
El fracaso de otro f rmaco
evidencia la falta de
conocimiento del alzh6imer

Lecanemab atrofia el
cerebro de los pacientes
y suma m,~s de un si~lo
de reveses en la lucha
contra las demencias

FERM|N APEZTEGUIA

La lucha contra el alzh6imer con-
tinfla encasquillada. La investiga-
cibn contra ~sta y el resto de ]as

demencias suma ya m~s de un si-
g]o de fracasos y sobre el muro de
]a frustraci5n se ha puesto esta

semana un nuevo ]adri]]o. Una de
]as mo]~cu]as m~s prometedoras,

la estrella de la flltima conferen-
cia internacional de ensayos cli-

nicos sobre ]a enfermedad, ce]e-
brada en noviembre en San Fran-
cisco (EE UU), acaba de venirse
abajo: ]ecanemab encoge el cere-
bro de los pacientes.

(<Es una ma]a noficia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
reve]a que hay p6rdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuronas,
que es el sustrato esencia] de]
pensamiento y ]a capacidad cog-
nitiva, ma]a sefiab~, decia ayer el
neur6]ogo A]fredo Rodriguez An-
tigfledad, de ]a Sociedad Espaho-
la de Neurologia (SEN).

Tres pacientes que participa-
ban en los ensayos ya hart 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
61. E1 cerebre de los pacientes que
lo toman se reduce de forma ace-
lerada. Su enc6falo se ha encogi-
do en torno a un 28% comparado
con los afectados que tomaron pla-
cebo, segfln este nuevo estudio.

La aprobaci6n de lecanemab
para su uso clinico estaba pre-
vista para este mismo afio, tan-
to en Estados Unidos como en
Europa. Este contratiempo po-
drla cambiarlo todo. Ahora se ne-
cesitar~ seguir durante tres o cua-
tro afios a los pacientes que par-
ticipan en el ensayo para verifi-
car si lo sucedido se atribuye al
consumo del f~rmaco.
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El fracaso de otro fármaco 
evidencia que aún se sabe 
muy poco del alzhéimer

FERMÍN APEZTEGUIA | MADRID
■ La lucha contra el alzhéimer 
continúa encasquillada. Todos 
los esfuerzos de los últimos 
años por obtener una molécu-
la que si no cura al menos ralen-
tice el avance de la enfermedad 
se han mostrado hasta la fecha 
inútiles. La investigación contra 
ésta y el resto de las demencias 
suma ya más de un siglo de fra-
casos y sobre el muro de la frus-
tración se ha puesto esta sema-
na un nuevo ladrillo. Una de las 
moléculas más prometedoras, la 
estrella de la última conferencia 
internacional de Ensayos Clí-
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 señal». Así de 
contundente se mostraba ayer 
al conocer lo sucedido el reco-
nocido neurólogo vasco Alfre-
do Rodríguez Antigüedad, de la 

Sociedad Española de Neurolo-
gía (SEN). Hace solo cinco me-
ses, lecanemab era la más gran-
de de las tres o cuatro estrellas 
que brillan como grandes pro-
mesas frente a la más popular 
de las demencias. 
    El cofundador y director cien-
tífico de la mayor fundación de 
Estados Unidos contra la en-
fermedad, la Alzheimer’s Drug 
Discovery Foundation (ADDF), 
la presentó con júbilo 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 
alzhéimer», 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 f rmaco
evidencia la falta de
conocimiento del alzh6imer

Lecanemab atrofia el
cerebro de los pacientes
y suma m,~s de un si~lo
de reveses en la lucha
contra las demencias

FERM|N APEZTEGUIA

La lucha contra el alzh6imer con-
tinfla encasquillada. La investiga-
cibn contra ~sta y el resto de ]as

demencias suma ya m~s de un si-
g]o de fracasos y sobre el muro de
]a frustraci5n se ha puesto esta

semana un nuevo ]adri]]o. Una de
]as mo]~cu]as m~s prometedoras,

la estrella de la flltima conferen-
cia internacional de ensayos cli-

nicos sobre ]a enfermedad, ce]e-
brada en noviembre en San Fran-

cisco (EE UU), acaba de venirse
abajo: ]ecanemab encoge el cere-
bro de los pacientes.

(<Es una ma]a noficia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
reve]a que hay p6rdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuronas,
que es el sustrato esencia] de]
pensamiento y ]a capacidad cog-
nitiva, ma]a sefiab~, decia ayer el
neur6]ogo A]fredo Rodriguez An-
tigfledad, de ]a Sociedad Espaho-
la de Neurologia (SEN).

Tres pacientes que participa-
ban en los ensayos ya hart 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
61. E1 cerebre de los pacientes que
lo toman se reduce de forma ace-
lerada. Su enc6falo se ha encogi-
do en torno a un 28% comparado
con los afectados que tomaron pla-
cebo, segfln este nuevo estudio.

La aprobaci6n de lecanemab
para su uso clinico estaba pre-
vista para este mismo afio, tan-
to en Estados Unidos como en
Europa. Este contratiempo po-
drla cambiarlo todo. Ahora se ne-
cesitar~ seguir durante tres o cua-
tro afios a los pacientes que par-
ticipan en el ensayo para verifi-
car si lo sucedido se atribuye al
consumo del f~rmaco.
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El fracaso de otro f rmaco
evidencia la falta de
conocimiento del alzh6imer

Lecanemab atrofia el
cerebro de los pacientes
y suma m,~s de un si~lo
de reveses en la lucha
contra las demencias

FERM|N APEZTEGUIA

La lucha contra el alzh6imer con-
tinfla encasquillada. La investiga-
cibn contra ~sta y el resto de ]as
demencias suma ya m~s de un si-
g]o de fracasos y sobre el muro de
]a frustraci5n se ha puesto esta
semana un nuevo ]adri]]o. Una de
]as mo]~cu]as m~s prometedoras,

la estrella de la flltima conferen-
cia internacional de ensayos cli-

nicos sobre ]a enfermedad, ce]e-
brada en noviembre en San Fran-
cisco (EE UU), acaba de venirse
abajo: ]ecanemab encoge el cere-
bro de los pacientes.

(<Es una ma]a noficia, sin duda.
La existencia de atrofia cerebral
reve]a que hay p6rdida de tejido
neuronal. Si perdemos neuronas,
que es el sustrato esencia] de]
pensamiento y ]a capacidad cog-
nitiva, ma]a sefiab~, decia ayer el

neur6]ogo A]fredo Rodriguez An-
tigfledad, de ]a Sociedad Espaho-
la de Neurologia (SEN).

Tres pacientes que participa-
ban en los ensayos ya hart 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
61. E1 cerebre de los pacientes que
lo toman se reduce de forma ace-
lerada. Su enc6falo se ha encogi-
do en torno a un 28% comparado
con los afectados que tomaron pla-
cebo, segfln este nuevo estudio.

La aprobaci6n de lecanemab
para su uso clinico estaba pre-
vista para este mismo afio, tan-
to en Estados Unidos como en
Europa. Este contratiempo po-
drla cambiarlo todo. Ahora se ne-
cesitar~ seguir durante tres o cua-
tro afios a los pacientes que par-
ticipan en el ensayo para verifi-
car si lo sucedido se atribuye al
consumo del f~rmaco.
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La vida de Bárbara Congost cambió 
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 máxi-
ma prioridad. Las citas médicas han 
pasado a ser rutina. A su hijo lo tratan 
hasta 17 especialistas diferentes. Co-
mo presidenta de la Asociación de En-
fermedades Minoritarias de la Comu-
nitat Valenciana (Asemi) y vocal de Fe-
deración Española de Enfermedades 
Raras (Feder) participa en no pocos 
coloquios y debates sobre el devenir 
de las enfermedades raras. Sin em-
bargo, su máxima preocupación, su 
mayor temor, es que su hijo complete 
la transición de paciente neuropedriá-
tico a neurológico. “Casi suplico que 
no le den el alta pediátrica”, explica; in-
cluso, confiesa que celebra cuando la 
posponen un año más. 

El problema radica en que conver-
tirse en un paciente adulto supone, en 
muchos casos, empezar de cero, con 
médicos especialistas que descono-
cen por completo cuál es la evolución 
de la dolencia de su hijo: “Estoy can-
sada de contar la misma historia una y 
otra vez”, relata. Su temor, sus cir-
cunstancias, son comunes entre los 
familiares de pacientes con enferme-
dades raras. La mayoría de las veces 

se corta el seguimiento médico de los 
pacientes y, en consecuencia, el acce-
so a posibles nuevos tratamientos. 

Para dar visibilidad a esta proble-
mática y analizar la situación del trata-
miento de las enfermedades raras en 
España y, concretamente, en la Co-
munitat Valenciana; el Instituto de In-
vestigación Sanitaria Incliva, el Depar-
tamento de Salud Clínico-Malvarrosa 
y el Centro de Investigación Biomédi-
ca en Red en Enfermedades Raras 
(Ciberer), en colaboración con Roche 
Farma España, celebraron el coloquio 

“Enfermedades raras en la edad adul-
ta” que reunió, el pasado martes en 
València, a diferentes representantes 
de la sanidad española para debatir 
acerca de una problemática que pa-
decen cerca de tres millones de per-
sonas en España, es decir, el 6,32 % 
de la población en nuestro país. 

El evento contó con la partición del 
Dr. Juan Vázquez, neurólogo del Hos-
pital Universitario La Fe, especialista en 
atrofia muscular espinal (AME); el Dr. 
José Miguel Lainez, jefe de servicio de 
Neurología del Hospital Clínico Univer-

sitario de València y presidente de la 
Sociedad Española de Neurología 
(SEN); el Dr. José Navarro, director 
médico del Hospital Clínico Universita-
rio, especialista en Atención Primaria; 
y la ya citada Bárbara Congost. Todos 
ellos estuvieron acompañados por Fe-
derico Pallardó, profesor de la Univer-
sidad de València y coordinador del 
programa de Enfermedades Raras de 
Incliva, quien actuó como moderador.  

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

Entre las propuestas para facilitar la 
transición hacia la edad adulta, el Dr. 
Lainez propuso la creación de una 
consulta de transición en la que parti-
cipen “el especialista que lo ha estado 
llevando hasta este momento y el que 
se encargará de su seguimiento futu-
ro”. “No sería tan complejo porque el 
número de pacientes no es tan eleva-
do”, afirmó. En esta línea, el Dr. 
Vázquez reconoció que, desde su de-
partamento, mantienen una buena 
comunicación con el departamento 
de neuropediatría. “Tecnológicamen-

te, no hay ningún impedimento para 
que la comunicación sea efectiva, pe-
ro el problema es la precariedad de los 
sistemas de gestión de la información 
del paciente”, apuntó. 

Otra de las soluciones planteadas 
fue transformar a la Atención Primaria 
en eje vertebrador, es decir, que fuera 
la encargada de realizar el seguimien-
to de las enfermedades raras, como 
ya ocurre con otras patologías más 
frecuentes como la diabetes. Sin em-
bargo, según el Dr. Navarro, los médi-
cos de familia “necesitamos forma-
ción” para hacer el seguimiento a la 
media de 10 o 15 pacientes con enfer-
medades raras atendidos por cada 
médico de Atención Primaria a lo largo 
de su vida profesional; así lo marcan 
las estadísticas. “Los médicos hacen 
lo que pueden y se fían de lo que les 
digo, pero no sé si eludo algún dato re-
levante para ellos”, explicó Congost.  
Sin embargo, el Dr. Vázquez conside-
ra que ésta no es la solución: “No es 
una buena estrategia porque los pa-
cientes con enfermedades raras son 

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 

España en València

Lluís Pérez
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minoritarios. Sí lo es facilitar la comuni-
cación entre la Atención Primaria y los 
especialistas”. 

GESTIÓN DE LOS RECURSOS 
Los principales proyectos de la Conse-
lleria de Sanidad se centran en la verte-
bración de la Atención Primaria y la sa-
lud mental en relación con el resto de 
especialidades. Para el Dr. Ventura, es 
importante “aprovechar este flujo” pa-
ra realizar avances en relación 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 
atención global de los pacientes”. 

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

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

ASOCIACIONES  
DE PACIENTES 
En su parte final, el debate basculó 
hacia la investigación y la fórmula de 
la colaboración público-privada de-
fendida por todos los participantes: 
“No podemos basarnos únicamente 
en la Administración”, arguyó el Dr. 
Lainez. Por su parte, el Dr. Vázquez 
expuso el modelo existente en otros 
países -Italia o EE.UU. son algunos 
ejemplos- en los que los pacientes fi-
nancian íntegramente ensayos clíni-
cos –“han cogido las riendas”- con la 
recaudación 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”, esgrimió. 

Esta afirmación colisiona, frontal-
mente, con el modelo del asociacio-
nismo español “con muchas asocia-
ciones pequeñas, de carácter muy 
familiar”; en Feder, por ejemplo, “so-
mos un total de 411 entidades”, rela-
tó Congost. A esta casuística se su-
ma la disparidad de enfermedades 
raras, hay más de 7.000 diagnostica-
das, por la que las reclamaciones de 
las asociaciones son dispares. Al final, 
“consigue financiación la enfermedad 
con mayor incidencia, con más pa-
cientes”.  

Tras una hora de debate, el profe-
sor Pallardó quiso concluir el colo-
quio con cierto optimismo: “Las polí-
ticas de enfermedades raras empe-
zaron a finales del siglo XX y los trata-
mientos en la década de los 2000. 
Es un camino largo y tortuoso, pero 
se ha avanzado mucho en muy poco 
tiempo”.

� A DESTACAR 

Los participantes 
defendieron la 
colaboración 
público-privada con 
el empoderamiento 
de las asociaciones 
de pacientes 

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

SECCIÓN:

OTS:

DIFUSIÓN:

FRECUENCIA:

ÁREA:

AVE:

PÁGINAS:

PAÍS:

COMUNITAT VALENCIANA

91000

10151

Diario

1552 CM² - 132%

7269 €

12-13

España

5 Abril, 2023



SECCIÓN:

OTS:

DIFUSIÓN:

FRECUENCIA:

ÁREA:

AVE:

PÁGINAS:

PAÍS:

LOCAL

72000

6857

Diario

425 CM² - 37%

1917 €

31

España

6 Abril, 2023



La Nueva Crónica
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