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Un año de esperanzas contra el alzhéimer

Después de dos décadas de oscuridad en el camino para frenar el alzhéimer, este año ha
habido algo de luz, de esperanzas, gracias a dos nuevos fármacos que han arrojado
“modestos aunque robustos” resultados y que pueden suponer un comienzo para derrotar, a
largo plazo, esta complicada enfermedad.
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 21 de septiembre, 2023  BERTA PINILLOS  Fuente: Confederación Española De Alzheimer (CEAFA) | Sociedad Española De Neurología

Expertos y pacientes coinciden en que 2023 podría ser un punto de inflexión en la investigación
contra la patología; ¿Las razones para las esperanzas contra el alzhéimer? el fármaco lecanemab,
aprobado ya por la Administración de Alimentos y Fármacos de Estados Unidos (FDA, en inglés) y
el donanemab, cuyos buenos datos fueron presentados el pasado mes de julio en la Conferencia
Internacional de Alzheimer, en Ámsterdam.

“El alzhéimer es un problema complejo y probablemente no habrá soluciones simples. Como con
otras enfermedades, como el sida, no será un solo medicamento sino que será un cóctel”, vaticina,
en declaraciones a EFE, el secretario del grupo de estudio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Española de Neurología (SEN), Pascual Sánchez.

La enfermedad de las placas

La enfermedad, de la que cada 21 de septiembre se conmemora el día mundial, se caracteriza
por la acumulación en el cerebro de dos tipos de proteínas: una de ellas es la beta-Amiloide, que
se pliega mal y se acumula fuera de las células, formando una especie de placas; y la otra es la
tau, que también se pliega mal y se almacena formando unas estructuras denominadas ovillos
neurofibrilares dentro de las neuronas.

Para diagnosticar la enfermedad de Alzheimer el cerebro tiene que sufrir estas dos lesiones.
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En la actualidad hay tratamientos sintomáticos, que no cambian el curso de la enfermedad pero
favorecen que las personas “de alguna manera puedan tener un mejor rendimiento cognitivo”.

Por eso, los expertos están deseando tener herramientas que consigan cambiar el avance de las
lesiones y tener esperanzas contra el alzhéimer.

¿Qué hacen los nuevos fármacos?

Este año han entrado en escena, primero el lecanemab, aprobado ya en Estados Unidos -en
Europa aún no-. Un fármaco que ralentiza los efectos de la enfermedad neurodegenerativa. En el
último estudio, realizado a 1.800 pacientes, demostró una “reducción significativa” del deterioro
cognitivo, según la FDA.

Y el segundo, también prometedor, es el donanemab, con unos resultados “robustos”, indica
Sánchez.

“Lo que hacen es quitar el Amiloide, esa proteína que se acumula en el cerebro. Son anticuerpos
monoclonales, que se pegan a esa proteína. Primero tienen que pasar la barrera hematoencefálica
-el cerebro está aislado de la sangre- y muy poquito de ese fármaco pasa y se une a las placas de
Amiloide y activan el sistema inmune para eliminarlas”, explica el experto de la SEN.

Ambos muestran, con resultados a 18 meses, que retrasan el deterioro cognitivo comparado con
los pacientes que no lo han probado.

Resultados positivos que tendrán que demostrarse más allá de los 18 meses de administración

“Lo que llamamos demencia tipo alzhéimer es cuando acompañado de estas lesiones, el cerebro, por así

decirlo, claudica y empieza a haber muerte neuronal, atrofia y eso se expresa con los síntomas

cognitivos que conocemos en la enfermedad. Lo más precoz son los problemas de memoria”, señala

Sánchez, quien además es director científico de la Fundación Cien, -Centro de Investigación de

Enfermedades Neurológicas del Instituto de Salud Carlos III-.

Privacidad

Un año de esperanzas contra el alzhéimer https://efesalud.com/alzheimer-esperanzas-ano-nuevos-tratamientos-expertos/

5 de 11 21/09/2023, 17:39



El experto Pascual Sánchez. Foto cedida por la SEN. © Raúl Lucio

pero parece que sí cambian el curso de la enfermedad en fases tempranas. “Esto es lo que
andábamos buscando después de más de 20 años sin resultados positivos, de fracasos en los
ensayos clínicos”, señala Sánchez.

No es que estos fármacos sean la solución “ni mucho menos”. Los resultados “son modestos
pero robustos”, lo que hace tener esperanzas contra el alzhéimer porque con ellos se ha roto una
barrera que hace ver que hay posibilidad de cambiar la biología de la enfermedad. Un camino,
añade el experto, que ya se ha recorrido antes en otras enfermedades como el cáncer.

Efectos secundarios

Estas terapias no están exentas de efectos secundarios. Según explica el experto de la SEN, en los
ensayos se ha visto que un porcentaje de pacientes padecen una inflamación en el cerebro, pero la
mayoría son síntomas leves.

Alrededor de un 2 % sí ha tenido síntomas más serios, pero son pacientes que tienen un
“background genético” determinado, de ahí que se haya planteado si supone mucho riesgo
administrárselo o no a determinados pacientes con ese genotipo.

“Un puntito de inflexión” y esperanzas para los pacientes con alzhéimer

“Todos los fármacos tienen efectos adversos y esto al final depende de las agencias reguladoras, de que

hagan un balance en el riesgo-beneficio”, añade el neurólogo.
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Mariló Almagro. Foto cedida por Ceafa.

Para la Confederación Española de Alzheimer (Ceafa) que la FDA haya aprobado un fármaco,
que éste pueda llegar a Europa y que se haya presentado otro con buenos resultados es “un
puntito de inflexión y de esperanza”.

“Aunque no va a poder llegar a todos los pacientes, sí va a poder hacerlo a un porcentaje de los
que estén diagnosticados precozmente. Eso es, después de 20 años sin nada, un poquito de luz”,
asegura, en declaraciones a EFE, la presidenta de Ceafa, Mariló Almagro.

Almagro celebra que se haya desarrollado mucha investigación porque permite tener más
esperanzas para una posible cura del alzhéimer.

También que España sea uno de los países que más investiga en este sentido, de hecho, según el
informe “España en el mapa mundial de la producción científica en demencias y alzhéimer”,
impulsado por la Fundación Pascual Maragall, el país ocupa el sexto lugar.

Sin embargo, la presidenta de Ceafa lamenta “la precariedad con la que trabajan los investigadores
españoles y que no se les dote económicamente de forma adecuada”.

Terapias no farmacológicas

Almagro también incide en la importancia de las terapias no farmacológicas para ayudar a los
pacientes tales como la rehabilitación cognitiva, funcional, la fisioterapia y, entre otros, también la
asistida con animales. Todas ellas adaptadas a cada nivel de capacidad que tenga el paciente.

Ceafa ha solicitado al Ministerio de Sanidad que incluya este tipo de terapias en la Cartera de
servicios comunes del Sistema Nacional de Salud, pero, de momento, el Ministerio les ha pedido
evidencias científicas.

“En Sanidad nos han dicho que en España esas terapias no están validadas. Por eso desde Ceafa
lo estamos haciendo con el centro de referencia estatal de alzhéimer y con la Universidad de
Salamanca para que, con un método científico, podamos volver al Ministerio y que las validen”,
explica Almagro.

“Tengo alzhéimer pero sigo siendo yo”

Y para reivindicar el papel de los pacientes y que cuando son diagnosticados pueden seguir
haciendo cosas, Ceafa ha presentado el documental “Tengo alzhéimer pero sigo siendo yo”.Privacidad
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Imagen del documental de Ceafa.

“En eso consiste en este documental, tengo alzhéimer, pero sigo siendo yo hasta el final. Y es que

se dice de los pacientes que como tienen alzhéimer, habla un familiar por él en distintas situaciones
cotidianas. Pues no, mientras que él pueda hablar, tiene que hablar. Es darle otra visión a la
enfermedad”, apunta Mariló Almagro.

Entre las reivindicaciones de Ceafa para el Día Mundial del Alzhéimer también se encuentra que
haya un censo de pacientes, ya que no existe.

Segun la SEN, cada año se diagnostican en España unos 400.000 nuevos casos de alzhéimer.
En más de un 65 % de los casos, en mujeres, y en un 90 % en personas mayores de 65 años.
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El Alzheimer es una de las enfermedades con una de las
prevalencia más elevada en nuestro país, con más de 800.000
casos diagnosticados en España. Con el envejecimiento
progresivo de la sociedad se espera que aumente el numero de
casos de forma exponencial. Se estima que en el 2050 habrá
más de 115 millones de personas que padezcan esta
enfermedad en todo el mundo. Esta alta incidencia pone de
relieve la importancia de seguir investigando en este ámbito.

En España hay 800.000 casos de alzhéimer
diagnosticados

Esta patología se conoce desde hace más de 120 años y no
fue hasta los años 90 cuando aparecieron los primeros
tratamientos. Estas terapias consistían en la activación de la
acetilcolina, que son inhibidores a de la acetilcolinesterasas o
también se dirigían a la disminución del influjo del glutamato;
además, se añadían tratamientos específicos para los síntomas
conductuales que tienen estas personas (antidepresivos,
tratamientos de la psicosis, etc.). Y hasta esa década no se ha
autorizado la comercialización de un fármaco para el tratamiento
de la enfermedad de Alzheimer. Esto pone de manifiesto la lenta
evolución de la investigación en tratamientos para esta
patología.

En los últimos años ha habido un impulso notable en la
investigación con resultados esperanzadores de varios
tratamientos entre los que destacan donanemab y lecanemab.
Donanemab ha demostrado una reducción de la progresión
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del deterioro cognitivo y funcional en fases tempranas de la
enfermedad. De hecho, ya se ha presentado su registro para
comercialización en Estados Unidos y se espera que a finales
de años se conozca la decisión de la FDA y para el 2024 la
de la EMA.

En este sentido Guillermo García Ribas, miembro de la
Sociedad Española de Neurología (SEN), asegura que “es
uno de los grandes avances, ya que va contra una de las dianas
más importantes de la enfermedad, las placas de Amiloide”.
Esto supone un cambio significativo en el devenir de la patología
en las fases tempranas permitiendo a los pacientes disfrutar
durante más tiempo de una vida más autónoma, más
satisfactoria y de mayor calidad.

Donanemab y lecanemab han demostrado una
reducción de la progresión del deterioro cognitivo
y funcional en fases tempranas de la enfermedad

Por su parte, lecanemab se aprobó por la FDA en enero de
2023. Es un anticuerpo monoclonal inyectable para uso
intravenoso destinado a eliminar la beta-amiloide del cerebro.
Se especifica que su administración debe iniciarse en pacientes
con deterioro cognitivo leve o demencia leve. Los resultados de
los estudios sostienen que el fármaco ha demostrado una
reducción estadísticamente significativa en la placa beta-
amiloide cerebral. En palabras de García Ribas estos
tratamientos “son una noticia estupenda para la enfermedad del
Alzheimer”.

Los principales avances en el conocimiento de la enfermedad se
han producido en el diagnóstico, la evolución y en las diferentes
fases de la enfermedad. En este sentido, investigadores del
Instituto Nacional sobre el Envejecimiento y la Facultad de
Medicina de la Universidad Johns Hopkins han identificado 32
proteínas que pueden ser claves para predecir el inicio temprano
de la patología, lo que podría contribuir al desarrollo de nuevas
pruebas de diagnóstico. En concreto, los resultados arrojaron
que 12 de estas 32 proteínas asociadas a la demencia estaban
identificadas como biomarcadores de alzhéimer en el líquido
cefalorraquídeo, que permiten identificar la neurodegeneración y
la neuroinflamación. El estudio encontró niveles alterados de
muchas de las proteínas tanto en los tejidos cerebrales como en
la sangre. Estos resultados se asociaron a su vez con la
presencia de proteínas amiloides y tau.
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Por otro lado, recientes investigaciones han demostrado que el
control temprano de los factores de riesgo cardiovascular ayuda
a prevenir la enfermedad. De hecho, una investigación realizada
en el Centro Nacional de Investigaciones Cardiovasculares
(CNIC) y publicada en The Lancet Healthy Longevity, muestra
que la aterosclerosis y sus factores de riesgo asociados
están implicados en alteraciones cerebrales típicas de la
enfermedad de Alzheimer. Por ello, el representante de la SEN
destaca la importancia de conocer y controlar estos factores.
“Los dos elementos más presentes en el cerebro son neuronas,
arterias y vasos sanguíneos, por lo que es evidente la
trascendencia y la relación de la salud cardiovascular en el
devenir de la enfermedad. No podemos tener una buena higiene
cerebral si no cuidamos nuestra salud cardiovascular”. Además,
añade que evitar factores de riesgo como el tabaquismo,
sedentarismo, colesterol o la tensión arterial alta entre otros
es totalmente crucial para ralentizar el deterioro cognitivo del
paciente.

Por su parte, el Instituto de Investigación Sanitaria INCLIVA está
desarrollando una investigación para demostrar si existe una
pérdida de la conectividad en el hipocampo en las primeras
fases de la enfermedad, lo que podría ser de utilidad en
términos de detección precoz. El objetivo de este estudio es
buscar nuevas hipótesis sobre los posibles mecanismos
que originan la enfermedad. Los investigadores están
analizando si las fibras nerviosas que conectan el hipocampo
izquierdo y derecho están dañadas y esto tiene alguna
repercusión funcional. Es más, han podido ver por resonancia
magnética imágenes compatibles con una pérdida de mielina
que, cuando se daña o destruye, impide la comunicación
adecuada entre las neuronas en la comisura del hipocampo. Del
mismo modo, en estas pruebas se han detectado alteraciones
en el electroencefalograma de los pacientes que han participado
en el estudio.

La pérdida de mielina impide la comunicación
adecuada entre las neuronas entre el hipocampo

izquierdo y derecho

En este sentido, Ana Lloret, investigadora del Grupo de
Investigación en Envejecimiento y Ejercicio Físico de
INCLIVA y CIBERFES, y líder de la investigación afirma que,
“hasta ahora las terapias se han enfocado en eliminar las
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sustancias tóxicas que se acumulan en el cerebro de los
pacientes o en la neurodegeneración, por lo que el actual
estudio podría aportar un nuevo enfoque para la búsqueda de
tratamientos que se centrarán en otro proceso como es la
pérdida de mielina”.

García Ribas declara que la investigación en alzhéimer está en
muy buen momento con muchísimas líneas abiertas. De todas
ellas remarca los estudios que se centran en conocer de manera
más precisa la evolución de la patología en cada persona. “Es
una enfermedad que progresa muy despacio y es muy
importante conocer cómo se va a comportar en el futuro“.
No obstante, añade que el diagnóstico es bastante preciso en la
actualidad, aunque puntualiza que “es muy limitado a la hora de
pronosticar cual es la evolución de un individuo concreto con su
enfermedad”.

“El alzhéimer es una enfermedad que progresa
muy despacio y es muy importante conocer cómo

se va a comportar en el futuro“

No en vano, señala que los tratamientos no farmacológicos
juegan un papel esencial en materia de prevención. “Las
medidas de prevención cardiovascular, la estimulación cognitiva
y los cambios de dieta van a tener una influencia notable en la
trascendencia de la enfermedad. Empezamos a conocer que la
causa del alzhéimer se puede modificar por la actividad física y
estas normas preventivas. De hecho, cuanto más precozmente
se instauren mejor evolución tendrá el paciente”, asevera
Guillermo García Ribas.
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Más de tres millones de personas
padecen narcolepsia en el mundo,
pero sólo el 15% están
diagnosticadas

SERVIMEDIA

8–10 minutos

MADRID, 21 (SERVIMEDIA)

Unos tres millones de personas padecen narcolepsia en todo el

mundo, pero sólo el 15% están diagnosticadas, según la

Sociedad Española de Neurología (SEN), que estima que hasta

25.000 personas podrían sufrir esta enfermedad en España.

La doctora Ana Fernández Arcos, coordinadora del Grupo de

Estudio de Trastornos de la Vigilia y Sueño de la Sociedad

Española de Neurología señaló este jueves que aunque

enfermedad que puede tener un "impacto significativo" en la

vida diaria los pacientes, "aún existen muchísimos casos sin

diagnosticar".

"En todo el mundo se estima que solo el 15% de las personas

que padecen narcolepsia tienen un diagnóstico y, en España,

estimamos que más del 60% de pacientes con narcolepsia

están aún sin diagnosticar”, agregó.

El retraso diagnóstico es también influye. Según la SEN, en

España, "se han visto retrasos en el diagnóstico de hasta diez
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años desde el inicio de los síntomas", pero en todo el mundo el

tiempo medio para la obtención de un diagnóstico es de entre 8

a 15 años". Además, los neurólogos creen que es probable que

muchas personas que actualmente tienen diagnósticos de otras

enfermedades como epilepsia, depresión o esquizofrenia

"realmente padezcan narcolepsia”.

La narcolepsia es un trastorno del sueño crónico que se

caracteriza por somnolencia excesiva durante el día, con

"episodios de sueño repentinos e incontrolables, parálisis del

sueño y, en algunos casos, alucinaciones al quedarse dormido

o al despertar”, según explicó la doctora Arcos.

La especialista añadió que "hasta un 80% de los pacientes

padece también cataplejía", que es la pérdida repentina del tono

muscular, generalmente desencadenada al experimentar

emociones fuertes como la risa, la sorpresa o el enfado y que

puede manifestarse bien como una debilidad muscular leve

hasta una pérdida total del control muscular, provocando

caídas. "Cuando la narcolepsia va acompañada de cataplejía,

se denomina de tipo 1, frente a la narcolepsia de tipo 2, en la

que se clasifican el resto de los casos”.

MALA CALIDAD DEL SUEÑO

A pesar de tener sueño durante el día, la mayor parte de los

pacientes tiene un sueño nocturno fragmentado con muchos

despertares. Hasta un 60% de ellos sufren pesadillas, parálisis

el sueño o alucinaciones y se estima que el 70% de los

pacientes presentan conductas anormales durante el sueño.

Debido a estas alteraciones en el ciclo del sueño y la vigilia,

muchos pacientes presentan alteraciones cognitivas como

dificultades atencionales y de la toma de decisiones y

dificultades en las funciones ejecutivas.
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Por otra parte, en los pacientes con narcolepsia pueden tener

otras patologías asociadas. Hasta un 60% de ellos tiene

asociado un segundo trastorno del sueño. Un 20% padece

trastornos alimentarios y los trastornos del ánimo en los

pacientes con narcolepsia triplican la prevalencia de la

población general, especialmente el trastorno de ansiedad

generalizada.

Un reciente estudio realizado en España, y presentado en la

pasada Reunión Anual de la SEN, revela que un 30% de los

pacientes con narcolepsia presentan hipertensión, más de un

15% diabetes, un 27% colesterol, un 19% problemas de tiroides

y más de un 20% migraña.

Según los neurólogos, es común que los pacientes no

consulten sus síntomas hasta que haya una progresión en la

gravedad de los síntomas existentes o se desarrollen otros

adicionales.

“En la mayoría de los casos, la somnolencia diurna excesiva

suele ser el primer síntoma de esta enfermedad. Teniendo en

cuenta que sabemos que solo un tercio de los pacientes con

trastornos del sueño llegan a consultar con un especialista, es

importante destacar que ante la sospecha de que se puede

estar experimentando síntomas de esta enfermedad o de

cualquier otra que curse con trastornos del sueño, es

recomendable buscar atención médica para obtener un

diagnóstico y recibir el tratamiento adecuado”, concluyó la

especialista.

La narcolepsia puede debutar a cualquier edad, aunque

generalmente, comienza en adolescentes o adultos jóvenes,

con un pico de incidencia entre los 15 y los 36 años. En la gran

mayoría de los casos, se desconoce la causa detrás de esta
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enfermedad. Sólo en menos del 5% de los pacientes se ha

encontrado algún vínculo familiar o se ha asociado a algún otro

tipo de enfermedad.

Por último, la SEN afirma que cada vez hay más evidencia de

que los casos de narcolepsia tipo 1, pueden deberse a un

"trastorno autoinmune" que genera una "pérdida de las

neuronas productoras de un péptido, la hipocretina, localizadas

en el hipotálamo, una estructura del cerebro".
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22 de septiembre : Día Mundial de la Narcolepsia. Más de tres millones
de personas padecen narcolepsia en todo el mundo, pero solo el 15%
están diagnosticadas

VADEMECUM - 21/09/2023  ASOCIACIONES MÉDICAS (/busqueda-noticias-categoria_15-1)

Hasta 25.000 personas podrían padecer esta enfermedad en España, de las que un 60% estarían

sin diagnosticar. La narcolepsia puede debutar a cualquier edad aunque, generalmente,

comienza en adolescentes o adultos jóvenes. La somnolencia diurna excesiva suele ser el primer

síntoma de esta enfermedad y un 70% de los pacientes llegará a desarrollar pérdidas repentinas

del tono muscular (cataplejía).
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Desde que comenzase a conmemorarse en el año 2018, el día 22 de septiembre es el Día

Mundial de la Narcolepsia, una enfermedad neurológica crónica, catalogada dentro del grupo

de los trastornos del sueño, que padecen más de tres millones de personas en todo el mundo.

La Sociedad Española de Neurología (SEN) estima que hasta 25.000 personas podrían padecer

esta enfermedad en España.

“La narcolepsia es un trastorno del sueño crónico que se caracteriza por somnolencia excesiva durante el

día, episodios de sueño repenƟnos e incontrolables, parálisis del sueño y, en algunos casos, alucinaciones

al quedarse dormido o al despertar”, explica la Dra. Ana Fernández Arcos, Coordinadora del Grupo

de Estudio de Trastornos de la Vigilia y Sueño de la Sociedad Española de Neurología. “Por otra

parte, hasta un 80% de los pacientes padece también cataplejía, que es la pérdida repenƟna del tono

muscular, generalmente desencadenada al experimentar emociones fuertes como la risa, la sorpresa o el

enfado y que puede manifestarse bien como una debilidad muscular leve hasta una pérdida total del

control muscular, provocando caídas. Cuando la narcolepsia va acompañada de cataplejía, se denomina

de Ɵpo 1, frente a la narcolepsia de Ɵpo 2, en la que se clasifican el resto de los casos”.

A pesar  de  tener  sueño  durante  el  día,  la  mayor  parte  de  los  pacientes  tiene  un  sueño

nocturno  fragmentado  con  muchos  despertares.  Hasta  un  60%  de  ellos  sufren  pesadillas,

parálisis el sueño o alucinaciones y se estima que el 70% de los pacientes presentan conductas

anormales durante el sueño. Y, debido a estas alteraciones en el ciclo del sueño y la vigilia,

muchos pacientes presentan alteraciones cognitivas como dificultades atencionales y de la

toma de decisiones y dificultades en las funciones ejecutivas.

Por otra parte, en los pacientes con narcolepsia existe una alta prevalencia de comorbilidades

asociadas,  que también pueden repercutir  de forma importante en la calidad de vida del

paciente: hasta un 60% de los pacientes con narcolepsia tiene asociado un segundo trastorno

del sueño, un 20% padece trastornos alimentarios y los trastornos del ánimo en los pacientes

con narcolepsia triplican la prevalencia de la población general, especialmente el trastorno de

ansiedad generalizada. Un reciente estudio realizado en España, y presentado en la pasada

Reunión Anual, también señalaba que un 30% de los pacientes padecen hipertensión, más de

un 15% diabetes, un 27% colesterol, un 19% problemas de tiroides y más de un 20% migraña.

“A pesar de que estamos hablando de una enfermedad que puede tener un impacto significaƟvo en la

vida diaria de quienes la padecen, aún existen muchísimos casos sin diagnosƟcar. En todo el mundo se

esƟma que solo el 15% de las personas que padecen narcolepsia Ɵenen un diagnósƟco y, en España,

esƟmamos que más del 60% de pacientes con narcolepsia están aún sin diagnosƟcar”, señala la Dra.

Ana Fernández Arcos. “Por otra parte, el retraso diagnósƟco es también importante. En España, se han

visto retrasos en el diagnósƟco de hasta 10 años desde el inicio de los síntomas, pero mundialmente, el

Ɵempo medio para la obtención de un diagnósƟco es de entre 8 a 15 años y es probable que muchas

personas   que  actualmente  Ɵenen  diagnósƟcos   de  otras   enfermedades   ‐como  epilepsia,   depresión   o

esquizofrenia‐ realmente padezcan narcolepsia”.

Detrás de estos retrasos en el diagnóstico están aspectos como el poco conocimiento social

que existe sobre la enfermedad y las concepciones erróneas sobre la misma, que gran mayoría

de los síntomas de la narcolepsia son comunes a otras afecciones médicas y que, además, es

una enfermedad que se desarrolla paulatinamente: es común que los pacientes no consulten
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sus síntomas hasta que haya una progresión en la gravedad de los síntomas existentes y/o se

desarrollen  otros  adicionales,  aunque  es  poco  habitual  que  la  progresión  de  los  síntomas

continúe pasados los 4-6 años desde el inicio de la enfermedad. 

“En   la  mayoría   de   los   casos,   la   somnolencia   diurna   excesiva   suele   ser   el   primer   síntoma   de   esta

enfermedad. Teniendo en cuenta que sabemos que solo un tercio de los pacientes con trastornos del

sueño  llegan a  consultar  con un especialista,  en  días  como hoy,  es   importante  destacar  que ante  la

sospecha de que se puede estar experimentando síntomas de esta enfermedad o de cualquier otra que

curse con trastornos del sueño, es recomendable buscar atención médica para obtener un diagnósƟco y

recibir el tratamiento adecuado”, destaca la Dra. Ana Fernández Arcos. “Ya que, aunque no existe

una cura definiƟva para la narcolepsia, hay diversas opciones terapéuƟcas que pueden ayudar a manejar

los síntomas y mejorar la calidad de vida de las personas afectadas. Además, el enfoque del tratamiento

puede variar según la gravedad de los síntomas y las necesidades individuales de cada paciente”.

La  narcolepsia  puede  debutar  a  cualquier  edad,  aunque  generalmente,  comienza  en

adolescentes o adultos jóvenes -existiendo un pico de incidencia entre los 15 y los 36 años- y,

en la gran mayoría de los casos, se desconoce la causa detrás de esta enfermedad: solo en

menos del 5% de los pacientes se ha encontrado algún vínculo familiar o se ha asociado a algún

otro tipo de enfermedad. En todo caso, cada vez hay más evidencia de que, al menos en los

casos de narcolepsia tipo 1, puede tratarse de un trastorno autoinmune en el que, ante cierta

predisposición  genética  unida  a  diversos  factores  ambientales,  genera  una  pérdida  de  las

neuronas  productoras  de  un  péptido  -la  hipocretina-  localizadas  en  el  hipotálamo,  una

estructura del cerebro.
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22 de septiembre : Día Mundial de la Narcolepsia. Más de tres millones
de personas padecen narcolepsia en todo el mundo, pero solo el 15%
están diagnosticadas

VADEMECUM - 21/09/2023  ASOCIACIONES MÉDICAS (/busqueda-noticias-categoria_15-1)

Hasta 25.000 personas podrían padecer esta enfermedad en España, de las que un 60% estarían

sin diagnosticar. La narcolepsia puede debutar a cualquier edad aunque, generalmente,

comienza en adolescentes o adultos jóvenes. La somnolencia diurna excesiva suele ser el primer

síntoma de esta enfermedad y un 70% de los pacientes llegará a desarrollar pérdidas repentinas

del tono muscular (cataplejía).
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Desde que comenzase a conmemorarse en el año 2018, el día 22 de septiembre es el Día

Mundial de la Narcolepsia, una enfermedad neurológica crónica, catalogada dentro del grupo

de los trastornos del sueño, que padecen más de tres millones de personas en todo el mundo.

La Sociedad Española de Neurología (SEN) estima que hasta 25.000 personas podrían padecer

esta enfermedad en España.

“La narcolepsia es un trastorno del sueño crónico que se caracteriza por somnolencia excesiva durante el

día, episodios de sueño repenƟnos e incontrolables, parálisis del sueño y, en algunos casos, alucinaciones

al quedarse dormido o al despertar”, explica la Dra. Ana Fernández Arcos, Coordinadora del Grupo

de Estudio de Trastornos de la Vigilia y Sueño de la Sociedad Española de Neurología. “Por otra

parte, hasta un 80% de los pacientes padece también cataplejía, que es la pérdida repenƟna del tono

muscular, generalmente desencadenada al experimentar emociones fuertes como la risa, la sorpresa o el

enfado y que puede manifestarse bien como una debilidad muscular leve hasta una pérdida total del

control muscular, provocando caídas. Cuando la narcolepsia va acompañada de cataplejía, se denomina

de Ɵpo 1, frente a la narcolepsia de Ɵpo 2, en la que se clasifican el resto de los casos”.

A pesar  de  tener  sueño  durante  el  día,  la  mayor  parte  de  los  pacientes  tiene  un  sueño

nocturno  fragmentado  con  muchos  despertares.  Hasta  un  60%  de  ellos  sufren  pesadillas,

parálisis el sueño o alucinaciones y se estima que el 70% de los pacientes presentan conductas

anormales durante el sueño. Y, debido a estas alteraciones en el ciclo del sueño y la vigilia,

muchos pacientes presentan alteraciones cognitivas como dificultades atencionales y de la

toma de decisiones y dificultades en las funciones ejecutivas.

Por otra parte, en los pacientes con narcolepsia existe una alta prevalencia de comorbilidades

asociadas,  que también pueden repercutir  de forma importante en la calidad de vida del

paciente: hasta un 60% de los pacientes con narcolepsia tiene asociado un segundo trastorno

del sueño, un 20% padece trastornos alimentarios y los trastornos del ánimo en los pacientes

con narcolepsia triplican la prevalencia de la población general, especialmente el trastorno de

ansiedad generalizada. Un reciente estudio realizado en España, y presentado en la pasada

Reunión Anual, también señalaba que un 30% de los pacientes padecen hipertensión, más de

un 15% diabetes, un 27% colesterol, un 19% problemas de tiroides y más de un 20% migraña.

“A pesar de que estamos hablando de una enfermedad que puede tener un impacto significaƟvo en la

vida diaria de quienes la padecen, aún existen muchísimos casos sin diagnosƟcar. En todo el mundo se

esƟma que solo el 15% de las personas que padecen narcolepsia Ɵenen un diagnósƟco y, en España,

esƟmamos que más del 60% de pacientes con narcolepsia están aún sin diagnosƟcar”, señala la Dra.

Ana Fernández Arcos. “Por otra parte, el retraso diagnósƟco es también importante. En España, se han

visto retrasos en el diagnósƟco de hasta 10 años desde el inicio de los síntomas, pero mundialmente, el

Ɵempo medio para la obtención de un diagnósƟco es de entre 8 a 15 años y es probable que muchas

personas   que  actualmente  Ɵenen  diagnósƟcos   de  otras   enfermedades   ‐como  epilepsia,   depresión   o

esquizofrenia‐ realmente padezcan narcolepsia”.

Detrás de estos retrasos en el diagnóstico están aspectos como el poco conocimiento social

que existe sobre la enfermedad y las concepciones erróneas sobre la misma, que gran mayoría

de los síntomas de la narcolepsia son comunes a otras afecciones médicas y que, además, es

una enfermedad que se desarrolla paulatinamente: es común que los pacientes no consulten
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sus síntomas hasta que haya una progresión en la gravedad de los síntomas existentes y/o se

desarrollen  otros  adicionales,  aunque  es  poco  habitual  que  la  progresión  de  los  síntomas

continúe pasados los 4-6 años desde el inicio de la enfermedad. 

“En   la  mayoría   de   los   casos,   la   somnolencia   diurna   excesiva   suele   ser   el   primer   síntoma   de   esta

enfermedad. Teniendo en cuenta que sabemos que solo un tercio de los pacientes con trastornos del

sueño  llegan a  consultar  con un especialista,  en  días  como hoy,  es   importante  destacar  que ante  la

sospecha de que se puede estar experimentando síntomas de esta enfermedad o de cualquier otra que

curse con trastornos del sueño, es recomendable buscar atención médica para obtener un diagnósƟco y

recibir el tratamiento adecuado”, destaca la Dra. Ana Fernández Arcos. “Ya que, aunque no existe

una cura definiƟva para la narcolepsia, hay diversas opciones terapéuƟcas que pueden ayudar a manejar

los síntomas y mejorar la calidad de vida de las personas afectadas. Además, el enfoque del tratamiento

puede variar según la gravedad de los síntomas y las necesidades individuales de cada paciente”.

La  narcolepsia  puede  debutar  a  cualquier  edad,  aunque  generalmente,  comienza  en

adolescentes o adultos jóvenes -existiendo un pico de incidencia entre los 15 y los 36 años- y,

en la gran mayoría de los casos, se desconoce la causa detrás de esta enfermedad: solo en

menos del 5% de los pacientes se ha encontrado algún vínculo familiar o se ha asociado a algún

otro tipo de enfermedad. En todo caso, cada vez hay más evidencia de que, al menos en los

casos de narcolepsia tipo 1, puede tratarse de un trastorno autoinmune en el que, ante cierta

predisposición  genética  unida  a  diversos  factores  ambientales,  genera  una  pérdida  de  las

neuronas  productoras  de  un  péptido  -la  hipocretina-  localizadas  en  el  hipotálamo,  una

estructura del cerebro.
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