enamora-
dos de Roma. Trastévere, Joaquin
y yo», recuerda. «Se nos ha trun-
cado todo por el maldito alzhéi-
mer», resume acongojada.

A Joaquina la enfermedad la
ha herido tres veces. Su padre,
al que cuido6 durante 22 anos,
sufri¢ alzhéimer. Después fue su
turno. Con 59 anos le llego el

diagnostico. Se le olvidaba el ca-
mino a casa, entre otros despis-
tes. Al principio, lo achacaba al
cansancio o a su fibromialgia,
pero una puncion lumbar la sacé
de dudas. «Lo afronté bien por-
que sabia de donde venia. Em-
pecé a buscar soluciones. Yo me
sentia util y quise seguir traba-
jando, pero no me lo permitie-
ron. Es importante no apartar a
los que padecemos alzhéimer
para evitar que nos apaguemos
antes de tiempo. No es algo de
viejos», reivindica.

Ala semana de su diagndstico
entro en un estudio experimen-
tal con aducanumab, un medica-
mento no exento de controver-
sia pero que a ella le ha servido.
«Me dijo Joaquin que iba a ser un
conejillo de indias, pero yo no te-
nia nada que perder. Me tocd la
medicacion maxima y después
de cinco anos sigo aqui», senala.
«Mi marido, que no tuvo un diag-
nostico precoz, no entendio la en-
fermedad, pero nunca me falté
su apoyo», destaca.

Joaquina es reconocida por su
defensa de los pacientes. Es in-
tegrante del panel de expertos de
personas con Alzhéimer (PEPA),

Ella es reconocida a nivel
nacional por su defensa
de los derechos de este
tipo de pacientes

que aboga por el diagndstico pre-
coz de la enfermedad y la bus-
queda de nuevos tratamientos.
Pese a todo lo vivido, la ultima
herida, la mas honda, que la ha
causado el alzhéimer es la que se
ha llevado por delante a su com-
panero de vida.

En casa se dieron cuenta de que
Joaquin no gozaba de plena salud
porque algunas mananas sacaba
los taper frios para desayunar. Las
plantas y los cultivos que anterior-
mente cuidaba con mimo en la
huerta se secaron. A Joaquin se
le olvid6 como trabajar la tierra.
«Cambi6 su conducta por com-
pleto. Su alzhéimer ha ido cuesta
abajo y sin frenos», lamenta.

La activista por los derechos
de las personas con alzhéimer ha
hecho de tripas corazén. No se
instala en la nostalgia. Divulga y
conciencia acerca de una dura
enfermedad, con sus implacables
estadios, desde los primeros ol-
vidos hasta la temible demencia.
«Mi vida no tiene nada que ver
con lo que ha sido, pero tengo que
levantar cabeza como sea», sen-
tencia. Los dias que Joaquina no
da su voz en convenciones o en
el mismisimo Congreso de los Di-
putados —en husca de un plan 1til
de cuidados y tratamientos acce-
sibles para los pacientes— hace
sus cuadernos de actividades, acu-
de a los talleres, va al cine — su
gran pasion-— lleva a sus nietos al
colegio y visita a Joaquin en la re-
sidencia.
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» NEUROLOGIA

Narcolepsia y Sindrome de Piernas

Inquietas, dos retos para el diagnostico

@ Inicialmente los sintomas se suelen
asociar a factores hormonales o cambios en
el estilo de vida y surgen de forma esporadica

Europa Press

A pesar de que los sintomas mas
frecuentes de la narcolpesia son
muy identificativos, la Sociedad
Espaiiola de Neurologia (SEN)
estima que un 60% de la pobla-
cién espaiiola y hasta un 85%
de la poblacién mundial estd sin
diagnosticar.

Tanto esta patologia como el
sindrome de las piernas inquie-
tas son dos enfermedades neuro-
légicas altamente infradiagnos-
ticadas. Esto en parte se debe a

que la narcolepsia se desarrolla
de manera gradual y hasta que
no se producen sintomas mds
graves, como la cataplejia, no se
suele acudir al médico. En oca-
siones, los sintomas se asocian a
factores hormonales o cambios
en el estilo de vida ya que gene-
ralmente, el inicio de esta patolo-
gia coincide con la adolescencia
acomienzo dela vida adulta.
“Amenudo, las personas que lo
sufren pueden haber normaliza-
do y adaptado su actividad a esa
somnolencia excesiva y mal des-

canso nocturno. Por eso es tan
importante su entorno, ya que a
menudo se achacan esos sinto-
mas a ser un dormilon o ser vago,
sin pensar que puede tratarse de
un cuadro neuroldgico perfecta-
mente reconocible”, segiin la co-
ordinadora del Grupo de Estudio
de Trastornos de la Vigilia y Sue-
flo de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, la doctora Ana Fer-
ndndez Arcos.

Asimismo, asegura que otro de
los errores mas comunes es que
los pacientes son diagnosticados
de depresion por psiquiatras. Al
tratar a estos pacientes con far-
macos antidepresivos, los sinto-
mas disminuyen provocando asi
que el diagndstico se retrase to-
davia mads, incluso de hasta 10
afios en Espafia. “Es importante

\

; \\
maA R

La doctoa Ana Fernandez Arcos.
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que los pacientes obtengan un
diagndstico adecuado. Se trata
de una enfermedad que puede li-
mitar mucho, pero existen trata-
mientos que pueden ayudar a
manejar los sintomas y mejorar
suacalidad de vida”, afirma.

Hasta un 90% de los casos de
sindrome de las piernas inquie-
tas podrian estar sin diagnosti-
car. La SEN calcula que hasta un
10% de la poblacién adulta y un
4% de nifios y adolescentes pa-
decen esta patologia en Espaiia,
es decir, mas de dos millones de
personas, de las cuales menos de
200.000 estan diagnosticadas.

Ademads, “al igual que ocurre
con la narcolepsia, en el inicio de
la enfermedad, los sintomas se
suelen manifestar de forma muy
discreta y esporadica, lo que ha-
ce que muchas perscnas no con-
sulten sus sintomas hasta que la
enfermedad ya ha evoluciona-
do”, asegurala Vocal del Grupo
de Estudio de Trastornos de la
Vigilia y Sueiio de la Sociedad
Espaiiol de Neurologia, la docto-
ra Celia Garcia Malo.
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Los nuevos medicamentos contra
el alzhéimer no llegan a Espana

Los neurdlogos denuncian la decisién de la EMA de no autorizar dos farmacos que ya se usan
en Estados Unidos para retrasar el avance de esta enfermedad degenerativa en su fase inicial

Los expertos aseguran que los novedosos tratamientos ralentizan la enfermedad hasta en un 35 por ciento. j eFe

AGENCIAS / MADRID

Los neurélogos espanoles estdn de-
cepcionados. Lailtima decisién de
laAgencia Europea del Medicamen-
to (EMA) de no autorizar el pasado
julio los dosiltimos farmacos con-
trael alzhéimer en fase temprana
priva a los pacientes de un trata-
miento de «eficacia demostrada,
modesta si se quiere, pero robustay.
Asilo detalla el neurélogo Juan For-
tea con motivo ayer del Dia Mun-
dial contra esta enfermedad dege-
nerativa, quien conffa en que la
EMA revierta esta decision que no
solo ayudarfaal 15 por ciento de en-
fermos sino que también serviria de
catalizador para cambiar el sisterna.
«En Espana no hemos hecho los
deberes y en muchos sitios no hay
neuropsicélogos ni biomarcadores
que corroboren la presencia de la
proteina amiloide que se acumula
en elcerebro de estos pacientes. No
podemos quedar atrds en el desa-
rrollo de fdrmacos», sefiala.
Fortea, que es neurélogo en el
hospital Santa Creu i Sant Pau de
Barcelona y fue galardonado por la
Sociedad Espanola de Neurologia
(SEN) por su investigacién en esta
dolencia, afirma que estos prepa-
rados va se prescriben en Estados
Unidos, el Reino Unido, Japon, Chi-
na, Israel, Corea y Emiratos Arabes,
por lo que el hecho de que laEMA

se siltie en contra «deja atrds a los
pacientes europeos». «Es una deci-
sién que no comparto ni termino
de entender», insiste este experto,
que puntualiza que se trata de una
opinién «ampliamente comparti-
da por sus colegasy.

Recientemente, el comité asesor
de la EMA recomendd que el far-
maco lecanemab no se aprobase
en la Unién Europa por considerar
que el balance riesgo-beneficio es
«desfavorabler, a diferencia de los
comités asesores de otras agencias
reguladoras que apuestan por lase-
guridad de estos tratamientos, ex-
cluyendo a los pacientes con riesgo
de complicacién.

Fortea subraya que hay que
ajustar las expectativas porque no
se trata de farmacos que curen ni
que puedan usar la mayoria de pa-
cientes, pero es la «primera vez de
la historia de la humanidad» en la
que se modifica el curso de laen-
fermedad de una manera «clara e
incontestable, cuampliendo los cri-
terios de eficacia»,

Eso hace que la enfermedad se
ralentice en un 27 por ciento con
lecanemab y un 35 por ciento con
donanemab (aprobado en EEUU,
pero no evaluado en Europa).

La coordinadora del Grupo de
Estudio de Conducta y Demencias
de la Sociedad Esparfiola de Neuro-
logia (SEN), Raquel Sdnchez, coin-

cide con su colega en la necesidad
de estos anti-amiloides, que elimi-
nan la proteina que se acumulaen
el cerebro de los enfermos.

SORPRESA. Sanchez comparte su
sorpresa ante la discrepancia de
riesgo-beneficio entre agencias y
muestra su «preocupaciény por el
hecho de que no se haya aprobado
en Europa. «La no aprobacion por
parte de la EMA deja a los pacien-
tes de la UE sin posibilidad de reci-
birlos, y coloca a los centros euro-
peos a la colaen lainnovacién y la
investigaciény, sefiala.

Eljefe de la Unidad de Trastor-
nos Cognitivos de Lérida, Gerard
Pifiol, se muestra en la misma di-
reccién: «La EMA alega que tienen
efectos secundarios importantes y,
esto es cierto. Sin embargo, es una
enfermedad grave con un pronds-
tico muy malo por lo que no pode-
mos dejar de proporcionar medi-
camentos titiles.

A diferencia de los formacos ac-
tuales, que solo palian algunos sin-
tomas como la memoria o laaten-
cion, los nuevos actian sobre el
proceso e intentan eliminar la pla-
ca amiloide.

Los nuevos tratamientos empie-
zan a tener efectos segiin se elimi-
naelamiloide (de 6 a 18 meses) y
reducen un tercio la progresién de
la enfermedad.
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Los nuevos farmacos contra el alzhéimer en
fase leve no llegan a los pacientes espanoles

Los neurdlogos estin
decepcionados con la
ultima decisién
tomada por la EMA

MADRID.- Los neurologos espa-
fioles estan decepcionados. La
dltima decision de la Agencia
Europea del Medicamento
(EMA) de no autorizar los ualti-
mos farmacos contra el alzhéi-
mer en fase temprana priva a
los pacientes de un tratamiento
de “eficacia demostrada, mo-
desta si se quiere, perorobusta”.

Lo explica, en una entrevista
a Efe con motivo del Dia Mun-
dial del Alzhéimer, el neurdlogo

Juan Forteaquien confia en que
la EMA revierta esta decision
que no solo ayudaria al 10-15 %
de enfermos con alzhéimer,
también serviria de catalizador
para cambiar el sistema.

“En Espana no hemos hecho
los deberes y en muchos sitios
no hay neuropsicologos ni bio-
marcadores que corroboren la
presencia de la proteina amiloi-
deque seacumula en el cerebro
de los pacientes con alzhéimer.
No podemos quedar atras en el
desarrollode farmacos”, sefiala.

Fortea, que es neurologoenel
hospital Santa Creu i Sant Pau
de Barcelona y ha sido galardo-
nado por la Sociedad Espafiola
de Neurologia (SEN) por su in-

vestigacion en esta enfermedad,
alirma que estos farmacos ya se
prescriben en Estados Unidos,
Reino Unido, Japén, China, Is-
rael, Corea y Emiratos Arabes,
por lo que el hecho de que la
EMA se sittie en contra “deja
atras a los pacientes europeos”.

“Es una decision que no com-
parto ni termino de entender”,
insiste este experto, que puntua-
liza que se trata de una opinion
“ampliamente compartida por
sus colegas”.

Y el beneficio del farmaco se
extenderia mas alla de aquellos
que lo fueran a recibir ya que
permitiria hacer diagndsticos
mas tempranos a los pacientes,
explica.

Recientemente, el comité ase-
sor de la EMA recomendo que
el firmaco ‘lecanemab’ no se
aprobase en la Union Europa
por considerar que el balance
riesgo-beneficio es “desfavora-
ble”, a diferencia de los comités
asesores de olras agencias regu-
ladoras que apuestan por la se-
guridad de estos tratamientos,
excluyendo a los pacientes con
riesgo de complicacion.

Fortea subraya que hay que
ajustar las expectativas porque
no se trata de firmacos que cu-
ren ni que puedan usar la mayo-
ria de pacientes, pero es la “pri-
mera vez dela historia de la hu-
manidad” en la que se modifica
el cursode la enfermedad. @ EFE
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El sueno de Inaki,
contra sus suenos

Una madre viguesa narra las dificultades que
afronta su hijo con narcolepsia » Lamenta
la falta de empatia de la sociedad

RAFA LOPEZ
VIGO

Siyade porsila preadolescencia
es una etapa dificil, cuando concu-
rre una enfermedad rara e incapaci-
tante,como la narcolepsia, los pro-
blemas se multiplican.Es el caso de
Ifiaki, de 13 anos, diagnosticado de
narcolepsia desde los 6.No es o ha-
bitual: la enfermedad —cuyo dia
mundial se celebra hoy, 22 de sep-
tiembre— rara vez se manifiesta an-
tes de la adolescencia. Su madre,
Flor Borrés, viguesa residente en
Baiona, relaté su historia a FARO ha-
ce tres anos.Ya entonces temfa que
laadolescencia,con su explosion de
hormonas y apertura a la socializa-
cion,iba a ser complicada para el
mediano de sus hijos,y reclamaba
empalia.Sabia que no iba a ser facil.
La realidad se lo esté confirmando.

Seglin datos publicados esta se-
mana por la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), unas 25.000 per-
sonas padecen narcolepsiaen Espa-

fia. Pese a que los sintomas mas fre-
cuentes de esta palologia son bas-
tante identificativos,se estima que
hasta un 60% de la poblacién espa-
fiolay hasta un 85% de la poblacién
mundial estaria sin diagnosticar.

“La narcolepsia es un trastorno
del suefio crénico que se caracteri-
za por que los pacientes experimen-
tan una fuerte somnolencia durante
el dia” sefala Ana Fernandez Arcos,
coordinadora del Grupo de Estudio
deTrastornos de laVigiliay Suefio de
la SEN. Segtin esta doctora, los pa-
cientes suelen tener alucinaciones,
pardlisis del suefo, problemas de
concentracion y alteraciones de la
memoria. En algunos casos puede
aparecer la calaplejia,consistenle en
la caida repentina del tono muscu-
lar, desde una debilidad leve hasta
una pérdida total del control muscu-
lar que lleva a un desmayo.

Inaki no completatodas las fases
del suefio, por lo que no obtiene un
descanso reparador, y la somnolen-
ciainterfiere en sus actividades coti-

FLOR BORRAS

‘ MADRE DE UN NINO
CON NARCOLEPSIA

“Lo que mas te
duele es ver que
no invitan a tu hijo,
no le llaman”

dianas. Ademaés, padece ataques de
suefio,se queda dormido en un ins
tante. Dispone de apovo en el cole-

Inaki, nifo con
narcolepsia, y su
madre, Flor Borras.

gio, pero sufre deficiencias en la co-
municacion y trastornos en el apren-
dizaje."Va cumpliendo afios y cada
vez se empieza a notar mas, porque
los nifios de su edad ya empiezan a
ser preadolescentes,e Ifaki no loes
—cuenta Flor Borrds,que reside en
Baiona con su marido, [fiigo, y sus
tres hijos—. Esta semana tuvimos en-
trevista con la psicéloga.Es un nifio
que todavia vive en un mundo de
fantasia, es muy inmaduro emocio-
nalmente. Cada vez se complica to-
do més, porque entra en una edad

mas dificil”, destaca.

La viguesa insiste en la“falta de
empatia”, la capacidad de"“ponerse
en lugar del otro”, que falta ante los
nifios diferentes, ya sea a la hora de
llamarles para jugar o de invitarles a
cualquier evento. "Al final el adoles-
cente va a lo facil y busca el amigo
guay—explica— Como madre, lo que
maés te duele es ver que no invitan
atu hijo; no le llaman, no esta en el
grupo ni es un nino demandado a
nivel social. Eso como madre duele
muche, porgque quiza es la época
més complicada.Es un nifio distin-
lo,y eso se nota”, admite.

Ifaki tiene dos hermanos: el ma-
yor va a cumpliy pronto los 17 afios
y es practicamente un adulto, mien-
tras que el pequeiio estd cerca de
los 12.*Tiene mucha vida en casa
consu hermano pequeiio,que es el
que mas le entiende —delalla la ma-
dre-. Lo defiende, lo quiere y lo cui-
da tanto,que a veces alucinamos”.

Para esta madre de familia nume-
rosa,quien marca como diferentes a
nifios como el suyo son los demés.
“;Cuél es la diferencia? —se pregun-
ta—.Realmente, ninguna, porque Iia-
ki es un chaval guay,lo que pasa es
que liene mucho corazon. A la ho-
rade la verdad, las personas,y yo me
incluyo, no tenemos empatia. Es muy
dificil ponerse en el lugar del otro,de
lo que siente realmente”, lamenta
Flor Borras, que lucha con su fami-
lia para que la patologia del sueiio
de Ifaki y las dificultades que con-
lleva no le impidan lograr sus sue-
fios.
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Interpretacion musical
por una buena causa

La Banda Municipal
actia en beneficio de
enfermos de alzheimer

JUDIT LAGUNA

mmmmDiferentes estudios cientifi-
cos han demostrado los beneficios
que tiene la misica para los enfer-
mos de alzheimer. La Banda Mu-
nicipal de Jaén ayer fue mas alla
e interpretd un concierto solida-
rio en plena calle Roldan y Marin
en conmemoracion del Dia Mun-
dial de esta dolencia que afecta a
cerca de un 4% de la poblacién de
entre 75 y 79 afos segiin la Socie-

dad Espainiola de Neurologia.
Pese a que no era la primera
vez que la formacién musical se
comprometia para esta fecha, ya
que el pasado 2023 realizaron una
actuacion muy similar en el Pala-
cio de la Cultura, la poblacion re-
cibit con los brazos abiertos esta
iniciativa. Para la Asociacion de Fa-
miliares Enfermos de Alzheimer
La Estrella, 1a eleccién de Roldin
y Marin fue un acierto, pues no
solo se acercaron familias que que-
rian disfrutar del concierto, sino
que también consiguié captar la
atencion de curiosos y curiosas que
paseaban por el centro con sus
seres queridos durante la tarde.

CONCIERTO. [ a Banda Municipal de Jaén delejta a los asistentes con motivo del Dia Mundial del Alzheimer.
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Dos personas mayores hacen un puzzle para tratar de ejercitar su mente. Foto: Freepik

Los europeos, Sin aceeso a
los nuevos farmacos para el
alzheimerenlafase micial

Los expertos cuestionan que la EMA no apruebe su uso en la Unidn Europea

MADRID - El reciente rechazo de la
Agencia Europea del Medicamen-
to (EMA) a los nuevos tratamien-
tos para la fase temprana del Alzhe-
imer ha dejado a los neurélogos
espaiioles consternados. Estos fir-
macos, que ya se estin utilizando
en paises como Estados Unidos,
Reino Unido o Japdn, ofrecen una
pequena esperanza para tratar de
ralentizar el progreso de la enfer-
medad. Sin embargo, la decision de
la EMA ha privado a los pacientes
espaifioles y europeos de una opor-
tunidad dnica para modificar el
curso de esta enfermedad.

El neurdlogo Juan Fortea, del
Hospital Santa Creu i Sant Pau de
Barcelona, expreso su decepcién
en una entrevista a la agencia EFE
con motivo del Dia Mundial del
Alzheimer. “Es una decision que no
comparto ni termino de entender”,
sefiald este experto, afadiendo que
se trata de una opinién “amplia-
mente compartida por sus colegas”.

Para Fortea, la decision de la EMA
no solo afecta a los pacientes, sino
que también retrasa el desarrollo
de la investigacion en Europa y sub-
raya que la falta de recursos, como
neuropsicdlogos y biomarcadores,
agrava ain mds la situacion en
Espana. “En Espana no hemos
hecho los deberes y en muchos
sitios no hay neuropsicélogos ni
biomarcadores que corroboren la
presencia de la proteina amiloide
que se acumula en el cerebro de los
pacientes con Alzheimer. No pode-
mos quedar atris en el desarrollo

Los datos

O

@ Estadisticas. Cerca de un
millén de personas en el Estado
espariol padece enfermedades
neurodegenerativas, entre ellas
el alzheimer.

® Resultados. Las investigacio-
nes muestran gue la enferme-
dad se ralentiza en un 27% con
el uso de lecanemab y un 35%
con doenanemab.

@ Avance mas lento. Los nue-
vos tratamientos empiezan a
tener efectos segln se elimina
el amiloide (de 6 a 18 meses) y
reducen un fercio la progresién-
de la enfermedad.

de farmacos”, indico.

Sin embargo, Juan Fortea confia
en que la EMA revierta esta deci-
sién que no solo ayudaria al 10-15
% de enfermos con Alzheimer, tam-
bién serviria de catalizador para
cambiar el sistema.

RALENTIZA EL ALZHEIMER Recien-
temente, el comité asesor de la
EMA recomendd que el fairmaco
lecanemab no se aprobase en la
Unién Europa por considerar que
el balance riesgo-beneficio es “des-
favorable”, a diferencia de los comi-
tés asesores de otras agencias regu-
ladoras que apuestan por la segu-

ridad de estos tratamientos, exclu-
yendo a los pacientes con riesgo de
complicacion.

Fortea subrayé que hay que ajus-
tar las expectativas porque no se
trata de farmacos que curen ni que
puedan usar la mayoria de pacien-
tes, pero es la “primera vez en la
historia de 1a humanidad” en la que
se modifica el curso de la enferme-
dad de una manera “clara e incon-
testable, cumpliendo los criterios
de eficacia”. Eso hace que la enfer-
medad se ralentice en un 27% con
lecanemab y un 35% con donane-
mab, aprobado en Estados Unidos,
pero no evaluado en Europa.

Por su parte, Raquel Sinchez,
coordinadora del Grupo de Estu-
dio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Espanola de Neurologia
(SEN), coincidié con Fortea en la
necesidad de estos anti-amiloides,
que eliminan la proteina que se
acumula en el cerebro de los
pacientes con Alzheimer.

Sanchez compartié su sorpresa
ante la discrepancia de riesgo-bene-
ficio entre agencias y mostré su
“preocupacion” por el hecho de que
no se haya aprobado en Europa.
“La no aprobacién por parte de la
EMA deja a los pacientes de la UE
sin posibilidad de recibirlos, y colo-
ca a los centros europeos a la cola
en la innovacién y la investigacidn™.

Segun explico Sanchez, a todos
les gustaria tener datos a cinco o
seis afios, “pero si no se administra
este firmaco no se puede saber que
pasa”.-NTM
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Mas del

50% de

los casos leves de
alzhéimer esta
sin diagnosticar

EFE. MADRID

Las demencias ya suponen el
8% del total de las defunciones
que se producen cada afo en
Espania, segtin ha informado el
pasadojuevesla Sociedad Espa-
nola de Neurologia (SEN), que
ha advertido de que mas del 50
% de los casos leves de alzhéi-
mer estdn sin diagnosticar.

En un comunicado con moti-
vo del Dia Mundial del Alzhéi-
mer, que se celebré ayer sabado,
esta sociedad ha informado de
que el retraso diagndstico de la
enfermedad puede superar los
dosanos, apesar de que los nue-
vos avances tecnologicos pue-
den mejorar el diagndstico pre-
cozy certero de la enfermedad.

LaSEN hapuesto el focoenel
alto infradiagnostico de la en-
fermedad, sobre todo en los ca-
sos leves, lo que impide que el
paciente participe de manera
activaen la toma de decisiones.

Segtin la coordinadora del
Grupode Estudio de Conductay
Demencias de la SEN, Raguel
Sanchez, “en los iltimos anos se
han dado grandes avances en las
técnicas diagndsticas en sangre
que permiten mejorar los tiem-
pos de diagnéstico de manera
certera”, ya que se cuenta con
marcadores de la enfermedad
dealzhéimer en lasangre.

Ademas, en el diltimo afio, en
Estados Unidos, Reino Unido,
Japon, China, Israel y Emiratos
Arabes se han aprobado fdrma-
cos dirigidos contra la proteina
amiloide que se acumula en el
cerebro de los pacientes, vy con-

sigue ralentizar la enfermedad
en las fases iniciales.

Sdanchez ha valorado que es-
tos medicamentos suponen una
nueva etapa en el manejo de la
enfermedad si bien ha recono-
cido que no estdn exentos de
efectos secundarios ni permiten
parar totalmente la progresion
delaenfermedad.

Esta experta ha mostrado su
“preocupacian” porque el comi-
té asesor de la Agencia Europea
del Medicamento (EMA) haya
recomendado que el primero de
estos farmacos (lecanemab) no
se aprobase en la Unién Euro-
pea por un balance riesgo-be-
neficio que han considerado
desfavorable.

“La no aprobacién por parte
de la EMA deja a los pacientes de
la Unién Europea sin posibili-
dad de recibir los fdrmacos y co-
loca a los centros europeos a la
cola en la innovacidén e investi-
gacion en este campo”, ha sena-
lado esta neurdloga.

En Espana, el alzhéimer esla
causa mas comtin de demencia
y afecta a una de cada diez per-
sonas mayores de 65 afos, yal
33%delosmayores de85.En fo-
tal, unas 800.000 personas pa-
decen esta enfermedad.

Cada ano se diagnostican en
Espana unos 400.000 nuevos ca-
sosde alzhéimer, yen masde un
65 % son mujeres.

Ademas, el 60 % de los cuida-
dores presentan también mor-
bilidades, principalmente psi-
quidtricas, como ansiedad o de-
presion, consecuencia directa
delasobrecarga por el cuidado.

Cada afio se diagnostican en Espafia unos 400.000 nuevos casos de

alzhéimer.

MONTXO A.G./ ARCHIVO
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» NEUROLOGIA

Narcolepsia y Sindrome de Piernas

Inquietas, dos retos para el diagnostico

@ Inicialmente los sintomas se suelen
asociar a factores hormonales o cambios en
el estilo de vida y surgen de forma esporadica

Europa Press

A pesar de que los sintomas mas
frecuentes de la narcolpesia son
muy identificativos, la Sociedad
Espaiiola de Neurologia (SEN)
estima que un 60% de la pobla-
cién espaiiola y hasta un 85%
de la poblacién mundial estd sin
diagnosticar.

Tanto esta patologia como el
sindrome de las piernas inquie-
tas son dos enfermedades neuro-
légicas altamente infradiagnos-
ticadas. Esto en parte se debe a

que la narcolepsia se desarrolla
de manera gradual y hasta que
no se producen sintomas mds
graves, como la cataplejia, no se
suele acudir al médico. En oca-
siones, los sintomas se asocian a
factores hormonales o cambios
en el estilo de vida ya que gene-
ralmente, el inicio de esta patolo-
gia coincide con la adolescencia
acomienzo dela vida adulta.
“Amenudo, las personas que lo
sufren pueden haber normaliza-
do y adaptado su actividad a esa
somnolencia excesiva y mal des-

canso nocturno. Por eso es tan
importante su entorno, ya que a
menudo se achacan esos sinto-
mas a ser un dormilon o ser vago,
sin pensar que puede tratarse de
un cuadro neuroldgico perfecta-
mente reconocible”, segiin la co-
ordinadora del Grupo de Estudio
de Trastornos de la Vigilia y Sue-
flo de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, la doctora Ana Fer-
ndndez Arcos.

Asimismo, asegura que otro de
los errores mas comunes es que
los pacientes son diagnosticados
de depresion por psiquiatras. Al
tratar a estos pacientes con far-
macos antidepresivos, los sinto-
mas disminuyen provocando asi
que el diagndstico se retrase to-
davia mads, incluso de hasta 10
afios en Espafia. “Es importante

La doctoa Ana Fernandez Arcos.

Z]

EFE

que los pacientes obtengan un
diagnéstico adecuado. Se trata
de una enfermedad que puede li-
mitar mucho, pero existen trata-
mientos que pueden ayudar a
manejar los sintomas y mejorar
suacalidad de vida”, afirma.

Hasta un 90% de los casos de
sindrome de las piernas inquie-
tas podrian estar sin diagnosti-
car. La SEN calcula que hasta un
10% de la poblacién adulta y un
4% de nifios y adolescentes pa-
decen esta patologia en Espaiia,
es decir, mas de dos millones de
personas, de las cuales menos de
200.000 estan diagnosticadas.

Ademads, “al igual que ocurre
con la narcolepsia, en el inicio de
la enfermedad, los sintomas se
suelen manifestar de forma muy
discreta y esporadica, lo que ha-
ce que muchas perscnas no con-
sulten sus sintomas hasta que la
enfermedad ya ha evoluciona-
do”, asegurala Vocal del Grupo
de Estudio de Trastornos de la
Vigilia y Sueiio de la Sociedad
Espaiiol de Neurologia, la docto-
ra Celia Garcia Malo.
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» NEUROLOGIA

Narcolepsia y Sindrome de Piernas

Inquietas, dos retos para el diagnostico

@ Inicialmente los sintomas se suelen
asociar a factores hormonales o cambios en
el estilo de vida y surgen de forma esporadica

Europa Press

A pesar de que los sintomas mas
frecuentes de la narcolpesia son
muy identificativos, la Sociedad
Espaiiola de Neurologia (SEN)
estima que un 60% de la pobla-
cién espaiiola y hasta un 85%
de la poblacién mundial estd sin
diagnosticar.

Tanto esta patologia como el
sindrome de las piernas inquie-
tas son dos enfermedades neuro-
légicas altamente infradiagnos-
ticadas. Esto en parte se debe a

que la narcolepsia se desarrolla
de manera gradual y hasta que
no se producen sintomas mds
graves, como la cataplejia, no se
suele acudir al médico. En oca-
siones, los sintomas se asocian a
factores hormonales o cambios
en el estilo de vida ya que gene-
ralmente, el inicio de esta patolo-
gia coincide con la adolescencia
ocomienzo dela vida adulta.
“Amenudo, las personas que lo
sufren pueden haber normaliza-
do y adaptado su actividad a esa
somnolencia excesiva y mal des-

canso nocturno. Por eso es tan
importante su entorno, ya que a
menudo se achacan esos sinto-
mas a ser un dormilon o ser vago,
sin pensar que puede tratarse de
un cuadro neuroldgico perfecta-
mente reconocible”, segiin la co-
ordinadora del Grupo de Estudio
de Trastornos de la Vigilia y Sue-
flo de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, la doctora Ana Fer-
ndndez Arcos.

Asimismo, asegura que otro de
los errores mas comunes es que
los pacientes son diagnosticados
de depresién por psiquiatras. Al
tratar a estos pacientes con far-
macos antidepresivos, los sinto-
mas disminuyen provocando asi
que el diagndstico se retrase to-
davia mads, incluso de hasta 10
afios en Espafia. “Es importante
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La doctoa Ana Fernandez Arcos.

que los pacientes obtengan un
diagndstico adecuado. Se trata
de una enfermedad que puede li-
mitar muche, pero existen trata-
mientos que pueden ayudar a
manejar los sintomas y mejorar
suacalidad de vida”, afirma.

Hasta un 90% de los casos de
sindrome de las piernas inquie-
tas podrian estar sin diagnosti-
car. La SEN calcula que hasta un
10% de la poblacién adulta y un
4% de nifios y adolescentes pa-
decen esta patologia en Espaiia,
es decir, mas de dos millones de
personas, de las cuales menos de
200.000 estan diagnosticadas.

Ademads, “al igual que ocurre
con la narcolepsia, en el inicio de
la enfermedad, los sintomas se
suelen manifestar de forma muy
discreta y esporadica, lo que ha-
ce que muchas personas no con-
sulten sus sintomas hasta que la
enfermedad ya ha evoluciona-
do”, asegurala Vocal del Grupo
de Estudio de Trastornos de la
Vigilia y Sueiio de la Sociedad
Espaiiol de Neurologia, la docto-
ra Celia Garcia Malo.
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