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El fracaso de otro farmaco
evidencia lafaltade
conocimiento del alzhéimer

Lecanemab atrofia el
cerebro de los pacientes
y suma mas de un siglo
de reveses en la lucha
contralas demencias

FERMIN APEZTEGUIA

La lucha contra el alzhéimer con-
tinua encasquillada. La investiga-
cion contra ésta y el resto de las
demencias suma ya mas de un si-
glo de fracasos y sobre el muro de
la frustracion se ha puesto esta
semana un nuevo ladrillo. Una de
las moléculas mas prometedoras,

la estrella de la tltima conferen-
cia internacional de ensayos cli-
nicos sobre la enfermedad, cele-
brada en noviembre en San Fran-
cisco (EE UU), acaba de venirse
abajo: lecanemab encoge el cere-
bro de los pacientes.

«HEs una mala noticia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
revela que hay pérdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuronas,
que es el sustrato esencial del
pensamiento y la capacidad cog-
nitiva, mala senal», decia ayer el
neurologo Alfredo Rodriguez An-
tigliedad, de la Sociedad Espano-
la de Neurologia (SEN).

Tres pacientes que participa-
ban en los ensayos ya han muerto
por graves hemorragias cerebra-
les que se sospecha que estarian
relacionadas con lecanemab. Y un
nuevo hallazgo podria acabar de
manera definitiva con las enor-
mes esperanzas depositadas en
el. El cerebro de los pacientes que
lo toman se reduce de forma ace-
lerada. Su encéfalo se ha encogi-
do en torno a un 28% comparado
con los afectados que tomaron pla-
cebo, seglin este nuevo estudio.

La aprobacion de lecanemab
para su uso clinico estaba pre-
vista para este mismo ano, tan-
to en Estados Unidos como en
Europa. Este contratiempo po-
dria cambiarlo todo. Ahora se ne-
cesitara seguir durante tres o cua-
tro anos a los pacientes que par-
ticipan en el ensayo para verifi-
car silo sucedido se atribuye al
consumo del farmaco.
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El fracaso de otro farmaco
evidencia que aun se sabe
muy poco del alzhéimer

FERMIN APEZTEGUIA | MADRID
m La lucha contra el alzhéimer
continda encasquillada. Todos
los esfuerzos de los ultimos
afios por obtener una molécu-
la que si no cura al menos ralen-
tice el avance de la enfermedad
se han mostrado hasta la fecha
inutiles. La investigacion contra
éstay el resto de las demencias
suma ya mas de un siglo de fra-
casos y sobre el muro de la frus-
tracion se ha puesto esta sema-
na un nuevo ladrillo. Una de las
moléculas mas prometedoras, la
estrella de la dltima conferencia
internacional de Ensayos Cli-
nicos sobre la enfermedad, ce-
lebrada en noviembre en San
Francisco (EE UU), acaba de
venirse abajo: lecanemab enco-
ge el cerebro de los pacientes.
«Es una mala noticia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
revela que hay pérdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuro-
nas, que es el sustrato esencial
del pensamiento y la capacidad
cognitiva, mala sefnal». Asi de
contundente se mostraba ayer
al conocer lo sucedido el reco-
nocido neurélogo vasco Alfre-
do Rodriguez Antigiiedad, de la

Sociedad Espafiola de Neurolo-
gia (SEN). Hace solo cinco me-
ses, lecanemab era la mas gran-
de de las tres o cuatro estrellas
que brillan como grandes pro-
mesas frente a la mas popular
de las demencias.

El cofundador y director cien-
tifico de la mayor fundacion de
Estados Unidos contra la en-
fermedad, la Alzheimer’s Drug
Discovery Foundation (ADDF),
la present6 con jubilo en San
Francisco. «Los resultados de
hoy muestran que lecanemab
ralentiza el deterioro cogni-
tivo, lo cual es una buena no-
ticia para los millones de pa-
cientes y familias que viven con
alzhéimery, dijo el especialista
Howard Fillit. «Pero esto es so-
lo un comienzo para detener la
enfermedad en seco.

]
Estrella apagada
Lecanemab encoge el
cerebro de los pacientes,
lo que revela que hay
pérdida neuronal
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El fracaso de otro farmaco evidencia
la falta de conocimiento del alzhéimer

Lecanemab atrofia el
cerebro de los pacientes
y suma mas de un siglo
de reveses de la ciencia
enlalucha contra

las demencias

FERMIN APEZTEGUIA

BILBAO. La lucha contra el alzhéi-
mer continta encasquillada. To-
dos los esfuerzos de los tltimos
anos por obtener una molécula
que si no cura al menos ralentice
el avance de la enfermedad se han
mostrado hasta la fecha inutiles.
La investigacion contra ésta y el
resto de las demencias suma ya
mas de un siglo de fracasos y so-
bre el muro de la frustracion se
ha puesto esta semana un nuevo
ladrillo. Una de las moléculas mas
prometedoras, la estrella de la tl-
tima conferencia internacional de
Ensayos Clinicos sobre la enfer-
medad, celebrada en noviembre
en San Francisco (EE UU), acaba
de venirse abajo: lecanemab en-
coge el cerebro de los pacientes.

«Es una mala noticia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
revela que hay pérdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuronas,
que es el sustrato esencial del pen-
samiento y la capacidad cogniti-
va, mala senal». Asi de contun-
dente se mostraba ayer al cono-
cer lo sucedido el reconocido neu-
rélogo vasco Alfredo Rodriguez
Antigiiedad, de la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia (SEN).

Hace solo cinco meses, lecane-
mab era la mds grande de las tres
o cuatro estrellas que brillan como
promesas frente a la mas popu-
lar de las demencias. El cofunda-

mer’s Drug Discovery Foundation
(ADDF), la presentd con jubilo en
San Francisco. «Los resultados de
hoy muestran que lecanemab ra-
lentiza el deterioro cognitivo, lo
cual es una buena noticia para los
millones de pacientes y familias
que viven con alzhéimer», dijo el
especialista Howard Fillit. «Pero
esto es solo un comienzo para de-
tener la enfermedad en seco. Te-
nemos mucho camino por reco-
rrer para pasar de las ofertas de
lecanemab que ralentizan el 27%
el deterioro cognitivo a nuestro
objetivo de alcanzar el 100%».

Reduce el encéfalo el 28%
Quiza sus palabras buscaban in-
suflar cierta esperanza después
de conocerse la muerte entonces
de dos pacientes —que ya son tres—
que participaban en los ensayos.
Los tres murieron por graves he-
morragias cerebrales que se sos-
pecha que estarian relacionadas
con el medicamento. Un nuevo
hallazgo podria acabar de mane-
ra definitiva con las enormes es-
peranzas depositadas en él.

El cerebro de los pacientes que
lo toman se reduce de forma ace-
lerada. Su encéfalo se ha encogi-

EL DATO

40.000

personas viven con alzhéimer
en Euskadi, una cifra que se
duplicara en sdlo 30 afios.

NUEVA PREVISION

El medicamento ibaa
aprobarse para su uso este
mismo afio, ahora tendra

do en torno a un 28% comparado
con los afectados que tomaron
placebo, segun este nuevo estu-
dio. ¢Es algo puntual? De momen-
to, se sabe que otro farmaco ex-
perimental, de diseno y accion si-
milar a éste, provoca efectos pa-
recidos, casi idénticos.

La aprobacién de lecanemahb
para su uso clinico estaba previs-
ta para este mismo ano, tanto en
Estados Unidos como en Europa.
Este contratiempo podria cam-
biarlo todo. Ahora se necesitara
seguir durante tres o cuatro anos
alos pacientes que participan en
el ensayo para verificar si lo su-
cedido se atribuye al consumo del
farmaco. Mas de 1.700 afectados
por enfermedad leve participan
en las pruebas que se realizan en
14 paises, incluido Espana.

Historia de un fracaso

La falta de medicamentos real-
mente eficaces no ha impedido
que durante las ultimas décadas
se haya conseguido un mayor co-
nocimiento de la enfermedad. La
ciencia sabe que hay dos sustan-
cias estrechamente relacionadas
con ella. Una es una proteina lla-
mada beta-amiloide, que se trans-
forma en placas que se depositan
en el cerebro. La otra se llama tau
y es la causa de un fenéomeno co-
nocido como ovillos neuronales,
que impide la comunicacién en-
tre neuronas. Lo que no se sabe
es si una, otra o las dos son cau-
sa o consecuencia del mal.

En los tltimos meses se han co-
nocido otras investigaciones muy
prometedoras. Un grupo israeli
trabaja en una nueva terapia que
actua de manera diferente a las
conocidas hasta la fecha y que se
ha mostrado eficaz en ratones.
También esta en fase de ensayo
internacional un anticuerpo mo-
noclonal que parece capaz de mo-
dificar procesos fisioldgicos cla-
ves. Ahora falta que las promesas
y la esperanza se conviertan en
realidad. Los caminos no siem-
pre llegan al destino que se bus-

ca, pero el método cientifico obli-
ga a recorrerlos.

dory director cientifico de la ma- K
yor entidad de Estados Unidos dU€ esperar 4 0 5 mas

contra la enfermedad, la Alzhei-

- --l"_""\-
En las pruebas han

participado catorce paises. E.c.
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El fracaso de otro farmaco
evidencia de nuevo la falta
de conocimiento del alzhéimer

Una de las moléculas
mas prometedoras,
lecanemab,

atrofia el cerebro

de los pacientes

FERMIN APEZTEGUIA

BILBAO. La lucha contra el alzhéi-
mer continuia encasquillada. To-
dos los esfuerzos de los ultimos
anos por obtener una molécula
que si no cure al menos ralentice
el avance de la enfermedad se han
mostrado hasta la fecha inutiles.
La investigacion contra éstay el
resto de las demencias suma ya
mas de un siglo de fracasos y sobre
el muro de la frustracién se ha
puesto esta semana un nuevo la-
drillo. Una de las moléculas mas
prometedoras, la estrella de la ul-
tima conferencia internacional de
Ensayos Clinicos sobre la enfer-
medad, celebrada en noviembre
en San Francisco, acaba de venir-
se abajo: lecanemab encoge el ce-
rebro de los pacientes.

«Es una mala noticia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
revela que hay pérdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuronas,
que es el sustrato esencial del pen-
samiento y la capacidad cogniti-
va, mala senal». Asi de contunden-
te se mostraba ayer al conocer lo
sucedido el reconocido neurolo-
go vasco Alfredo Rodriguez Anti-
gliedad, de la Sociedad Espanola
de Neurologia (SEN).

Hace solo cinco meses, lecane-
mab era la mas grande de las tres
o cuatro estrellas que brillan como
promesas frente a esta demencia.

El director cientifico de la Alzhei-
mer’s Drug Discovery Foundation,
la mayor entidad de Estados Uni-
dos contra la enfermedad, la pre-
sentod con jubilo en San Francis-
co. «Los resultados de hoy mues-
tran que lecanemab ralentiza el
deterioro cognitivo, lo cual es una
buena noticia para los millones
de pacientes y familias que viven
con alzhéimer», dijo el especialis-
ta Howard Fillit. «Pero esto es solo
un comienzo para detener la en-
fermedad en seco. Tenemos mu-
cho camino por recorrer para pa-
sar de las ofertas de lecanemab
que ralentizan el 27% el deterio-
ro cognitivo a nuestro objetivo de
alcanzar el 100%».

Reduce el encéfalo el 28%

Quiza sus palabras buscaban in-
suflar cierta esperanza después
de conocerse la muerte entonces
de dos pacientes —que ya son tres—
que participaban en los ensayos.
Los tres murieron por graves he-
morragias cerebrales que se sos-

EL DATO

1.700

afectados por enfermedad leve
participan en las pruebas que
se realizan en 14 paises.

NUEVA PREVISION

El medicamento iba a
aprobarse para su uso
este mismo ano, ahora
debera esperar 4 6 5 mas

pecha que estarian relacionadas
con el medicamento. Un nuevo ha-
llazgo podria acabar de manera
definitiva con las enormes espe-
ranzas depositadas en él.

El cerebro de los pacientes que
lo toman se reduce de forma ace-
lerada. Su encéfalo se ha encogi-
do en torno a un 28% comparado
con los afectados que tomaron pla-
cebo, segun este nuevo estudio.
¢Es algo puntual? De momento, se
sabe que otro farmaco experimen-
tal, de diseno y accion similar a
éste, provoca efectos parecidos,
casi idénticos.

La aprobacion de lecanemab
para su uso clinico estaba previs-
ta para este mismo ano, tanto en
Estados Unidos como en Europa.
Este contratiempo podria cam-
biarlo todo. Ahora se necesitara
seguir durante tres o cuatro anos
alos pacientes que participan en
el ensayo para verificar si lo suce-
dido se atribuye al consumo del
farmaco. Mas de 1.700 afectados
por enfermedad leve participan
en las pruebas que se realizan en
14 paises, incluido Espana.

La falta de medicamentos real-
mente eficaces no ha impedido
que durante las ultimas décadas
se haya conseguido un mayor co-
nocimiento de la enfermedad. La
ciencia sabe que hay dos sustan-
cias estrechamente relacionadas
con ella. Una es una proteina lla-
mada beta-amiloide, que se trans-
forma en placas que se depositan
en el cerebro. La otra se llama tau
y es la causa de un fenémeno co-
nocido como ovillos neuronales,
que impide la comunicacion en-
tre neuronas.
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El fracaso de otro farmaco
evidencia la faltade
conocimiento del alzhéimer

Lecanemab atrofia el
cerebro de los pacientes y
suma mas de unsiglo de
reveses en la lucha contra
las demencias

FERMIN APEZTEGUIA

La lucha contra el alzhéimer con-
tintia encasquillada. La investiga-
cién contra ésta y el resto de las
demencias suma ya mas de un si-
glo de fracasos y sobre el muro de
la frustracién se ha puesto esta se-
mana un nuevo ladrillo. Una de
las moléculas mas prometedoras,

la estrella de la ultima conferen-
cia internacional de ensayos cli-
nicos sobre la enfermedad, cele-
brada en noviembre en San Fran-
cisco (EE UU), acaba de venirse
abajo: lecanemab encoge el cere-
bro de los pacientes.

«Es una mala noticia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
revela que hay pérdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuronas,
que es el sustrato esencial del pen-
samiento y la capacidad cogniti-
va, mala senal», decia ayer el neu-
rologo Alfredo Rodriguez Antiglie-
dad, de la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN).

Tres pacientes que participa-
ban en los ensayos ya han muer-
to por graves hemorragias cere-
brales que se sospecha que esta-
rian relacionadas con lecanemab.
Y un nuevo hallazgo podria aca-
bar de manera definitiva con las
enormes esperanzas depositadas
en el. El cerebro de los pacientes
que lo toman se reduce de forma
acelerada. Su encéfalo se ha enco-
gido en torno a un 28% compara-
do con los afectados que tomaron
placebo, seglin este nuevo estudio.

La aprobacion de lecanemab
para su uso clinico estaba previs-
ta para este mismo ano, tanto en
Estados Unidos como en Europa.
Este contratiempo podria cam-
biarlo todo. Ahora se necesitara
seguir durante tres o cuatro anos
a los pacientes que participan en
el ensayo para verificar si lo su-
cedido se atribuye al consumo
del farmaco.
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El fracaso de otro farmaco
evidencia la faltade
conocimiento del alzhéimer

Lecanemab atrofia el
cerebro de los pacientes
y suma mas de un siglo
de reveses en la lucha
contra las demencias

FERMIN APEZTEGUIA

Lalucha contra el alzhéimer con-
tinua encasquillada. La investiga-
cion contra esta y el resto de las
demencias suma ya mas de un si-
glo de fracasos y sobre el muro de
la frustracion se ha puesto esta
semana un nuevo ladrillo. Una de
las moleculas mas prometedoras,

la estrella de la ultima conferen-
cia internacional de ensayos cli-
nicos sobre la enfermedad, cele-
brada en noviembre en San Fran-
cisco (EE UU), acaba de venirse
abajo: lecanemab encoge el cere-
bro de los pacientes.

«Es una mala noticia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
revela que hay pérdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuronas,
que es el sustrato esencial del
pensamiento y la capacidad cog-
nitiva, mala senial», decia ayer el
neurodlogo Alfredo Rodriguez An-
tigiedad, de la Sociedad Espanio-
la de Neurologia (SEN).

Tres pacientes que participa-
ban en los ensayos ya han muerto
por graves hemorragias cerebra-
les que se sospecha que estarian
relacionadas con lecanemab. Y un
nuevo hallazgo podria acabar de
manera definitiva con las enor-
mes esperanzas depositadas en
el. El cerebro de los pacientes que
lo toman se reduce de forma ace-
lerada. Su encéfalo se ha encogi-
do en torno a un 28% comparado
con los afectados que tomaron pla-
cebo, seglin este nuevo estudio.

La aprobacion de lecanemab
para su uso clinico estaba pre-
vista para este mismo ano, tan-
to en Estados Unidos como en
Europa. Este contratiempo po-
dria cambiarlo todo. Ahora se ne-
cesitara seguir durante tres o cua-
tro anos a los pacientes que par-
ticipan en el ensayo para verifi-
car si lo sucedido se atribuye al
consumo del farmaco.
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El fracaso de otro farmaco
evidencia la faltade
conocimiento del alzhéimer

Lecanemab atrofia el
cerebro de los pacientes
y suma mas de un siglo
de reveses en la lucha
contralas demencias

FERMIN APEZTEGUIA

Lalucha contra el alzhéimer con-
tinua encasquillada. La investiga-
cion contra ésta y el resto de las
demencias suma ya mas de un si-
glo de fracasos y sobre el muro de
la frustracion se ha puesto esta
semana un nuevo ladrillo. Una de
las moléculas mas prometedoras,

la estrella de la ultima conferen-
cia internacional de ensayos cli-
nicos sobre la enfermedad, cele-
brada en noviembre en San Fran-
cisco (EE UU), acaba de venirse
abajo: lecanemab encoge el cere-
bro de los pacientes.

«Es una mala noticia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
revela que hay pérdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuronas,
que es el sustrato esencial del
pensamiento y la capacidad cog-
nitiva, mala senal», decia ayer el
neurologo Alfredo Rodriguez An-
tigliedad, de la Sociedad Espano-
la de Neurologia (SEN).

Tres pacientes que participa-
ban en los ensayos ya han muerto
por graves hemorragias cerebra-
les que se sospecha que estarian
relacionadas con lecanemab. Y un
nuevo hallazgo podria acabar de
manera definitiva con las enor-
mes esperanzas depositadas en
el. El cerebro de los pacientes que
lo toman se reduce de forma ace-
lerada. Su encéfalo se ha encogi-
do en torno a un 28% comparado
con los afectados que tomaron pla-
cebo, segun este nuevo estudio.

La aprobacion de lecanemab
para su uso clinico estaba pre-
vista para este mismo ano, tan-
to en Estados Unidos como en
Europa. Este contratiempo po-
dria cambiarlo todo. Ahora se ne-
cesitara seguir durante tres o cua-
tro anos a los pacientes que par-
ticipan en el ensayo para verifi-
car si lo sucedido se atribuye al
consumo del farmaco.
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Lavida de Barbara Congost cambid
radicalmente cuando a su hijo le de-
tectaron una enfermedad de las con-
sideradas como “raras”. Hasta enton-
ces, este tipo de dolencias no forma-
ban parte de sus preocupaciones dia-
rias —"no nos movemos hasta que nos
toca”, reconoce-; ahora, Son su maxi-
ma prioridad. Las citas médicas han
pasado a ser rutina. A su hijo o tratan
hasta 17 especialistas diferentes. Co-
mo presidenta de la Asociacion de En-
fermedades Minoritarias de la Comu-
nitat Valenciana (Asemi) y vocal de Fe-
deracion Espariola de Enfermedades
Raras (Feder) participa en no pocos
coloquios y debates sobre el devenir
delas enfermedades raras. Sin em-
bargo, sumaxima preocupacion, su
mayor temor, es que su hijo complete
la transicion de paciente neuropedria-
tico a neuroldgico. “Casi suplico que
no le den el alta pediétrica”, explica; in-
cluso, confiesa que celebra cuando la
posponen un afio mas.

El problema radica en que conver-
tirse en un paciente adutto supone, en
muchos casos, empezar de cero, con
médicos especialistas que descono-
cen por completo cudl es la evolucion
de la dolencia de su hijo: “Estoy can-
sada de contar lamisma historia unay
otra vez’, relata. Su temor, sus cir-
cunstancias, son comunes entre los
familiares de pacientes con enferme-
dades raras. La mayoria de las veces

CONGRESO

La sociedad médica
reclama un seguimiento
multidisciplinar para mejorar
la calidad de vida de los
pacientes con enfermedades raras

Especialistas y familiares de pacientes con este tipo de dolencias
reclaman mejoras en el seguimiento y tratamiento de los
enfermos en un coloquio organizado por Incliva y Roche Farma
Espaia en Valéncia

Lluis Pérez

se corta el seguimiento médico de los
pacientes y, en consecuencia, el acce-
so a posibles nuevos tratamientos.
Para dar visibilidad a esta proble-
mética y analizar la situacion del trata-
miento de las enfermedades raras en
Espafay, concretamente, en la Co-
munitat Valenciana; el Instituto de In-
vestigacion Sanitaria Incliva, el Depar-
tamento de Salud Clinico-Malvarrosa
y el Centro de Investigacion Biomédi-
ca en Red en Enfermedades Raras
(Ciberer), en colaboracion con Roche
Farma Espafa, celebraron el coloquio

“Enfermedades raras en la edad adul-
ta” que reunid, el pasado martes en
Valencia, a diferentes representantes
de la sanidad espafola para debatir
acerca de una problematica que pa-
decen cerca de tres millones de per-
sonas en Espafia, es decir, €l 6,32 %
de la poblacion en nuestro pais.
Elevento contd con la particion del
Dr. Juan Vazquez, neurdlogo del Hos-
pital Universitario La Fe, especialistaen
atrofia muscular espinal (AME); el Dr.
José Miguel Lainez, jefe de servicio de
Neurologia del Hospital Clinico Univer-

sitario de Valencia y presidente de la
Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN); el Dr. José Navarro, director
médico del Hospital Clinico Universita-
rio, especialista en Atencion Primaria;
ylaya citada Barbara Congost. Todos
ellos estuvieron acompariados por Fe-
derico Pallardd, profesor de la Univer-
sidad de Valencia y coordinador del
programa de Enfermedades Raras de
Incliva, quien actué como moderador.

UNA ATENCION PRIMARIA
VERTEBRADORA

La angustia de Bérbara la comparten
los especialistas presentes en el colo-
quio. Todos lamentan esta “brecha”
que se debe, principalmente, a una
falta de comunicacion entre profesio-
nales provocada, en parte, por las ca-
rencias del sistema informatico de la
red asistencial.

Entre las propuestas para faciitar la
transicion hacia la edad adulta, el Dr.
Lainez propuso la creacién de una
consulta de transicion en la que parti-
cipen “el especidlista que lo ha estado
llevando hasta este momentoy el que
se encargara de su seguimiento futu-
ro”. “No seria tan complejo porque el
ndmero de pacientes no es tan eleva-
do”, afirmé. En esta linea, el Dr.
Vazquez reconocio que, desde su de-
partamento, mantienen una buena
comunicacion con el departamento
de neuropediatria. “Tecnoldgicamen-

te, no hay ninguin impedimento para
que lacomunicacion sea efectiva, pe-
ro el problema es la precariedad de los
sistemas de gestion de la informacion
del paciente”, apunto.

Otra de las soluciones planteadas
fue transformar a la Atencién Primaria
en eje vertebrador, es decir, que fuera
la encargada de realizar el seguimien-
to de las enfermedades raras, como
ya ocurre con otras patologias mas
frecuentes como la diabetes. Sin em-
bargo, seguin el Dr. Navarro, los médi-
cos de familia “necesitamos forma-
cion” para hacer el seguimiento a la
media de 10 0 15 pacientes con enfer-
medades raras atendidos por cada
médico de Atencidn Primaria alo largo
de su vida profesional; asilo marcan
las estadisticas. “Los médicos hacen
lo que puedeny se fian de lo que les
digo, pero no sé si eludo algiin dato re-
levante para ellos”, explicd Congost.
Sin embargo, el Dr. Vazquez conside-
ra que ésta no es la solucion: “No es
una buena estrategia porque los pa-
cientes con enfermedades raras son
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minoritarios. Silo es facilitar la comuni-
cacion entre la Atencion Primariay los
especialistas”.

GESTION DE LOS RECURSOS
Los principales proyectos de la Conse-
leria de Sanidad se centran enla verte-
bracion de la Atencion Primariay la sa-
lud mental en relacion con el resto de
especialidades. Para el Dr. Ventura, es
importante “aprovechar este flujo” pa-
ra realizar avances en relacion con el
seguimiento y tratamiento de las enfer-
medades raras basados en la trans-
versalidad. En este sentido, se busca
aprovechar “el conocimiento existente
en ciertos nichos médicos” de modo
que repercutan en “beneficios para la
atencion global de los pacientes”.

Los planes de los responsables
sanitarios se topan con los limites pre-
supuestarios de la Administracion -la
sanidad es el departamento con ma-
yor dotacion presupuestaria en la Co-
munitat Valenciana, después del de
personal- y con “las prescripciones y
normativas europeas con las que so-

A DESTACAR

Los participantes
defendieron la
colaboracion
publico-privada con
el empoderamiento
de las asociaciones
de pacientes

La AP aboga por
concentrar el
seguimiento de
estas dolencias
como hizo en su dia
con la diabetes u
otras enfermedades

mos respetuosos”. Sin embargo, el
Dr. Ventura confeso preocuparse por-
que “los productos mas beneficiosos
0 esperanzadores puedan llegar alos
pacientes”. De hecho, admitié que, en
muchas ocasiones, “trabajamos en el
filo de la navaja, anticipando la llegada
de un tratamiento cuando estamos
en condiciones de hacerlo”, aunque
confesé que “no siempre es posible”.

ASOCIACIONES

DE PACIENTES

En su parte final, el debate basculd
hacia la investigacion y la formula de
la colaboracion publico-privada de-
fendida por todos los participantes:
“No podemos basarnos Unicamente
en la Administracion”, arguyd el Dr.
Lainez. Por su parte, el Dr. Vazquez
expuso el modelo existente en otros
paises -ltalia o EE.UU. son algunos
ejemplos- en los que los pacientes fi-
nancian integramente ensayos clini-
cos—*han cogido las riendas”- con la
recaudacion conseguida en marato-
nes televisivos u otro tipo de eventos

solidarios. “Es fundamental el empo-
deramiento de las asociaciones de
pacientes porque son la punta de lan-
za”, esgrimio.

Esta afirmacion colisiona, frontal-
mente, con el modelo del asociacio-
nismo espanol “con muchas asocia-
ciones pequenas, de caracter muy
familiar”; en Feder, por ejemplo, “so-
mos un total de 411 entidades”, rela-
t6 Congost. A esta casuistica se su-
ma la disparidad de enfermedades
raras, hay mas de 7.000 diagnostica-
das, por la que las reclamaciones de
las asociaciones son dispares. Al final,
“consigue financiacion la enfermedad
con mayor incidencia, con mas pa-
cientes”.

Tras una hora de debate, el profe-
sor Pallardé quiso concluir el colo-
quio con cierto optimismo: “Las poli-
ticas de enfermedades raras empe-
zaron afinales del siglo XXy los trata-
mientos en la década de los 2000.
Es un camino largo y tortuoso, pero
se ha avanzado mucho en muy poco
tiempo”.
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La Organizacion Mundial de la Sa-
lud determina que la falta de sueiio
ya es una auténtica epidemia que
afecta al 40% de la poblacidén mun-
dial. Junto a la alimentacion y el
ejercicio fisico, el descanso de cali-
dad es el tercer pilar fundamental
del bienestarysin embargo, el gran
olvidado.

Ademas de los trastornos fisicos
vy mentales que provoca la falta de
un descansosaludable (mayorries-
20 cardiovascular, obesidad, tras-
tornos de ansiedad, depresidn, etc.),
que certifican los estudios de Insti-
tuciones tan prestigiosas como la
Sociedad Espafiola de Neurologia o
la AmericanHeart Association, etc.,
esincuestionable que la calidad del
suefio afectaa
nuestro esta-
do de animo

El suefio de calidad, la mejor

receta para una salud de hierro

Un deficiente descanso puede provocar trastornos fisicos o mentales como la
obesidad, la ansiedad, la depresidn o modificar nuestro estado de dnimo

y dentra de sus |ineas de inves-
tigacion, se ha lanzado un estu-
dio en colaboracién con la Uni-
versitat Jaume | y el laboratorio
de tecnologla y psicologia LAB-
SITEC, sobre la calidad del sue-
fio en personas adultas, que
arroja datos muy concluyentes

como que un

54% de la pobla-

cion espafola

en nuestro dia
a dia, tanto a
nifios  como
adultos.

Por lo tan-

Segun la OMS,

la falta de suefio
afecta al 40% de la
poblacién mundial

sufre cambios
en su estado de
animo debido a
un suefio insufi-
ciente, o que el

to, a las puer-

tas del Dia

Mundial de la Salud, el préximo 7 de

abril, el suefio de calidad se posicio-

na como la mejor medicina para evi-

tar problemas que comprometan

nuestra salud fisica y mental.
Conscientes de la enormeimpor-

tancia de este problema, desde la

Fundacion del Suefio Ménica Duart,

39% de los en-

cuestados tiene

una malao muymalacalidad de
suefio ensu dia a dia.

Eltrabajo deinvestigacion se

completa con el desarrollo de

unos madulos de intervencién

en linea que ayudan a mejorar

la calidad del sueo facilitando

laidentificacidénde problemasy

4 Ax—!- 5 =
Dormitienda ofrece sistemas de descanso personalizados.

—b

promoviendo buenos ha-
bitos relacionados con un
descanso saludable.

«De cara a un dia tan
importante como el Dia
Mundial de la Salud que-
remas seguir subrayando
lo esencial que es el sue-
fio para el bienestar delas
personas y la relevancia
de no descuidarlo ante
factores de lavida cotidia-
na como la falta de tiem-
po o el estréss, explica
Ménica Duart, CEQ de Dor-
mitienda y presidenta de
la Fundacién del Suefio
Mdnica Duart. «Desde la
Fundacion, trabajaremos
sin descanso enlasensibi-
lizacidnde lapoblaciénen
esta linea y destinaremas
nuestros recursos a lineas
de investigacion que ayu-
den a la poblacion a des-
cansar con plenituds.
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Activos y Felices llama la atencion
sobre quien padece dolor cronico

L.N.C.

En el Dia Mundial de la Salud
la Asociacion Activos y Felices llama
la atencion sobre quienes padecen do-
lor crénico. El area de coraje frente al
dolor de la Asociacion Activos y Feli-
ces surge como una iniciativa social de
un colectivo que consideran que esta
«menospreciado por la sociedad en mu-
chos casos por la fata de conocimien-
to acerca del sufrimiento que produ-
ce vivir con dolory. Debido a la termi-
nologia médica, los pacientes con do-
lor crénico se agrupan en diferentes
patologias etioldgicas o con poco o nada
en comun, segin indican, excepto el
sufrimiento y los profesionales que lo
combaten: los especialistas en el tra-
tamiento del dolor. Estos dos hechos
han contribuido, tal y como informa
la asociacion, a que se constituya esta

area de actuacion dentro de ella, dan-
do entrada no sélo a pacientes y fami-
liares, sino también a médicos y otros
profesionales sensibilizados con el pro-
blema. Uno de los primeros aspectos
que llama la atencion a la hora de abor-
dar el problema es la eficacia de los tra-
tamientos actuales. Segun la SEN, solo
entre el 40% y el 60% de los pacientes
con dolor siente alivio con ellos. En-
tre esto y las limitaciones que supone
el dolor crénico, personas como Auro-
ra Alonso, explican, han tenido que
modificar sus habitos de vida: «Afec-
ta fisicamente, pues hay cosas que ya
no puedes hacer; puedes incluso mo-
dificar tus relaciones sociales. Y tam-
bién psicologicamente. De hecho, hay
gente que cae en depresién porque vi-
vir con dolor es muy duroy, remarcan
desde este colectivo.
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