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Cadaanyes
Espanya uns

ostiquen a

milc
il casos de la

malaltia que pateix Bruce Willis

» 'Hospital de Sant Pau és referent en aquesta patologia, que sol tenir un diagnostic tarda
perqué hi ha poca formacié medica sobre ella i es caracteritza per un canvi de personalitat

BEATRIZ PEREZ. BARCELONA

M Hi ha casos clinics que sem-
blen no encaixar als manuals de
medicina de fa alguns anys. O en
els que ésdificil (iavegades com-
porta un llarg cami) posar-los al-
gun diagnostic. Un exemple: una
persona de mitjana edat, sense
antecedents psiquiatrics, que,
sense un motiu aparent, desen-
volupa una depressié molt agu-
da. Comenca a ignorar les seves
responsabilitats, mostra poc tac-
te amb els desconeguts, comen-
¢a a desinteressar-se pels seus
amics... Fins i tot es pot dedicar a
fer compres compulsives, arrui-
nantla familia, que no entén que
esta passant.

Perd aquesta persona real-
ment pateix una demencia fron-
totemporal (anomenada degene-
racié lobular frontotemporal,
DFT), una malaltia caracteritza-
da per la degeneraci6 progressi-
vadelslobuls frontalsitemporals
del cervell que ara esta d’actuali-
tat pel fet que la pateix 'actor
nord-america Bruce Willis. Es
tracta d’'una malaltia minoritaria,
que a Espanya es diagnostica a
unes mil persones cada any. Es
menys freqiient que I'’Alzheimer,
peroigual de freqiient quel'escle-
rosi lateral amiotrofica (ELA). La
sevaincidencia és de 22 casos per
100.000 habitants, pero els met-
ges alerten que hi ha un infradia-
gnostic perque,iaquihihael dra-
ma, sovint és confosa amb una
depressio o ansietat. Sovint triga

Bruce Willis, en una fotografia recent difosa per la seva familia.

anys a ser diagnosticada i sovint
esdubtadelrelatdelafamilia que
va desesperada a demanar ajuda
medica.

A Espanya, 'Associaci6 Acen-
sa déna suport a les families dels
malalts amb DFT. Amb seu a An-
dalusia, en formen part 3.000 per-
sones, que demanen que els pa-
cients siguin atesos «més precoc-
ment» i que hi hagi «unbon triat-
ge» delamalaltia, en paraules de
la seva presidenta, Rosa Barrios.
«L'Hospital de Sant Pau és el mo-

del que cal copiar», insisteix.

La Unitat de Memoria de
I'Hospital Santa Creu i Sant Pau,
aBarcelona, té molta experiencia
en aquesta malaltia neurodege-
nerativa i fins i tot rep pacients
d’altres comunitats. «La mitjana
de diagnostic de la demencia
frontotemporal és de dos o qua-
tre anys. S6n malalties relativa-
ment rares, descrites fa no gaire
temps i que els neurolegs no ve-
uen habitualment. No hi ha for-
macié especifica com si que n’hi
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ha als EUA», explicaIgnacio Illan-
Gala, neuroleg de la Unitat de
Memoria de Sant Pau.

Aillament social

La demencia frontotemporal es
caracteritza per un canvi de per-
sonalitat progressiva, que desta-
capersobre dels possibles canvis
cognitius, fet que explica que la
majoria de pacients preservin les
seves facultats mentalsisiguin to-
talment independents per a les
activitats dela sevavida diaria. La

persona s’ailla socialment i es
mostra freda i distant amb els és-
sers estimats. Se sol confondre
amb una depressié severa, perd
no només amb aquesta.

«També es pot confondre amb
el trastorn bipolar, que es carac-
teritza per una fase de depressio
iuna altra de mania. Els pacients
de les dues malalties volen fer
molts plans de forma irreflexiva.
També amb lamalaltiadel’Alzhe-
imer. I més rarament es pot con-
fondre amb trastorns de persona-
litat o amb un trastorn esquizoa-
fectiu», assenyala Illdn-Gala. I
quinaprovadetermina que el que
té aquesta persona és una de-
mencia frontotemporal? El pro-
blema, explica aquest neuroleg,
és que, com passaamb lamajoria
demalalties neurodegeneratives,
no hi ha «una sola prova» que la
detecti. Per aix0, el diagnostic és
dificil.

Per aix0 és important «valorar
el conjunt del quadre clinic, ob-
tenir informaci6 clau de la fami-
lia» i donar veracitat al seu relat.
«L'entorn ajuda a identificar la
cronologia dels canvisiet permet
identificar i reconstruir el canvi
de personalitat del pacient. Pero
l'existéncia d'un canvi de perso-
nalitat o sindrome conductual no
és suficient. Després hi ha moltes
altres proves que es poden feriés
el conjunt de totes elles el que
permet augmentar la certesa del
diagnostic de demencia fronto-
temporal», explica aquest neuro-
leg. Una ressonancia magnetica
cerebral permetveure si hihauna
peérdua de volum frontal o tempo-
ral del cervell com a conseqiién-
cia de la malaltia. Els tests gene-
tics també ajuden a comprovar si
elpacient és portador. Entreun 10
iun 20% dels casos estan causats
perunamutacié genética, perola
resta no.

Totique és una malaltia sense
cura, si que hi ha un tractament
simptomatic per a la demencia
frontotemporal que millora la
qualitat de vida de pacients i fa-
milies. Per aix0 és tan important
que el diagnostic arribi elmés avi-
at possible.




