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Laincidencia de la#
esclerosis multiple
ha aumentado un 209
en los ultimos cinco anos

El ratio por sexos es de dos mujeres por cada hombre

FERNANDO RUIZ SACRISTAN
Madrid

El 18 de diciembre se celebra, en
Espaniia, el Dia Nacional de la Es-
clerosis Mdltiple para reivindicar
las necesidades de la enferme-
dad mas discapacitante entre
los adultos jovenes del mundo
occidental. Sélo en Espafia hay
55.000 personas que conviven
con esta enfermedad y cada
afo se diagnostican 2000 casos
nuevos. De hecho, en los ultimos
cinco afios ha aumentado un 20
por ciento el nimero de pacien-
tes y se espera que el nimero
total de casos se incremente los
préximos afios, en especial, en
las mujeres. El ratio por sexos es
de dos mujeres por cada hombre.

En este sentido, Ana Belén Ca-
minero, coordinadora del Grupo
de Estudio de Esclerosis Mdltiple
y Enfermedades Neuroinmuno-
|6gicas Relacionadas de la So-
ciedad Espafiola de Neurologia
(SEN) indica que este aumento
se relaciona con ‘“los cambios
en los estilos de vida de las mu-
jeres, exposicion a factores de
riesgo y posiblemente también a
factores hormonales y reproduc-
tivos". Ademas, afiade que esta
predisposicion es mas acusada
en la esclerosis mdltiple remi-
tente-recurrente (EMRR) donde
la proporcion se eleva hasta 3:1.
Sin embargo, los hombres tienen
una ligera predisposicion mayor
a desarrollar la esclerosis multi-
ple progresiva primaria (EMPP),
aunque Caminero matiza que el
ratio de prevalencia se sitia de
1:1 entre hombres y mujeres.

IMPORTANCIA DE

LA INVESTIGACION

Esta realidad hace que sea méas
importante que nunca investi-
gar, porque en los Ultimos afios
el crecimiento ha sido altisimo.
En 1995 se aprob¢ el primer tra-
tamiento inyectable, interferon
beta 1b, y a dia de hoy el arsenal
terapéutico ha crecido exponen-
cialmente, sdlo en el ultimo afio
han surgido cuatro nuevas vias
terapéuticas (ofatumumab, oza-
nimod, ponesimod y vumerity)
que estan dando resultados po-
sitivos, lo que da una esperanza
real para los pacientes.

Antonio Tallén Barranco, jefe
de seccidon de neurologia del
Hospital Universitario La Paz,
ensalza la mejora del control de
la enfermedad y en la calidad de
vida en este periodo de tiempo.
“"En 2008, con la llegada del na-
talizumab, el manejo de la en-
fermedad dio un salto enorme.
Practicamente, el 90 por ciento
de los pacientes se controlan
con este farmaco”. Ademads,
destaca la aparicion de terapias
como el mavenclad o fingoli-
mod, entre otros, que estan ex-
plorando nuevas vias de trata-
miento. "Hay que destacar que
el crecimiento ha sido extraordi-
nario. Hemos pasado de un pa-
ciente que apenas podia hacer
nada, a tener una vida préactica-
mente normal”, subraya Tallén.

Por su parte, Caminero se
muestra esperanzada con los
tratamientos que estan por lle-
gar, que actualmente estan en
investigacion, y espera que en
los proximos 12-24 meses apor-

ten muchos mas datos que indi-
quen hasta donde se puede lle-
gar. “No obstante, no podemos
menospreciar los tratamientos
que ya estamos utilizando que
tienen un alto valor terapéutico”.
Asimismo, recalca la importan-
cia de la personalizacion del tra-
tamiento en el manejo de los pa-
cientes. Se le otorga al paciente
la via terapéutica mas acorde a
su estilo de vida y al grado de la
enfermedad, pero siempre con el
foco puesto en la mejora de su
calidad de vida.

INVESTIGACION

En cuanto a las lineas de inves-
tigacion actuales, la esperanza
esta siempre puesta en los tra-
tamientos remielinizantes, aun-
que, a dia de hoy, solo se ha visto
resultados positivos en fases
muy precoces, en fases agudas
de la enfermedad, no para los
casos avanzados. Por otro lado,
las investigaciones centradas en
los inhibidores de la encima ti-
rosina quinasa de Bruton (iBTK)
son las mas prometedoras a
corto plazo y se espera que en
2024 0 2025 ya se pueda dispo-
ner de estos tratamientos.

Esta nueva clase de farmacos
tienen un mecanismo de accién
muy diferente a los tratamientos
actuales, ya que intervienen de
una forma dual sobre el siste-
ma inmunoldgico. Y es que por
una parte modulan la actividad
y la maduracion de los linfoci-
tos By por otra, interfieren con
la activacion de los macréfagos
y microglia. De modo que, esta
interaccion va a permitir que los

pacientes tengan una progre-
sién menor de la enfermedad.
Asimismo, la representante de
la SEN apunta otras lineas de
investigacion, en fases mas ini-
ciales, como: terapias CART o
tratamientos con células madre
(células masenquemiales).

Por su parte, el jefe de seccion
de La Paz destaca dos lineas de
investigacion “que son las mas
punteras": el estudio de los mi-
crofilamentos y las microvesi-
culas, que éste Ultimo, lo esta
llevando a cabo el equipo de in-
vestigacion de La Paz, que en pa-
labras del especialista “estan te-
niendo resultados", pero, hay que
ratificarlas con el paso del tiem-
po. Ambas investigaciones estan
buscando marcadores en sangre
que reflejen la situacion en la que
se encuentra la enfermedad.

RETOS

A corto plazo, el reto se debe
de centrar en mejorar la calidad
de vida del paciente, facilitan-
do ciertos aspectos de los tra-
tamientos existentes como la
forma, la frecuencia y la via de
administracion de los medica-
mentos. Caminero sefala que se
debe de visibilizar la enfermedad
y reducir el estigma que orbita
en torno a ellay adecuar su vida
familiar y laboral a su enferme-
dad. Por su parte, Tallén asegura
que se debe de trabajar en man-
tener la evolucion de la enferme-
dad, y si evoluciona que lo haga
de la forma mas lenta posible,
para que no afecte a su vida dia-
ria. Asimismo, serfa crucial con-
seguir continuaciones de farma-

cos que potenciaran el control
de la enfermedad y conocer cudl
eslarazén quelacausa.

En este sentido, la represen-
tante de la SEN hace hincapié
en los aspectos cognitivos, “que
suelen quedar olvidados y no
esta bien cubiertos. Carecemos
de neuropsicdlogos en el Siste-
ma Nacional de Salud (SNS) que
nos den una imagen real de la
situacion de la enfermedad”. Del
mismo modo, la neurdloga in-
cide en la trascendencia de que
el SNS facilite la rehabilitacion
fisica continua de los pacien-
tes. Por Ultimo, los profesionales
médicos remarcan que el objeti-
vo a largo plazo, no debe de ser
otro que conseguir tratamientos
que pudieran curar la enferme-
dad.

REIVINDICACIONES

DE LOS PACIENTES

De hecho, estos retos estan en
linea con las reivindicaciones
que hacen los propios pacien-
tes que son: el reconocimiento
automatico del 33 por ciento de
discapacidad con el diagndstico;
el acceso a un tratamiento reha-
bilitador integral, personalizado,
gratuito y continuado, en todas
las comunidades auténomas;
equidad en el acceso al trata-
miento farmacoldgico; mayor
apoyo gubernamental y mas
compromiso de los empresa-
rios en las adaptaciones de los
puestos de trabajo, asi como el
cumplimiento del dos por cien-
to que exige la legislacion en la
contratacion de las personas
con discapacidad.
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Mas de 1.500 personas
sufren esclerosis
multiple en la region

Hoy se celebra el dia
nacional de una
enfermedad que, en cinco
anos, ha aumentado en
un 20% su incidencia

ZARAGOZA. Tloy se celebra el
Dia Nacional de la Esclerosis
Muiltiple, una enfermedad croni-
ca, inflamatoria y desmielinizan-
te del sistema nervioso central de
lade la que, segtin la Sociedad Es-
pafiola de Neurologia (SEN), ca-
da afio se diagnostican en ¢l pais
mas de 2.000 nuevos casos.

En la actualidad existen en Es-
pafia mas de 55.000 personas
afectadas de esta enfermedad,
maés de 1.500 en Aragdn, que no
solo es el trastorno inflamatorio
mas comun del sistema nervioso
central, sino que es la principal
causa de discapacidad no trau-
mética entre los adultos jOvenes
del mundo occidental y la segun-
da enfermedad neuroldgica -tras
la epilepsia- mas frecuente entre
adultos jovenes. La edad de ini-
cio de esta enfermedad se sitda
entre los 20 y los 40 afios en la
gran mayoria de los pacientes.
Ademis, entodo el mundo, en los
ultimos cinco afios, ha aumenta-
do cercade un 20% el nimero de
pacientes con esclerosis multiple.

«Al menos una parte del au-
mento en la incidencia se puede
atribuir a un mayor conocimien-

to de esta enfermedad por parte
de la sociedad, a una mejor aten-
cion médica, a la existencia de
mas especialistas en esta enfer-
medad y a un incremento de la
capacidad diagnostica. Pero pro-
bablemente también a un verda-
dero aumento de casos debido a
cambios en los estilos de vida y
mayor exposicion a los distintos
factores de riesgo ambientales
que contribuyen al desarrollo de
esta enfermedad», explica la doc-
tora Ana Belén Caminero, coor-
dinadora del Grupo de Estudio
de Esclerosis Multiple y Enfer-
medades Neuroinmunoldgicas
Relacionadas de la SEN.

Tal y como reconoce: «El au-
mento en la incidencia, junto con
una mayor supervivencia de estos
pacientes también contribuyen a
un incremento evidente de las ci-
fras de prevalencia de esta enfer-
medad, tanto en paises desarrolla-
dos como en vias de desarrolloy.
Por esta razdn, los neurdlogos es-
timan que las cifras de pacientes
afectados por esta enfermedad se-
guiran aumentando de forma pau-
latina en los proximos afios y, so-
bre todo «a expensas de un mayor
nimero de pacientes mujeres, que
es donde més se ha experimenta-
do este aumento de casos». E175%
de los pacientes con esclerosis
multiple tienen algtn tipo de dis-
capacidad reconocida.

HERALDO
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Los diagnosticos de esclerosis multiple han
crecido un 20 % en los ultimos cinco anos

P La presidenta de Abdem, Isa Gaya, sefiala que es mas facil diagnosticar y la Sociedad de
Neurologia dice que hay mas conocimiento

Sabrina Vidal | PALMA

En los tltimos cinco anos ha au-
mentado un 20% el nimero de
pacientes con esclerosis multi-
ple, segtin los datos recopilados
por la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN) y hechos pu-
blicos con motivo, hoy, del Dia
Nacional de la Esclerosis Muilti-
ple, una enfermedad crénica, in-
flamatoria y desmielinizante del
sistema nervioso central.

Sin embargo, lo que podria ser
una mala noticia se debe a que

«ahora es mds facil de diagnosti-
car», sefala la presidenta de la
Asociacion Balear d’Esclerosi
Muiltiple (ABDEM), Isa Gaya.
«Cada vez hay pruebas clinicas
mds especificas que se hacen
cuando se detectan los sintomas
que podrian estar relacionados
con la esclerosis», explica.

El diagnéstico coincide con el
de la SEN, que senala que al me-
nos parte de este incremento se
puede atribuir a un mayor cono-
cimiento de esta enfermedad por
parte de la sociedad. De hecho,

hace anos la esclerosis multiple ,
conocida como la enfermedad
de las mil caras, era muy desco-
nocida. «Puede debutar con mu-
chos sintomas y diferir mucho
de una personas a otra», anade
Gaya, quien sefala que, mas alld
de una discapacidad fisica pue-
de haber problemas vision, de-
presién, dolor crénico u otros
sintomas invisibles «que no se
asociaciaban de la forma en que
ahora se hace».

Y como en todas las patolo-
gias, la deteccion precoz es im-

portante a la hora de iniciar un
tratamiento y evitar su avance,
«hacen que las tasas de brotes
sean menores». Por otra parte,
incide Gaya, «cada vez hay mas
farmacos para los diferentes bro-
tes con que debuta la esclerosis».
Hay dos formas clinicas para
esta patologia, la remitente recu-
rrente que va por brotes (y estd
detras del 80 % de los casos) y la
primaria progresiva que es con-
tinua y «es una debacle porque
no hay tratamiento mas alld de
frenar la rapida progresion».

Cuando los pacientes experi-
mentan la enfermedad en forma
de brotes, padecen episodios de
déficit neurolégico a lo largo de
dias o0 semanas, que remiten es-
pontineamente pudiendo dejar
secuelas.

En el segundo caso, el déficit
neuroldgico es permanente, de
evolucion lenta, pero progresiva.
El incremento de diagnésticos
no se ha dado en este tipo de ca-
sos algo que desde la Sociedad
Espanola de neurologia achacan
a la ausencia, hasta hace muy
poco, de tratamientos que modi-
ficaran su forma evolutiva. Sin
embargo esto podria cambiar.

Actualmente, el origen de esta
enfermedad neurodegenerativa
se explica como el resultado de
la interaccién entre distintos fac-
tores ambientales en personas
genéticamente predispuestas.
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Los diagnosticos de esclerosis multiple han
crecido un 20 % en los ultimos cinco anos

» La presidenta de Abdem, Isa Gaya, sefiala
que es mas facil diagnosticar y la Sociedad de
Neurologia dice que hay mas conocimiento

Sabrina Vidal | PALMA

En los tltimos cinco anos ha au-
mentado un 20 % el nimero de
pacientes con esclerosis muiltiple,
segtin los datos recopilados por
la Sociedad Espaniola de Neuro-
logia (SEN) y hechos piiblicos
con motivo, hoy, del Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Multiple, una
enfermedad crénica, inflamatoria
y desmielinizante del sistema

=+ EL APUNTE

Afecta ados
mujeres por
cada hombre

P La esclerosis multiple es
una enfermedad predomi-
nantemente del sexo femeni-
no. La ratio por sexos es de
dos mujeres por cada hom-
bre y se ha incrementado a
lo largo de los afnos coinci-
diendo con la mayor inciden-
cia. Si bien hay mas casos en-
tre mujeres de la forma clini-
ca remitente; no es asi
cuando se presenta de forma
primaria progresiva.

nervioso central. Sin embargo, lo
que podria parecer una mala no-
ticia se debe a que «ahora es mas
facil de diagnosticar», senala la
presidenta de la Asociacion Ba-
lear d’Esclerosi Muiltiple (AB-
DEM), Isa Gaya. «Cada vez hay
pruebas clinicas mds especificas
que se hacen cuando se detectan
los sintomas que podrian estar
relacionados con la esclerosis»,
explica.

El diagnéstico coincide con el
de la SEN, que senala que al me-
nos parte de este incremento se
puede atribuir a un mayor cono-
cimiento de esta enfermedad por
parte de la sociedad. De hecho,
hace afios la esclerosis muiltiple ,
conocida como la enfermedad de
las mil caras, era muy desconoci-
da. «Puede debutar con muchos
sintomas y diferir mucho de una
personas a otra», afiade Gaya,
quien senala que, mas alla de
una discapacidad fisica, puede
haber problemas de visién, de-
presion, dolor crénico u otros
sintomas invisibles «que no se
asociaciaban de la forma en que
ahora se hace».

Y como en todas las patolo-
gias, la deteccion precoz es im-
portante a la hora de iniciar un
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Una paciente, en una sesion de rehabilitacion. Foto: DANIEL ESPINOSA

tratamiento y evitar su avance:
«Hacen que las tasas de brotes
sean menores». Por otra parte,
incide Gaya, «cada vez hay mas
farmacos para los diferentes bro-
tes con que debuta la esclerosis».
Hay dos formas clinicas para
esta patologia, la remitente recu-
rrente que va por brotes (y estd
detras del 80 % de los casos) y la
primaria progresiva que es conti-
nua y «es una debacle porque no
hay tratamiento mas alla de fre-
nar la rapida progresion».
Cuando los pacientes experi-
mentan la enfermedad en forma
de brotes, padecen episodios de
déficit neurolégico a lo largo de
dias o semanas, que remiten es-

pontdneamente pudiendo dejar
secuelas.

En el segundo caso, el déficit
neuroldgico es permanente, de
evolucion lenta, pero progresiva.
El incremento de diagndsticos no
se ha dado en este tipo de casos
algo que desde la Sociedad Espa-
nola de neurologia achacan a la
ausencia, hasta hace muy poco,
de tratamientos que modificaran
su forma evolutiva. Sin embargo
esto podria cambiar.

Actualmente, el origen de esta
enfermedad neurodegenerativa
se explica como el resultado de la
interaccion entre distintos facto-
res ambientales en personas ge-
néticamente predispuestas.
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La terapia que
necesitaban los
pacientes de esclerosis
era un enfermero

Los enfermos contactan por teléfono con
César Sanchez y evitan visitas al hospital

A. PANIAGUA, B. VILLAVERDE
VIGO / LA VOZ

A laesclerosis multiple la llaman
la enfermedad de las mil caras
porque nunca se sabe co6mo se
va a manifestar. En la mayoria
de los pacientes, esta dolencia
neurolégica avanza a golpe de
brotes, pero es una incertidum-
bre cuando van a aparecer y de
qué manera. La unidad de escle-
rosis multiple del Hospital Alva-
ro Cunqueiro trata de combatir
esta incertidumbre con disponi-
bilidad: el enfermero César San-
chez tiene un correo electrdni-
co y un teléfono movil a través
de los cuales los pacientes pue-
den contactar directamente con
él para resolver dudas y urgen-
cias sin esperas.

«Antes, los pacientes venian
a urgencias. Vimos que necesi-
taban otra cosa. Ahora, los pa-
cientes pueden ponerse en con-
tacto conmigo siempre que quie-
rany, explica el enfermero, que
ayer, Dia Nacional de la Esclero-
sis Multiple, intervino en el pro-
grama Las voces de tu ciudad, de
Radio Voz. El Cunqueiro tiene a
800 pacientes de EM en segui-
miento, asi que lalinea telefénica,
que se abri6 hace cinco afios, no
tardé en saturarse. El enfermero
recibia 30 llamadas al dia, ade-
mas de su trabajo en el hospital.

Desde hace dos afios, funciona
una cuenta de correo electrénico
a través de la cual los pacientes
contactan para cuestiones no ur-
gentes (dudas, problemas en ci-
tas, etc.) y una linea telefénica
que abre dos horas al dia. Tienen
diez consultas diaria por cada via.

Esto evita que la mayoria de
los pacientes acudan a urgencias.
Si sufren un brote —un sintoma

persiste més de 24 horas—, lla-
man por teléfono y les dan una
cita médica, para una evaluacion,
ademas de medicacién si es ne-
cesario. Pero no siempre hay bro-
tes, otras complicaciones se re-
suelven por teléfono y el enfer-
mo ya no va a urgencias. «Cada
paciente es diferente, muchos su-
fren ansiedad cuando ven un sin-
toma que no conocen. Y la ansie-
dad aumenta el riesgo de sufrir
un brotey, explica el enfermero.

César Sanchez esta contrata-
do por la Fundacién Biomédi-
ca Galicia Sur, vinculado a pro-
yectos de investigacion, de mo-
do que compagina la labor asis-
tencial con su trabajo de apoyo
en investigaciones. Actualmen-
te participan en una quincena
de proyectos, entre ensayos cli-
nicos de farmacos y estudios ob-
servacionales.

En realidad, él habia empeza-
do a trabajar como enfermero de
quiréfano. Estuvo diez afios. No
tenia contacto con los pacien-
tes. Ahora es todo lo contrario.

La incertidumbre del dia a dia
«Es nuestra persona de referen-
cia, nuestro acueducto con el
hospital», dice la paciente Nuria
Marti Gayoso, de 55 afios, que lle-
va 22 con el diagndstico de EM.
Todo empezd porque se sentia
mareada, se despertaba con me-
dia cara sin sensibilidad y notaba
solo una parte de la pierna dor-
mida. Fue a urgencias. El diag-
noéstico llegd seis meses después.
«Mi incertidumbre es todos los
dias al levantarme, a ver qué tal
estoy», explica. Trata de man-
tenerse activa. Va a la piscina y
también a pilates. Trata de cami-
nar, pero le cuesta. Porta siempre
dos bastones, uno de ellos con

una pieza plegable que hace de
taburete para descansar. «Por la
mafiana hago deporte, por la tar-
de soy un trocito de carney, dice.
Lleva la enfermedad con mucho
humor, consciente de que no hay
vuelta atras.

La EM se produce porque el
sistema inmunitario ataca al sis-
tema nervioso, destruyendo la
vaina de mielina que recubre y
protege las neuronas. Es degene-
rativa y no tiene cura. En el Cun-
queiro tienen unos 25 casos nue-
vos al afio. La Sociedad Espafio-
la de Neurologia estima que apa-
recen dos mil casos nuevos cada

afo en el pais. Suele aparecer en
personas menores de 40 aflos, so-
bre todo en mujeres.

Como Lara Gonzilez, a quien
se la detectaron hace cinco afios,
con 32. Su diagnéstico si fue ra-
pido. Se le quedaban las manos
dormidas. En una visita a urgen-
cias, tras unas pruebas, ya le dije-
ron que era EM. Ha tenido bro-
tes que le han afectado a la vista
y ala capacidad para tragar, en-
tre otras cosas. Lara Gonzalez
preside la Asociacidon Viguesa
de Esclerosis Mudltiple de Pon-
tevedra (Avempo), que agrupa
a unos 300 enfermos. Reivindi-

Arriba, el en-
fermero César
Sanchez, en la
consulta del
hospital Cun-
queiro. Abajo,
Lara Gonzalez
y Nuria Marti
Gayoso, am-
bas pacientes
y socias de
Avempo,
flanquean a

la psicéloga
de la entidad,
Rosa Carril. m.
MORALEJO

can que les reconozcan una dis-
capacidad del 33 % al diagndsti-
co. «El proceso de discapacidad
va con dos afios de retraso. Las
instituciones deberian ponerse
las pilasy, pide.

Prestan servicios que no da el
sistema sanitario. Por ejemplo,
la psicologia. «E1 50 % de los pa-
cientes van a tener depresién y
ansiedad y esto probablemente
esté relacionado no solo con el
diagnoéstico sino también con el
proceso inflamatorio», dice la
psicdloga Rosa Carril, «el traba-
jo es reinterpretar lo que les es-
ta sucediendo.
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1 DORMIR BIEN PARA VIVIR MEJOR J'

BBVA SEGUROS Y SANITAS TRABAJAN JUNTOS EN LA MEJORA DEL DESCANSO

LAHIGIENE DEL SUENOY SU IMPORTANCIA
ENLASALUD Y EN LA CALIDAD DE VIDA

Fomentar rutinas para
poder dormir mejor es
fundamental, como
sefialan Francisco Rey,
director de Desarrollo de
Negocio en BBVA Seguros,
y Margarita Carrasco,
Psicdloga de BluaU de
Sanitas

VALLADOLID

Jestis Dominguez. Los estudios
de la Sociedad Espanola de Neu-
rologia indican que 12 millones
de espanoles no duermen bien,
y hacerlo es importante, como
se puso de manifiesto en el en-
cuentro ‘Dormir bien para vivir
mejor’ que organizo El Norte de
Castilla junto a BBVA,

Parte de las deficiencias en el
descanso vienen dadas porque
«no ponemos la atencién sufi-
ciente en la buena higiene del
suefio», segun explico Marga-
rita Carrasco, psicéloga general
sanitaria de BluaU de Sanitas.
Casi la mitad de los adultos y uno
de cada cuatro nifios sufren tras-
tornos del suefio que la especia-
lista achacd, entre otros factores,
a los malos habitos en las horas
previas a dormir, como por ejem-
plo, al uso del teléfono en los ins-
tantes previos a acostarnos. «Te-
nemos que evitar las cenas pe-
sadas, el azlicar o la cafeina y el
uso de la tecnologia justo antes
de acostarnos», aconseja.

No en vano, ser «malos dor-
midores» o no tener una rutina
fijada a la hora de acostarnos y
levantarnos puede alterar los
procesos cognitivos o provocar
un problema sobre el cual hay
una preocupacién en aumento,
como explicd Francisco Rey, di-
rector de Desarrollo de Negocio
en BBVA Seguros, que va a ce-
rrar 2023 con mas de 100.000
polizas contratadas. «Una parte
de bienestar de nuestros clien-
tes tiene que ver con la salud fi-
sica y emocional, y cada vez nos
estamos encontrando con una
mayor demanda respecto al sue-
fio. Una de la soluciones que
aportamos, con nuestro socio
Sanitas, es la unidad especifica
del suefo, dentro de los servi-
cios de neurologia, con cantidad
de disciplinas que trabajan de
manera conjunta», asevero Rey.

A pesar de esta preocupacion
creciente, lo cierto es que «solo
un 10% de las personas con tras-
tornos del suefio esta diagnos-
ticada y solo un tercio pide ayu-

da», concreto Margarita Carras-
co, que recordd la importancia
de «dormir lo suficiente para ser
competente durante el dia», dado
que «el suefio nos regula y afec-
ta a todo, y si dormimos mal, la
capacidad de atencién y memo-
ria disminuyen y el rendimien-
to también» generando a menu-
do la sensacion de no llegar a
todo por esa falta de descanso,
«que es cuando se regulan los
procesos fisicos y psicologicos».

Una de las claves a la hora de
controlar estos procesos se en-
cuentra en la prevencioén, en
la que trabaja BBVA Seguros.
«La salud financiera es lo que
mas preocupa a las personas y
lo que mas afecta al estrés y
al descanso después de la sa-
lud fisica», aseverd Francisco
Rey, que destacé el valor afa-
dido que los seguros ofrecen al
bienestar. En el caso del sue-
fio, esta dentro del programa
‘Cuida tu mente’ del seguro de
Salud de BBVA y supone un
apartado especifico, que bus-
ca el fomento de un descanso,
como debe ser, reparador, Sea
de la duracion que sea, dado

s
Francisco Rey, director de Desarrollo de Negocio en BBVA Seguros, y Margarita Carrasco, Psi

que, en palabras de la psico-
loga, el criterio sobre la sufi-
ciencia es «bastante subjetivo»,

Asi, lo habitual es atribuir la
necesidad a siete u ocho horas,
si bien hay quien dice no poder
rendir durante el dia si no duer-
me menos y quien considera que
con cinco o seis le es suficiente
para ser competente. Sea como
fuere, es importante alcanzar

«Solo un 10%

de personas

con trastorno del
sueno han sido
diagnosticadas»

«Hay que evitar las
redes sociales, las
noticias o el correo
electronico antes
de dormir»

una sensacion de descanso que,
en caso de no darse, puede pre-
sentar ‘senales de alarma’ como
una sensacion de irritabilidad,
de bajo estado animico o de pro-
blemas de memoria o en latoma
de decisiones.

Consejos para descansar

Margarita Carrasco dio algunas
claves para descansar mejor.
«Es importante no ver las redes
sociales, las noticias o el correo
electronico antes de dormir; el
cerebro tiene que entender
cuando es momento de descan-
sar. No debemos desatender la
sensacion de adormecimiento:
cuando el tren del sueiio llega,
tenemos que cogerlo», advirtio.
Asimismo, invitd a llevar «una
alimentacion saludable, a rea-
lizar ejercicio fisico, a reducir el
consumo de excitantes y a in-
tentar evitar resolver los pro-
blemas con la almohada» para
favorecer el suefio, ademas de
intentar evitar hablar en las ho-
ras previas con personas que
nos puedan alterar o realizar ce-
nas copiosas y a intentar seguir

BN TRER
cologa de BluaU de Sanitas. P

rutinas, como levantarse y acos-
tarse a la misma hora siempre,
independientemente de lo que
hayamos dormido. Y si ese ‘tren
del sueio’ pasa, hay que saber
que volverd, esperar en la habi-
taciéon unos minutos y, si tarda
en hacerlo, salir de la habitacién
para evitar que el cerebro la aso-
cie a esos problemas de insom-
nio.

Con todo, aungue la tecnolo-
gia puede jugar en contra del
suefio si se realiza un mal uso de
ella, de la mano de BBVA Se-
guros, puede ayudar a mejorar-
lo, ya que, a través de la digita-
lizacion, BBVA y Sanitas traba-
jan de manera conjunta para ofre-
cer un servicio personalizado a
sus clientes, que les permita tra-
bajar desde la prevencion y adop-
tar habitos y rutinas antes de am-
plificar el problema. «Es mejor
anticiparnos antes de que esté»,
afirmdé Francisco Rey, director
de Desarrollo de Negocio en
BBVA Seguros, que destaco el
objetivo de ambas compaiiias
de poder ofrecer a sus clientes
«vidas mds sanas, mas largas y
mas felices».
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UN PROBLEMA CON ROSTRO INFANTIL | 7
¢,QUE ES UN ICTUS INFANTIL? ”
Trastorno de la funcion cerebral, con signos

clinicos de afectacion focal o global, de desarrollo 4
rapido, con sintomas que duran 24 horas o mas

INCIDENCIA

De2a13
casos por cada
100.000 habitantes

Entre las 10 causas
de muerte infantil
mas frecuente

deja secuelas
neurolodgicas si no se
actla antes de dos
horas desde el inicio
de los sintomas

- TIPO DE SECUELAS
SINTOMAS PARA

DETECTARLO A TIEMPO:

Dificultad de aprendizaje

Dolor z v
ployde cabeza y concentracion
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Defectos visuales
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para hablar
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Falta de
movilidad

Vomitos
y nauseas
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Falta de
movilidad
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11~ delcuerpo
CAUSAS
sDefectosde #Infecciones: #Intervenciones # Trastornos de
nacimiento meningitis, quirGrgicas la sangre como
encefalitis . anemia de células
#Traumatismos falciformes
CcODIGO ICTUS

Tres hospitales de referencia
# Hospital 12 de Octubre

® Hospital U. La Paz

# Hospital U. Gregorio Maranon

La Comunidad de

Madrid fue pionera
en crear el codigo ictus
pediatrico en 2019

Activaciones
@ Confirmaciones

Comunidades que trabajan en su desarrollo
Asturias Navarra

Aragon

Cataluna

%

‘ C.Valenciana
Andalucia Murcia

Abordaje multidisciplinar

Extremadura

S -2 e
NS g é\ ’ N
R & o\o% o\o"o
. Ao\-@ o N N
datos parciales & Y & e
pendientes de N
confirmar <

Fuente: Fundacion Sin Dano, SEN y SENEP Infografia Tania Nieto/LA RAZON

»El infarto cerebral pediatrico deja secuelas graves
en el 80% de los casos por la falta de atencion a tiempo

El ictus también
acecha a los ninos

Raquel Bonilla. MADRID

ificultad paraha-

blar, debilidad

en una parte del

cuerpo, la boca

torcida, dolor de
cabeza repentino, adormila-
miento, rostro desencajado, dis-
torsiéndelavisién... Sonalgunos
de los sintomas que cualquiera
relacionaconunictus, unproble-
ma cerebrovascular que, aunque
pueda parecer algo exclusivo de
los adultos, también aparece en
los nifos, incluidos los bebés.
«Por fortuna, se trata de algo in-
frecuente, ya que tiene una inci-
denciadeentredosy 13 casospor
cada100.000 habitantesmenores
de 18 anos, pero al ser tan desco-
nocido no se sabe reaccionar a
tiempoy, por tanto, se multiplica
su peligrosidad. De hecho, en el
80% de los afectados deja graves
secuelasneurolégicas que exigen
unaterapia de porvida», asegura
AnaHerrero, presidentadela Co-
misién de Neurologia del Colegio
de Fisioterapeutas de Madrid,
entidad que este ano lanzé una
campanade concienciaciénpara
darvisibilidad aestacuestién con
la Fundacién Sin Daio y el Hos-
pital Beata Marfa Ana.

Mas vulnerables

Las estadisticas confirman que
cada afo sufren un infarto cere-
bral mas de 100.000 espaiioles.
«De entre esos adultos, siete de
cadadiezserecuperan favorable-
mente y solo el 30% queda con
secuelas neuroldgicas graves,
mientras que en los menores el
impacto resultamucho mayor. Es
devastador y se convierte en un
drama para las familias», asegura
M2 Mar Freijo, coordinadora del
Grupo de Estudio de Enfermeda-
desCerebrovascularesdelaSocie-
dad Espanola de Neurologia
(SEN). La explicacion estd, segiin
Freijo, «en la falta de informacion
que impide reconocer, incluso a
algunos sanitarios, que estamos
ante un ictus, porque es algo que
no se tiene en el radar». Pero la
realidad esquesiocurre. «Ylepue-

de pasar a cualquiera. El riesgo
aumenta en menores con cardio-
patias congénitas, tumores o en-
fermedades de la sangre, pero
también se da en ninos totalmen-
te sanos y sin patologias previas»,
advierte Maria Vazquez, neurope-
diatra del Hospital Universitario
Gregorio Maranén de Madrid y
representante del Grupo de Tra-
bajo de Ictus Infantil de la Socie-
dad Espariola de Neuropediatria.
Por esa falta de conocimiento se
pierde un tiempo clave. «Y sabe-
mos quecadaminuto quesegana
cuenta parala salud del cerebroy
para reducir el nimero de nifios
dependientes», insiste Herrero.

Aunque es poco
frecuente, le puede
pasar a cualquier
menor sano, segun
los neurélogos

Lafalta de
informacion hace
que no se reconozcan
los sintomas y no se
acuda a urgencias

Cada minuto cuenta y ante un
ictus pediétrico las horas son una
eternidad capazdedeclinarlaba-
lanza delacalidad devida de esos
ninos. Pararascar segundos a esa
macabra cuenta atrds, actuar a
tiempo se convierte en la llave
maestraqueabremuchaspuertas,
taly como ocurre con los adultos,
dondelaimplantacién del Cédigo
Ictus en todala geografia espano-
la permite salvar muchas vidas a
diario casi de forma rutinaria.

Pero en el caso de los menores,
el cuento cambia muchisimo y
esta realidad es una asignatura
pendiente para la Sanidad, tal y
comolamentaPaloma Pastor, bid-
loga de profesién y fundadora de
la Fundacién Sin Daiio, después
de que su hijo, con ocho anos, su-
frieraundafo cerebral adquirido.
Desde entonces, su lucha cons-
tante le hallevado a movilizarala

sociedad, pero también a las ins-
tituciones, hasta el punto de que
en 2019 consiguié impulsar, junto
a un grupo de médicos, que se
instaurase el Codigo Ictus Pedia-
tricoenlaComunidad de Madrid,
pionero en Espana. Y eso lo cam-
biatodo. «<Esunavanceimportan-
tisimo que cada afo se activamas
veces, lo que justifica su necesi-
dad. Algunas comunidades ya
han copiadoelejemplode Madrid
y lo estén desarrollando, aunque
todaviaquedanmuchasotrasque
nolotienen, porlo que esurgente
contar esta realidad que salvaria
vidas», asegura Pastor.

Cédigoictus en menoresde 18
Enla Comunidad de Madrid tres
hospitales forman parte del Codi-
go Ictus Pediatrico (La Paz, el 12
de Octubre y el Gregorio Mara-
fién). «De manera rotativa estos
centros garantizan la posibilidad
derealizarunaresonanciaurgen-
te y pruebas radiolégicas inter-
vencionistas las 24 horas. Es lo
que llamamos el tratamiento hi-
peragudo, pues en las primeras
horas, si se cumplen unos crite-
rios, es posible tratar el ictus y
eliminareltrombo quelo provoca
con trombdlisis o con una trom-
bectomia, reduciendo asi las se-
cuelas», detalla Vazquez.

Ese objetivo es el desafio ac-
tual, ya que «hablamos de pa-
cientes con toda una vida por
delante que se enfrentan a un
dano cerebral con un grave im-
pacto, pueslas secuelas neurol6-
gicas pueden impedirles valerse
porsisolos, al afectar ala movili-
dad, al habla, a la capacidad de
concentracién y aprendizaje...
Ahoralos protocolosnoincluyen
la rehabilitacién neurolégica, a
pesar de que sabemos que es la
manera de recuperar muchas de
esas capacidades, gracias a la
gran plasticidad del cerebro in-
fantil», asegura Beatriz Gavilan,
coordinadora de la Unidad de
Neuropsicologia del Hospital
Beata Ana Maria. Por ello, «es ur-
gente elabordaje interdisciplinar
de la neurorrehabilitacién, pues
las familias ahora se encuentran
desatendidas», exige Herrero.
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En primera persona

Fernando y Nuria Papéas de Fernando

«Luchamos porque Fer sea independiente,
pero cada terapia la costeamos nosotros»

PEl ultimo dia de Semana Santade
2017, lavida de Fernando y de Nuria se
quebro, pues se colé en sucasaun
invitado inesperado: el ictus pediatri-
co. Su hijo mayor, Fer, con siete afos y
sano, «estaba cantando en su habita-
cién. Al rato aparecié en el salénconla
cara torcida. Se senté enelsillény se
empezo aresbalar, hablando sin
coherencia. Eraun
ictus de manual»,
recuerda Fernando.
Nuria niloimaginé,
pues «no sabia que
ocurria en ninos».

Por aquel entonces, el
Cadigo Ictus Pediatri-
co todavia no existia
enla Comunidad de
Madrid. «<Hubo mucha confusiénala
hora de actuar. La ambulancia estuvo
parada en la carretera hasta decidir a
qué hospital iba», recuerda Fernando.
Después de semanas de ingresoy mu-
cho miedo, ambos recuerdan la
soledad de no saber ni por dénde
empezar. «Te sientes muy perdido». Y,
apesar de todo, <hemos tenido

«Gracias ala
rehabilitacion,
poco a poco
recupero el habla
y la movilidad»

muchos angelitos en el camino. Entrar
en la Unidad de Daio Cerebral
Adquirido del Hospital Niio Jestis de
Madrid fue una loteria. Gracias a todo
el trabajo de rehabilitacién, Fer fue
recuperando el habla y mejorando su
movilidad con gran esfuerzo, aunque
mantiene algunas secuelas cogniti-
vas, explica Nuria. Ahora, con 13 afos,
Fer acude a su colegio
por lamananay echa
las tardes entre la
terapia ocupacional,
el psicélogo, el
fisioterapeuta, el
psiquiatra... «Su
autoestima esbajay
estd aprendiendo a
convivir con sus
limitaciones. Luchamos porque no
sea una persona dependiente en el
futuroy se pueda valer por si solo,
pero hacen falta mas ayudas, porque
todo eso lo pagan las familias»,
lamenta Fernando, quien ensalzala
figura del cuidador, ya que, ante este
revés, abandond su carrera profesio-
nal para dedicarse a su hijo.

Iria Romero Mama de Curro

JESUS G.FERIA

Curro,ala
izquierda, y
Fer, de pie, se
han conocido
tras lidiar con
unictusen
plenainfancia.
Atras, sus
familiares,
que en febrero
alzaron la voz
en las paginas
deATU
SALUD para
reclamar la
visibilizacion
de este
problema que
esungran
desconocido

«De haber actuado a tiempo, las secuelas
de Curro serian mucho mas leves»

»El pequeiio Curro nacié con una
cardiopatia congénita asintomatica
que le permitia hacer unavida
totalmente normal. Hasta 2020. «Con
la pandemia le anularon su revision
cardiacay, aunque empezé con
mareos, los médicos no le dieron
importancia. Era verano y nos fuimos
de vacaciones», recuerda Iria, su
mama. Pero los

«Su cerebro estaba muy afectado. No
hablaba, ni caminaba y permanecia en
semiinconsciencia. Con el alta nos
hablaron de la Unidad de Daiio
Cerebral del Nifio Jestis y consegui-
mos entrar a la semanan, explica Iria,
quien agradece toda la labor que alli
se hace, pues «gracias al equipo
multidisciplinar de fisioterapeutas,
logopedas, terapia

mareos fueronamasy . ocupacional y neurop-
los cardiélogos le «No camina solo sicélogos comenzé a
recomendaron volver y necesita ayuda recuperar la movili-

a Madr!q. Tras una para todo, pero va dad, acontrolarel
operacion cardiaca de troncoylacabezae
urgencia, «Curro salié alcanzando logros incluso a hablar. Pero
aparentemente bien, esperanzadores» al ainoy medio ahi te

aunque una intensivis-
tame comentoé que
durante la operacion el niiio sufrié una
convulsién en una pierna. Nadie le dio
mayor importancia», lamenta Iria.
Aquella convulsion fue unictus que,
«de haberse sabido interpretar, habria
permitido actuar a tiempoy las
secuelas del niiio serian mucho
menores». Y es que, tras la operacion,
«el prondstico de Curro era nefasto:

danel altay se acabé.
Ahora toda esa terapia
que él debe mantener para seguir
avanzando la costeamos nosotros»,
lamenta Iria, quien reconoce sentirse
«abandonada por Sanidad». A dia de
hoy, «Curro no caminay necesita
ayuda para todo, aunque va alcanzan-
do logros que nos llenan de esperanza.
Por eso hay que insistir en que actuar a
tiempo es vital».
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«Los avances en genética arrojan luz
para terapias contra el parkinson»

Javier Ruiz Martinez Neurologo

El especialista del Hospital
Donostia investiga las
causas genéticas de esta
enfermedad, que supone
el 5% de todos los casos

JON GARAY

BILBAO. El alzhéimery el parkin-
son son dos de las enfermedades
mas desalentadoras que existen.
Se pueden paliar sus sintomas,
pero no curarlos. Con el progresi-
vo envejecimiento de la poblacion,
cada vez son mas las familias que
conocen de primera mano lo que
supone un diagnostico asi. Se cal-
cula que en Espana 800.000 per-
sonas sufren la primera, segiin
datos de la Sociedad Espanola de
Neurologia. En Euskadi habria
unos 40.000. En el caso de la se-
gunda, las cifras varian desde las
86.000 hasta las 300.000, segun
la Federacion Espanola de Parkin-
son, unos 8.000 en Euskadi.

El doctor Javier Ruiz Martinez,
neurélogo en el Hospital Universi-
tario Donostia e investigador en
el Instituto de Investigacion Sani-
taria Biodonostia, lleva 20 afios
dedicado al estudio de esta ulti-
ma. «Es la enfermedad neurold-
gica de mayor crecimiento, por
encima del alzhéimer. Se calcula
que en 2050 la sufrirdn mas de 40
millones de personas», asegura.
Su investigacién se ha centrado
en el llamado parkinson familiar,
los casos en los que una enferme-
dad que habitualmente aparece
en edades avanzadas lo hace mu-
cho antes y con varios miembros
afectados en una misma familia.
— Han pasado mas de dos siglos
desde que James Parkinson des-
cribiera la enfermedad a la que
da nombre y se sigue sin cono-
cer un remedio. ¢Por qué es tan
dificil encontrar una cura?

Javier Ruiz Martinez, en el Euskalduna, donde impartié una conferencia en el programa Naukas. MIREYA L6PEZ

- Es una enfermedad complejay
multifactorial, no tiene una tni-
ca causa. El factor de riesgo mas
importante, sin duda, es la edad,
el envejecimiento, que es algo
complejisimo. Y luego hay facto-
res genéticos, factores ambienta-
les y de otro tipo llamados epige-
néticos. Todos ellos influyen para
que unos desarrollen la enferme-
dad y otros no. El abordaje es mu-
cho mds complejo.

- ¢En qué puede ayudar la gené-
tica?

— Los avances en genética preci-
samente arrojan algo de luz para
posibles terapias, porque al me-
nos uno de los factores lo tienes
controlado. El envejecimiento es
dificil de controlary el ambiente,
también. La genética la puedes

modificar de alguna manera.

— ¢Hay algun tratamiento espe-
cialmente prometedor?

- Son tratamientos sintomaticos,
que no es poco. Ya quisiéramos en
otras enfermedades neurodege-
nerativas que mejorando el sin-
toma la calidad de vida del pacien-
te sea buena. Gracias a esto, las
personas estdn mucho mejor aho-
ra con parkinson que hace 40
anos. Y eso es porque los medica-
mentos han ayudado. Su esperan-
za de vida se acerca a la de la po-
blacion general.

— ¢Cuanto influyen nuestros ge-
nes?

— La genética puede justificar el
30% de las formas familiares y el
5% de las esporadicas, la mas ha-
bitual.

MAS ENFERMOS

«El parkinson es
la enfermedad
neurodegenerativa de
mayor crecimiento,
por delante del
alzhéimer»

DIAGNOSTICO TARDIO

«Uno de los sintomas
mas llamativos es la
alteracion del sueiio

en la fase REM.
Se agitan mucho»

- ¢Son diferentes entre si?

— Si. Aparecen antes y pueden ser
mas agresivas. Y normalmente no
tienen la acumulacion tipica en el
cerebro de la proteina alpha-si-
nucleina formando los llamados
cuerpos de Levy. Se puede llegar
a tener parkinson sin esa acumu-
lacioén.

La ‘mutacién vasca’

- ¢Qué importancia tiene la lla-
mada ‘mutacion vasca’?

— Llevamos anos estudiando el gen
de la dardarina (LRRK2). Se llama
mutacion vasca por la palabra ‘dar-
dara’, que en euskera significa
temblor. Se descubri6 en los anos
noventa del siglo pasado en una
familia guipuzcoana con varios
casos. Es el gen donde se encuen-
tran la mayor parte de las muta-
ciones que causan la mayoria de
los casos familiares. Conocer bien
lo que hace este gen cuando esta
alterado es muy importante. En
este caso producen un exceso de
proteina que se llama accion qui-
nasa que hay que tratar de frenar.
Hay terapias en desarrollo. Tene-
mos esperanza de poder conse-
guir algo que pueda frenar la en-
fermedad. La investigacién en este
4rea estd avanzando mucho.
—Uno de los grandes problemas
es el diagnostico tardio. Algunos
de los sintomas son el estreiii-
miento y la pérdida del olfato,
que se atribuyen a otras enfer-
medades.

— Todos reconocemos la enferme-
dad por el temblor en reposo, la
lentitud y la rigidez. Estos son los
motivos por el que los pacientes
acuden a la consulta. Pero la en-
fermedad ha empezado antes. Hay
sintomas desde hace décadas
como el estrefiimiento que se
achaca a otras causas. Otro es la
hiposmia, la alteracion del olfato.
— Otro es la alteracion del sueiio.
— Si. Es muy llamativo. Ocurre en
la fase REM. Los suenos se viven
con gran viveza, gritan, dan pu-
fetazos... Es algo que esta muy
bien estudiado.

— ¢Como afronta un neuroélogo el
decirle a un paciente que pade-
ce una de estas enfermedades?
— Asumimos que no tiene trata-
miento, pero desde los sintomas
se pueden hacer muchas cosas.
El objetivo es que el paciente no
se sienta enfermo. Y en los casos
familiares, hay que estar atentos.
No hay que confundir herencia
con frecuencia.
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«Los avances en genética arrojan luz
para terapias contra el parkinson»

Javier Ruiz Martinez Neurologo

El especialista del Hospital
Donostia investiga las
causas genéticas de

esta enfermedad,

que suponen el 5%

de todos los casos

JON GARAY

SAN SEBASTIAN. El alzhéimery el
parkinson son dos de las enfer-
medades méas desalentadoras que
existen. Se pueden paliar sus sin-
tomas, pero no curarlas. Con el
progresivo envejecimiento de la
poblacién, cada vez son mas las
familias que conocen de primera
mano lo que supone un diagnoés-
tico asi. Se calcula que en Espa-
fia 800.000 personas sufren la pri-
mera, segun datos de la Sociedad
Espanola de Neurologia. En
Euskadi habria unos 40.000. En
el caso de la segunda, las cifras
varian desde las 86.000 hasta las
300.000, segin la Federacion Es-
panola de Parkinson, unos 8.000
en Euskadi.

El doctor Javier Ruiz Martinez,
neurologo en el Hospital Univer-
sitario Donostia e investigador en
el Instituto de Investigacion Sa-
nitaria Biodonostia, lleva 20 anos
dedicado al estudio de esta ulti-
ma. «Es la enfermedad neurolo-
gica de mayor crecimiento, por
encima del alzhéimer. Se calcu-
la que en 2050 la sufrirdn mas de
40 millones de personas», ase-
gura. Su investigacion se ha cen-
trado en el llamado parkinson fa-
miliar, los casos en los que una
enfermedad que habitualmente
aparece en edades avanzadas lo
hace mucho antes y con varios
miembros afectados en una mis-
ma familia.

— Han pasado mas de dos siglos
desde que James Parkinson des-
cribiera la enfermedad a la que-
da nombre y se sigue sin cono-
cer un remedio. ;Por qué es tan
dificil encontrar una cura?

—Es una enfermedad compleja y
multifactorial, no tiene una uni-

Javier Ruiz Martinez, neurélogo del Hospital Donostia e investigador de Biodonostia. MIREYA L6PEZ

ca causa. El factor de riesgo mas
importante, sin duda, es la edad,
el envejecimiento, que es algo
complejisimo. Y luego hay facto-
res genéticos, factores ambienta-
les y de otro tipo llamados epige-
néticos. Todos ellos influyen para
que uno desarrolle la enfermedad
y otro no. El abordaje es mucho
mas complejo.

- ¢En qué puede ayudar la gené-
tica?

- Los avances en genética preci-
samente arrojan algo de luz para
posibles terapias porque al me-
nos uno de los factores los tienes
controlados. El envejecimiento es
muy dificil de controlar y el am-
biente también. La genética la pue-
des modificar de alguna manera.

— ¢Hay algun tratamiento espe-
cialmente prometedor?

— Son tratamientos sintomaticos,
que no es poco. Ya quisiéramos
en otras enfermedades neurode-
generativas que mejorando el sin-
toma la calidad de vida de la per-
sona sea buena. De hecho, gra-
cias a esto las personas estdn mu-
cho mejor ahora con parkinson
que lo que estaban hace 40 anos.
Y eso es porque los medicamen-
tos han ayudado. Su esperanza
de vida se acerca a la de la pobla-
cion general.

— ¢Cuanto influyen los genes?

— La genética puede justificar el
30% de las formas familiares y el
5% de las esporadicas, las mas
habituales.

MAS ENFERMOS

«El parkinson es
la enfermedad
neurodegenerativa de
mayor crecimiento, por
delante del alzhéimer»

DIAGNOSTICO TARDIO
«Uno de los sintomas mas
llamativos es la alteracion
del suefio en la fase REM.

Se agitan mucho»

— ¢Son diferentes entre si?

— Si. Aparecen antes y pueden ser
mas agresivas. Y normalmente no
tienen la acumulacion tipica en
el cerebro de la proteina alpha-
sinucleina formando los llama-
dos cuerpos de Levy. Se puede lle-
gar a tener parkinson sin esa acu-
mulacion.

— ¢Qué importancia tiene la lla-
mada ‘mutacién vasca’?

— Llevamos anos estudiando el
gen de la dardarina (LRRK2). Se
llama mutacion vasca por la pa-
labra ‘dardara’, que en euskera
significa temblor. Se descubrid
en los anos noventa del siglo pa-
sado en una familia guipuzcoa-
na con varios casos de parkinson.
Es el gen donde se encuentran la
mayor parte de las mutaciones
que causan la mayoria de los ca-
sos familiares. Conocer bien lo
que hace este gen cuando estd al-
terado es muy importante. En este
caso producen un exceso de pro-
teina que se llama accién quina-
sa que hay que tratar de frenar.
Hay terapias en desarrollo y te-
nemos la esperanza de poder con-
seguir algo que pueda frenar la
enfermedad. Lo importante es
que la investigacion en este area
estd avanzando mucho.

—Uno de los grandes problemas
es el diagnostico tardio. Hay al-
gunos sintomas que no suelen
relacionarse con el parkinson y
que se atribuyen a otras enfer-
medades.

— Todos reconocemos la enferme-
dad por el temblor en reposo, la
lentitud y la rigidez. Estos son los
motivos por los que los pacientes
acuden a la consulta. Pero la en-
fermedad ha empezado antes. Hay
sintomas desde hace décadas
como el estrenimiento que se
achaca a otras causas. Otro es la
hiposmia, la alteracion del olfato.
— Otro es la alteracion del sueiio.
— Si. Es muy llamativo. Ocurre en
la fase REM. Los suefios se viven
con gran viveza, gritan, dan pu-
fetazos... Es algo que esta muy
bien estudiado.

— ¢Como afronta un neuroélogo el
decirle a un paciente que pade-
ce una de estas enfermedades?
— Asumimos que no tiene trata-
miento, pero desde los sintomas
se pueden hacer muchas cosas.
El objetivo es que el paciente no
se sienta enfermo. Y en los casos
familiares, hay que estar atentos.
No hay que confundir herencia
con frecuencia.
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EL ULTIMO HALLAZGO SIGNIFICATIVO EN ESTE CAMPO TIENE QUE VER CON LA PERIODONTITIS. Zlikovec / E. E.

El alzhéimer que se
revela en el dentista:
la senal en la boca
que lo ‘anuncia’

Un estudio publicado en la revista ‘Science Advances’
relaciona la enfermedad degenerativa con una bacteria
que también causa una patologia comun de las encias

PABLO GARCIA

Madrid

El alzhéimer afecta a
unas 800.000 personas en
Espaiia, segtin las estima-
ciones de la Sociedad
Espaiola de Neurologia
(SEN), aunque cerca del
30% no estan diagnostica-
dos. Ante la falta de trata-
mientos efectivos, la detec-
cién temprana sigue
siendo el principal enfo-
que terapéutico. El Gltimo
hallazgo significativo en
este campo tiene que ver
con la periodontitis, cono-
cida como la enfermedad
delas encias.

Este descubrimiento
viene a respaldar una
hipétesis creciente en la
comunidad cientifica en
los dltimos anos: la enfer-
medad de Alzheimer no es
solo una enfermedad, sino

que también es una infec-
cién. Uno de los estudios
que respalda esta teorfa
fue publicado en la presti-
giosa revista Science
Advances. En él, el grupo
de investigadores liderado
por el microbidlogo de la
Universidad de Louisville
(Kentucky) Jan Potempa
descubrid la bacteria Por-
phyromonas gingivalis
(responsable de la perio-
dontitis crénica) en los
cerebros de pacientes
fallecidos con alzhéimer.
No es la primera vez
que serelaciona esta enfer-
medad neurodegenerativa
con la mencionada bacte-
ria. En esta ocasion, se han
llevado a cabo experimen-
tos con ratones a los que
provocaban infecciones
bucales y presentaban un
aumento de beta-ami-
loide. Desde el primer caso

documentado de la enfer-
medad, se sabe que los
pacientes de alzhéimer
desarrollan placas s6lidas
de esta proteina basura
que causa la muerte de las
células cerebrales. “Los
agentes infecciosos han
estado implicados en el
desarrollo y la progresién
de la enfermedad de
Alzheimer, pero la eviden-
cia de causalidad no era
convincente’, indica Ste-
phen Dominy, otros de los
autores del citado estudio.
“Ahora, por primera
vez, tenemos evidencias
sélidas que vinculan el
patégeno P. gingivalisy el
alzhéimer”. El grupo de
cientificos también ha
identificado unas enzimas
toxicas llamadas gingipai-
nas secretadas por la bac-
teria en el cerebro de los
pacientes con alzhéimer.
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