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;Que debes saber sobre la
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Doctora Juana Ronddn, neurdloga especialista en epilepsia
en el Hospital Quironsalud Clideba
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La epilepsia es

una
enfermedad
que en
Espaina
afecta a
unas
400.000
personas,
segun

la Sociedad
Espafiola
de
Neurologia
(SEN).

Las crisis
epilépticas
se
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proauceri
por una
actividad
neuronal
anormal y
excesiva.

Es
importante
concienciar
sobre la
epilepsia,
una
patologia
Cuyos
sintomas

a menudo
son
pasados
por alto.
Esto
puede
provocar
un retraso
de hasta
10 afnos

en su
diagndstico
y la
repeticion
de crisis
debido a

la falta de
un
tratamiento
efectivo.
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Doctora Juana Rondon
, heurdloga especialista

en epilepsia en el
Hospital Quirénsalud
Clideba

Sintoma
dela
epilepsi:

La doctora

Juana

Ronddn, neurdloga especialista
en

epilepsia en
el Hospital

Quirénsalud
Clideba de
Badajoz,
destaca

la
importancia
de

conocer
los
sintomas
para la
deteccién
temprana

y la
validacion
de un
diagnostico N\
precoz.
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Es
importante
abordar la
epilepsia
desde
sus
primeras

manifestaciones.

«Las

manifestaciones

de los
sintomas
son muy
diversas
dependiendo
del area
afectada:
vision de
luces,
sensacion
de
hormigueo,
distorsion
en la
percepcion
olfativa y
gustativa,
sacudidas
de las
extremidades
0
desviacion
involuntaria
de la
cabeza o

el
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tronco»,
enumera.

En este
caso se
trata de
sintomas
asociados
a las
crisis
focales.
Son
aquellas
en las
gue «se
activa
una red
de
neuronas
limitada a
una
pequeia
parte del
hemisferio
cerebral,
con
sintomas
localizados
en el area
que esta
siendo
activada».

Activaci
neuronal
extensa
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generai,

En el
siguiente
estadio

se
encontrarian
las crisis

generalizadas.

La
activacion
neuronal
es mucho
mas
extensay
puede
derivar en
otras

manifestaciones

motoras:
pérdida

de la
consciencia
con caida
al suelo,
mordedura
de

lengua,
pérdida

de orinay
convulsiones.

«Las
crisis
epilépticas
tienen
muy corta
duracién,
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segundos
O uno o
dos
minutos»,
recuerda
la doctora
Rondédn.

Y advierte
que «si la
duracién
se
prolongase
mas de
cinco
minutos
estariamos
ante una
emergencia
médica
conocida
como
estado
epiléptico».

Factores
que
pueden
desenca
una
crisis
epiléptic
Entre los
factores
que
pueden
desencadenar A\
una crisis
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epiléptica
destacan:

e privacion
parcial
o]
total
del
sueno,
e CONSUMO
de
alcohol
y
otras
drogas,
¢ algunos
medicamentos,
e cambios
hormonales
producidos
durante
el
ciclo
menstrual
e 0¢€l
estrés.

«También

hay un

grupo de
epilepsias
llamadas
reflejas.

Las crisis

se
desencadenan
con la
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exposicion
del
paciente
a ciertos
estimulos
como el
televisor,
laluz ola
musica»,
afade la
doctora
Juana
Rondon.

Entre los
factores que
pueden
desencadenar
una crisis
epiléptica
destacan la
privacion
parcial o total
del sueno, el
consumo de
alcohol y otras
drogas,
algunos
medicamentos,
los cambios
hormonales
producidos
durante el
ciclo
menstrual o el
estrés.

Diagnds
y
tratamie
dela
epilepsii
Ante la
aparicion
de
cualquiera
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de los
sintomas
citados, la
especialista
recomienda
acudir a

un centro
meédico
para ser
evaluado
por un
especialista.

«El
neurélogo
o el
epileptélogo
solicitara
las
pruebas
pertinentes
en

funcién

de cada
caso:

electroencefalografia,

idealmente
video-

EEG;
pruebas

de
neuroimagen
e incluso
estudios
genéticos».

«La

R
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Importancia
de un
diagnostico
precoz
radica en

la
instauracion
de un
tratamiento
efectivo y
oportuno»,
avisa la
doctora
Rondon.

Epilepsii
refractai

Una vez
hecho el
diagnostico
se

dispone

tanto de
tratamiento
farmacologico
como no

farmacoldgico.

La
mayoria
de los
pacientes,
entre un
70%y
80%,
logran
controlar
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Iad
epilepsia
con un
farmaco
anticrisis.

El resto,
entre un
20% y un
30%,
padece lo
que se
conoce
como
epilepsia
refractaria
0

farmacorresistente,

que se da
cuando el
paciente
no
responde
a al
menos
dos
farmacos
anticrisis
prescritos
adecuadamente.

«En estos
casos,
cobra una
gran
importancia
la
evaluacion
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por el
especialista
en
epilepsia.
Determinara
si el
tratamiento
ha sido el
adecuado
osiel
paciente

es
candidato

a
tratamientos
no
farmacologicos
como
estimulador
del nervio
vago o
cirugia de
epilepsia»,
explica la
doctora.

Con el
tratamiento
quirdrgico
es posible
obtener
excelentes
resultados,
incluso la
desaparicion
de crisis
epilépticas.
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Consejo:
para
prevenir
la crisis
epiléptic
Independientemente
del
tratamiento,
la doctora
Ronddn
recuerda
que hay
una serie
de
consejos
que han
de
seguirse
para
tratar de
prevenir
una
nueva
crisis
epiléptica
como:

«Tener
horarios
de
suefios
regulares,
evitar el
consumo

https://jupsin.com/salud-y-mas/que-debes-saber-sobre-la-epilepsia-y-s...

N\

02/04/2025, 17:24



;Qué debes saber sobre la epilepsia y su tratamiento? - Jupsin

17 de 19

de

alcohol y
otras
sustancias
toxicas,

evitar
situaciones
peligrosas
que

puedan
conducir

a
traumatismos
de craneo

y tomar
correctamente
la
medicacion».

Ademas,
recomienda
no abusar
del uso

de
dispositivos
electrénicos
en el

caso de
epilepsia
reflejay
controlar
los

factores

de riesgo
cardiovascular
para

evitar la
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epilepsia
asociada

ala
enfermedad
cerebrovascular
por ictus.

Jupsin
jupsin.com es
el portal
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exclusivo de
IPDGrupo.com
. ‘ gue te ofrece
informacion
para decidir
sobre salud e
igualdad y que
dice NO a
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forma de
acoso, abuso,
agresion,
violencia o
discriminacion.
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El Médico,
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from Medscape
(https://elmedicointeractivo.com)

Miércoles, 2 de abril de 2025
N Pédcast(/podcast)

La via intranasal de los triptanes se perfila como una
opcion adecuada para los que no toleran los
comprimidos orales

Para la migrafia, hay distintas pautas y diferentes vias de administracion, la mas comun son los

comprimidos. En algunos pacientes que tienen vémitos y nduseas son dificiles de ingerir, por lo que la
administracién nasal se convierte en una buena alternativa

de agentes intranasales en migrafia aguda: revision sistematica y

metaandlisis en red

Dr. Julio Pascual Gémez Dr. Jesus Porta Etessam

Jnfe del Servicin de Mewrologia del Respital 8 Presidente e lo Focieded Expedolo de Neut
Maiversicovio Morgués de ﬂﬂder flnfiuvlla er] Jefe dei Jervicio de muralngfl’:deln n
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El Médico Interactivo 2 de abril 2025. 12:15 pm
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El Dr. Julio Pascual Gémez, jefe del Servicio de Neurologia del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla y gran
defensor de escuchar al paciente, junto con el Dr. Jesus Porta Etessam, presidente de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, jefe del Servicio de Neurologia de la Fundacién Jiménez Diaz y activo divulgador de Neurologia y de la
migrafia, hacen un repaso sobre la via de administracién de los triptanes.

El tratamiento agudo de la migrafia busca un alivio rapido y sostenido de los sintomas y restaurar la habilidad
funcional del paciente. Hay multiples tipos de tratamientos y vias de administracion donde los comprimidos son la
opcién mas comun. Pero, los comprimidos orales pueden ser dificiles de ingerir en pacientes con migrafa que
tienen vémitos y nduseas. Los datos hablan por si mismos: en una encuesta con 500 pacientes con migrafia el 30 %
de los pacientes que sufrian nauseas y el 42 % que tenian vémitos reportaron que estos sintomas limitaban su
capacidad para tomar la medicacion oral(1).

Via intranasal, una buena alternativa

Ante esta situacion, hay que buscar alternativas, donde la aplicacién intranasal destaca. En un estudio(2) en el que
se comparaban las nuevas terapias intranasales para el tratamiento de la migrafia, el espray nasal de zolmitriptan 5
mg se asocié con la mejor alternativa terapéutica en cuanto al alivio del dolor a las 2 horas y sin recurrencia de
1de5 02/04/2025, 17:25
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dolor a las 24 horas entre todas las intervenciones.

Los pacientes con migrafia a menudo experimentan una motilidad gastrointestinal reducida, lo que puede retrasar
la absorcién de medicamentos y resultar en una respuesta al tratamiento mas lenta o inconsistente. Dada la
efectividad de Zolmitriptdn 5 mg intranasal en la desaparicién del dolor a las 2 horas y a su inicio de accién en 15
minutos(3), podria ser una opcién 6ptima para los pacientes que requieren un alivio rapido y consistente del dolor
de la migrafia, donde ademds la via oral no sea la adecuada.

Bibliografia:

1. Silberstein SD. Migraine Symptoms: Results of a Survey of Self-Reported Migraineurs. Headache. 1995;35:387-961.
2.Li G, Duan S, Zhu T, Ren Z, Xia H, Wang Z, et al. Efficacy and safety of intranasal agents for the acute treatment of
migraine: a systematic review and network meta-analysis. | Headache Pain. 2023;24:1292.

3. Dodick D, Brandes J, Elkind A, Mathew N, Rodichok L. Speed of onset, efficacy and tolerability of zolmitriptan nasal
spray in the acute treatment of migraine: A randomised, double-blind, placebo-controlled study. CNS Drugs.

2005;19(2):125-13.
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Esto es lo que no debes hacer con el movil antes de irte a dormir: puede causar
problemas en el descanso e insomnio

La luz de las pantallas afecta a la hormona del suefio, provocando la sensacién de no haber descansado correctamente.

Actualizado a 2 de abril de 2025 11:15 CEST

f X [Jo

PUBLICIDAD

Si bien los moviles son dispositivos que nos ayudan en numerosas tareas de nuestro a dia a dia —tanto en asuntos de ocio como
profesionales—, no conviene abusar de ellos, especialmente antes de ir a dormir. Y es que cada vez son mas los usuarios que
utilizan . olets antes de acostarse por la noche, incluso en la cama, una practica cada vez mas extendida que puede
perjudicar notablemente nuestras horas de descanso diarias. Tanto es asi, que la Sociedad Espafiola de Neurologia ya aclvi

en 2023 que el 48% de la poblacién adulta espafiola no tiene un suefio de calidad.

Los efectos perjudiciales del movil antes de dormir
i3
Los minutos antes de dormir, es importante co| Este lindo y realista juguete de robot conejo es perfecto
para Pascua.

ORKEMNM

sobre nuestra salud y nuestro bienestar y tenei|
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mejor. Sin embargo, usar el movil o la tablet puede afectar negativamente a nuestro suefio de calidad, lo que puede
desembocar en diferentes enfermedades.
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EL DESCANSQ, EL GRAN OLVIDADO AL ADELGAZAR. - PIXABAY

| BIENESTAR

El descanso, el gran olvidado al adelgazar: ;como
influye el sueno en tu metabolismo?

Dormir mal no solo genera fatiga, sino que también altera procesos hormonales que
regulan el apetito y el metabolismo

m;Por qué el pelo se cae mas en primavera? Cinco mitos y cuatro consejos para un cabello mas fuerte... desde dentro

Si quieres adelgazar, no te olvides de dormir las horas suficientes. Parece que
cuando queremos perder peso solo nos preocupamos por lo que comemos o por
hacer mas ejercicio, pero descansar es clave también si quieres perder unos
kilos de manera saludable y equilibrada. Por supuesto, contar con un nutricionista
que nos indique cual es la dieta mas favorable para nuestro objetivo, es
fundamental para que luego no haya efecto rebote ni nos som amos a dietas
extremas y peligrosas para la salt

Dormir mal no solo genera fatiga, sino que también altera procesos hormonales
que regulan el apetito y el metabolismo. Segln |la Sociedad Espariola de Neurologia
(SEN), mas de cuatro millones de adultos en Espaiia sufren insomnio crénico, con
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consecuencias en la memoria, el estado de animo vy la salud general.

Dormir mal puede provocar un bajo rendimiento cognitivo durante la jornada que
afecta a la memoria, la atencion y la concentracion: fatiga; un aumento de la
somnolencia diurna y hasta mayor ansiedad e irritabilidad, baja autoestima y un
estado emocional poco positivo. Existe ademas una gran relacion entre descanso y
peso corporal y es de vital importancia un suefio de calidad en cualquier proceso
de pérdida de peso.

¢Como afecta el sueio al peso?

La relacion entre exceso de peso y calidad del suefo ha sido ampliamente
estudiada durante anos y la evidencia sugiere que existe una asociacion
bidireccional entre ambas condiciones, donde la obesidad aumenta el riesgo de
insomnio vy, a su vez, el insomnio contribuye al desarrollo y mantenimiento de la
obesidad. Esto ha sido confirmado en estudios como Sleep Deprivation: Effects on
Weight Loss and Weight Loss Maintenance (2022), que han demostrado que la falta
de suefio favorece el aumento de peso. Uno de los principales mecanismos que
explican este fendbmeno es el desequilibrio en la liberacion de hormonas.
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Dormir mal puede afectar a nuestro metabolismo. Foto: Pixabay.

Por un lado, “puede haber una alteracion del eje hipotalamico-hipofisario-adrenal
debido a que la falta de suefo eleva los niveles de cortisol, una hormona que
favorece el almacenamiento de grasa y el desarrollo de resistencia a la insulina. Por
otro lado, dormir menos de las siete a nueve horas recomendadas reduce la
leptina, la hormona de la saciedad, y aumenta la grelina, la hormona del apetito,
generando un circulo vicioso en el que dormir mal favorece el aumento del hambre
y dificulta el control del peso”, nos explican desde Pronokal.

Ademas, en personas con sobrepeso u obesidad, “la calidad del suefio suele estar
deteriorada debido a afecciones como la apnea obstructiva del suefio, que
provoca multiples despertares nocturnos. Esto agrava ain mas el desequilibrio
hormonal y contribuye a la recuperacion del peso”, afaden. Este desajuste favorece
la ingesta caldrica excesiva y dificulta la pérdida de peso.

Ademas, el suefio insuficiente altera la respuesta a la insulina, lo que puede
aumentar el almacenamiento de grasa y el riesgo de enfermedades metabdlicas. A
nivel emocional, también influye en el estrés y la ansiedad, factores que pueden
derivar en lo que se conoce como hambre emocional. Como indica Pilar Morales,
responsable del departamento de coaching de PronoKal®, “las emociones pueden
interferir en la alimentacion, provocando lo que se conoce como hambre
emocional”.

Muchas personas recurren a la comida como una forma de gestionar la ansiedad,
el estrés o la tristeza, sin ser conscientes de ello. Como este tipo de hambre surge
repentinamente, activa la impulsividad y puede afectar tanto a lo que comemos
(por ejemplo, en el deseo de consumir alimentos especificos que nos reconfortan,
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como los dulces) como a la cantidad que comemos (mucho mas de lo que
necesitamos).

Sin lugar a dudas, la pérdida de peso mediante un tratamiento médico adecuado no
solo mejora la composiciéon corporal, sino que también tiene un impacto positivo en
la calidad del suefo y el equilibrio metabdlico, ayudando a romper este ciclo y
favoreciendo una mejor salud a largo plazo.

Claves para dormir mejor y adelgazar

Abordar el sobrepeso y la obesidad con un tratamiento médico supervisado no solo
favorece la pérdida de grasa, sino que también contribuye a mejorar el descanso y
prevenir enfermedades metabdlicas como la hipertension, la diabetes o la
dislipemia. Un descanso adecuado favorece la regulacion del peso, mejora el
estado de animo y previene enfermedades.

Dormir mal afecta no solo al fisico, también al estado de animo. Foto: Pixabay.

Con el objetivo de promover habitos saludables y fomentar un suefio reparador que
nos ayude a mantener una buena salud y no interfiera en los procesos de pérdida
de peso, los expertos nos dan algunas recomendaciones para mejorar la calidad
del descanso:

¢ Fija un horario de sueio: acostarte y despertarte a la misma hora regula tu reloj
biolégico. Es cierto que hay épocas del afio, como el verano, en las que seguir esta
norma es mas complicado, pero si sigues una rutina semanal, seguro que es mas
sencillo conseguir llevarla a cabo, al menos de lunes a viernes.

¢ Desconéctate antes de dormir: evita pantallas al menos una hora antes de
acostarte. Deja el movil a un lado antes de irte a la cama y no pongas ni la television
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durante unos minutos antes de dormir.

Cena de forma ligera: elige alimentos saludables y evita cafeina y azGcares. Cenar

al menos una hora y media antes de acostarte es favorable para no irte a la cama

con el estdmago lleno. Ademas, apuesta por cenas ligeras a base de verdura o algo
de proteina a la plancha. Evita los dulces.

e Crea un ambiente ideal: duerme en una habitacion oscura, en la que no haya
ruidos externos y con una temperatura agradable durante todo el afo.

e Muévete: el ejercicio reduce el estrés y mejora la calidad del sueno. Eso si, no hagas
ejercicio al menos una hora y media antes de irte a la cama porque estaras
demasiado activo para conciliar el sueio de manera rapida.

* Relajate antes de dormir: prueba a practicar unos minutos de meditacién antes de
acostarte o aprende a hacer respiraciones profundas que te ayuden a dormir
placidamente. También puedes probar a practicar yoga durante varios dias a la
semana.

Apoya TU periodismo
independiente y critico

AylGdanos a contribuir a la Defensa
del Estado de Derecho

Haz tu aportacién

E Comentarios

Lee los comentarios y comenta la noticia v
Te IJUC(lc guslar Enlaces Patrocinados por Taboola

Ultimas noticias sobre el inusual incidente en el Aeropuerto de Barajas

https://pureblossomgardens.com/

Zapato perfecto para caminar y estar de pie todo el dia

myshopline.com Compra ahora |

La calculadora muestra el valor de su casa al instante (eche un vistazo)

Valor de la vivienda

El precio de venta de su vivienda es de piiblico conocimiento

S
Valor de la vivienda | Anuncios de busqueda Mis informacidn
L

La mejor opcion: zapatos ortopédicos para polineuropatia

myshopline.com Compra ahora

5de7 02/04/2025, 17:27



Un ensayo fortuito constata la eficacia de la vacuna del herpes frente a...

1de 20

Menu

SALUD

Un ensayo fortuito constata la eficacia de
la vacuna del herpes frente ala demencia

Larevista 'Nature' publica datos de Gales que muestran una
reduccion del 20% del riesgo con la vacunacion. Apuntalan la
hipotesis de la relacion entre el virus y la neurodegeneracion

Un hombre con la enfermedad de herpes z6ster, como muestra la piel infectada. Suriyawut Suriya

sPor qué hay tantos casos de herpes zdster en menores de 50 anos?

Las hospitalizaciones por herpes zdster se disparan en Espafia

NAIARA BROCAL | MADRID

02/04/202517:00

https://amp.elmundo.es/ciencia-y-salud/salud/2025/04/02/67ed4bc8e9...

02/04/2025, 17:33



Un ensayo fortuito constata la eficacia de la vacuna del herpes frente a... https://amp.elmundo.es/ciencia-y-salud/salud/2025/04/02/67ed4bc8e9...

2 de 20

Nature sefiala que la inmunizacion contra este virus se asocia, en los
siguientes siete afos, con una reduccion de un 20% del riesgo de
desarrollar esta enfermedad neurodegenerativa.

Los nuevos resultados suponen un espaldarazo a la hipotesis de que
ciertas enfermedades infecciosas pueden precipitar la
neurodegeneracion. Sus defensores comprenden que ciertas estrategias
preventivas y terapéuticas, como vacunas, antivirales y antibioticos,
pueden ser utiles frente a enfermedades del cerebro.

El virus que causa el herpes zoster, también conocido coloquialmente
como culebrilla, es el mismo de la varicela. Una vez se contrae la varicela,
generalmente en la infancia, el virus permanece latente de por vida en
las células nerviosas. En personas mayores o con sistemas inmunitarios
debilitados, el virus puede reactivarse y causar herpes zoster.
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sEN QUE CONSISTIO EL "EXPERIMENTO NATURAL'?

La investigacion, segun los autores, aprovecha un "experimento natural"
ocurrido en Gales entre 2013 y 2015, cuando se introdujo la vacunacion
contra el herpes zdster en determinados grupos de edad. El equipo de
Pascal Geldsetzer, profesor adjunto de Medicina de la Universidad de
Stanford (California), analizé los historiales médicos de mas de 280.000
adultos mayores de entre 71 y 88 afios que no padecian demencia al

inicio del programa de vacunacion.
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Neurologia. Se buscan voluntarios como Luisa 'y
Jesus para encontrar las huellas del alzhéimer: "Se
ocultan en personas sanas que no saben que lo van

atener"
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Salud. Un nuevo biomarcador para identificar a los
casos de alzhéimer con mas riesgo de rapido

deterioro cognitivo
C. G. LUCIO Madrid

Centraron su analisis en aquellos que se encontraban mas cerca del
umbral elegibilidad de la vacuna. Asi, personas que cumplieron 80 anos
justo antes del 1 de septiembre de 2013 no pudieron vacunarse, mientras
que los que lo hicieron después de ese dia si. Esta medida permitio
comparar dos grupos de poblacion de edades y caracteristicas muy
similares, vacunados y no vacunados, a lo largo del tiempo, sin los
sesgos habituales de los que adolecen este tipo de estudios
observacionales que buscan asociaciones.
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Asi, aunque estudios previos realizados a partir de bases de datos
meédicas habian vinculado la vacuna del herpes con menos riesgo de
demencia, se sabe que las personas que se vacunan estan mas
implicadas en el cuidado de la salud y tienen por lo general habitos de
vida distintos a los no vacunados en cuestiones como la dieta y el
gjercicio.

Pascual Sanchez Juan, director cientifico director cientifico de Ia
Fundacién Centro de Investigacion de Enfermedades Neurologicas
(CIEN) y portavoz de la Sociedad Espafnola de Neurologia (SEN), destaca
que el articulo ha levantado mucho interés en la comunidad cientifica
desde que se publicé hace dos aflos como preprint, antes de su aparicion
en la revista y la revision por pares: "El 20% de reduccion relativa del
riesgo de demencia es una cifra llamativa; ahora mismo no tenemos
ninguna herramienta terapéutica que consiga esto. Si se confirma, habria
que plantearse seriamente esta medida de salud publica", resalta el
experto.
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Pese a su alta prevalencia, la busqueda de tratamientos eficaces frente
ala demencia esta siendo esquiva. Por este motivo, Sanchez Juan
aplaude la alta calidad metodologica del estudio: "Son resultados
bastante solidos y es dificil pensar que se hayan obtenido por el azar".

Pero por lo pronto, recuerda, aunque por su disefio este estudio se
asemeje a un ensayo clinico, nolo es, y por lo tanto no se puede
establecer una relacion de causalidad entre la vacunacionyla
proteccion frente a la demencia.

Uno de los resultados mas llamativos fue que el efecto protector de la
profilaxis fue mas pronunciado en mujeres, lo que sugiere diferencias
entre sexos en la respuesta inmunitaria. Las mujeres generan mas
anticuerpos tras la vacunacion y al mismo tiempo, el herpes zdster es
mas frecuente en ellas.

La posible relacion entre infecciones y la aparicion de enfermedades
neurodegenerativas como el alzhéimer y la esclerosis multiple es un
campo de interés para los investigadores. Sanchez Juan sefiala que la
hipotesis de que ciertos patogenos pueden contribuir al desarrollo de
demencia ha cobrado fuerza en los ultimos anos, especialmente en el
caso del virus del herpes.

Explica que ciertos microbios pueden permanecer en estado latente y
al reactivarse, generar una respuesta inflamatoria que podria contribuir
al dafio neuronal. De esta manera, la vacunacion ayudaria a reducir el
riesgo de demencia al prevenir las infecciones y la respuesta inflamatoria
asociada.
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UNA INVESTIGACION CON LA VACUNA DE VIRUS VIVOS

Un aspecto importante del estudio es que se llevo a cabo con una vacuna
de virus vivos atenuados, retirada del mercado en 2022. La vacuna
recombinante adyuvada disponible en Espaiia, disefiada a partir de
ciertas proteinas del virus no presenta las limitaciones de la anterior,
contraindicada en pacientes inmunodeprimidos por el riesgo asociado
de infeccion o reactivacion viral.

Los investigadores comprenden que la nueva vacuna, mas eficaz frente
al herpes zdster, podria tener un impacto similar o incluso superior al
anterior. Pero la cuestion es que los resultados de este estudio no pueden
extrapolar a la vacuna recombinante, advierte Sanchez Juan.

6 de 20 02/04/2025, 17:33



Un ensayo fortuito constata la eficacia de la vacuna del herpes frente a... https://amp.elmundo.es/ciencia-y-salud/salud/2025/04/02/67ed4bc8e9...

implementado la vacunacion de forma similar.

En estos momentos, los investigadores sefialan que estan buscando
financiacion para llevar a cabo un ensayo clinico aleatorizado y
controlado con placebo para evaluar la efectividad frente ala demencia
de unainyeccion unica de la vacuna de virus atenuados contra el herpes.
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Un ensayo fortuito constata la eficacia
de la vacuna del herpes frente a la
demencia

Naiara Brocal

6-7 minutos

La revista 'Nature' publica datos de Gales que muestran una
reduccion del 20% del riesgo con la vacunacion. Apuntalan la
hipotesis de la relacion entre el virus y la neurodegeneracion

La vacunacion contra el herpes zoster en personas mayores podria
tener un beneficio inesperado: reducir las probabilidades de
desarrollar demencia. Un estudio publicado este miércoles en la
prestigiosa revista Nature sefiala que la inmunizacion contra este
virus se asocia, en los siguientes siete afos, con una reduccion de
un 20% del riesgo de desarrollar esta enfermedad
neurodegenerativa.

Los nuevos resultados suponen un espaldarazo a la hipétesis de
que ciertas enfermedades infecciosas pueden precipitar la
neurodegeneracion. Sus defensores comprenden que ciertas
estrategias preventivas y terapéuticas, como vacunas, antivirales y
antibioticos, pueden ser utiles frente a enfermedades del cerebro.

El virus que causa el herpes zéster, también conocido coloquialmente

como culebrilla, es el mismo de la varicela. Una vez se contrae la
varicela, generalmente en la infancia, el virus permanece latente de
por vida en las células nerviosas. En personas mayores o con
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sistemas inmunitarios debilitados, el virus puede reactivarse y causar
herpes zéster.

¢ En qué consistio el "experimento natural™?

La investigacion, segun los autores, aprovecha un "experimento
natural" ocurrido en Gales entre 2013 y 2015, cuando se introdujo la
vacunacion contra el herpes zoster en determinados grupos de edad.
El equipo de Pascal Geldsetzer, profesor adjunto de Medicina de la
Universidad de Stanford (California), analizé los historiales médicos
de mas de 280.000 adultos mayores de entre 71 y 88 anos que no
padecian demencia al inicio del programa de vacunacion.

Para saber mas

Centraron su analisis en aquellos que se encontraban mas cerca del
umbral elegibilidad de la vacuna. Asi, personas que cumplieron 80
anos justo antes del 1 de septiembre de 2013 no pudieron vacunarse,
mientras que los que lo hicieron después de ese dia si. Esta medida
permitid comparar dos grupos de poblaciéon de edades y
caracteristicas muy similares, vacunados y no vacunados, a lo
largo del tiempo, sin los sesgos habituales de los que adolecen este
tipo de estudios observacionales que buscan asociaciones.

Para 2020, uno de cada ocho adultos mayores, que para entonces
tenian entre 86 y 87 anos, habian sido diagnosticados de demencia.
Sin embargo, entre los vacunados, se observé una reduccion
significativa del riesgo.
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Asi, aunque estudios previos realizados a partir de bases de datos
médicas habian vinculado la vacuna del herpes con menos riesgo de
demencia, se sabe que las personas que se vacunan estan mas
implicadas en el cuidado de la salud y tienen por lo general habitos de
vida distintos a los no vacunados en cuestiones como la dieta y el
ejercicio.

Pascual Sanchez Juan, director cientifico director cientifico de la
Fundacién Centro de Investigacion de Enfermedades Neurologicas
(CIEN) y portavoz de la Sociedad Esparola de Neurologia (SEN),
destaca que el articulo ha levantado mucho interés en la comunidad
cientifica desde que se publicd hace dos afios como preprint, antes
de su aparicion en la revista y la revision por pares: "El 20% de
reduccion relativa del riesgo de demencia es una cifra llamativa;
ahora mismo no tenemos ninguna herramienta terapéutica que
consiga esto. Si se confirma, habria que plantearse seriamente esta
medida de salud publica", resalta el experto.

Pese a su alta prevalencia, la busqueda de tratamientos eficaces
frente a la demencia esta siendo esquiva. Por este motivo,
Sanchez Juan aplaude la alta calidad metodologica del estudio: "Son
resultados bastante solidos y es dificil pensar que se hayan obtenido
por el azar".

Pero por lo pronto, recuerda, aunque por su disefio este estudio se
asemeje a un ensayo clinico, nolo es, y por lo tanto no se puede
establecer una relaciéon de causalidad entre la vacunacion y la
proteccion frente a la demencia.

Uno de los resultados mas llamativos fue que el efecto protector de la
profilaxis fue mas pronunciado en mujeres, lo que sugiere diferencias
entre sexos en la respuesta inmunitaria. Las mujeres generan mas
anticuerpos tras la vacunacion y al mismo tiempo, el herpes zéster es
mas frecuente en ellas.
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La posible relacién entre infecciones y la apariciéon de
enfermedades neurodegenerativas como el alzhéimery la
esclerosis multiple es un campo de interés para los investigadores.
Sanchez Juan sefala que la hipétesis de que ciertos patoégenos
pueden contribuir al desarrollo de demencia ha cobrado fuerza en los
ultimos anos, especialmente en el caso del virus del herpes.

Explica que ciertos microbios pueden permanecer en estado
latente y al reactivarse, generar una respuesta inflamatoria que
podria contribuir al dafio neuronal. De esta manera, la vacunacion
ayudaria a reducir el riesgo de demencia al prevenir las infecciones y
la respuesta inflamatoria asociada.

Una investigacion con la vacuna de virus vivos

Un aspecto importante del estudio es que se llevo a cabo con una
vacuna de virus vivos atenuados, retirada del mercado en 2022. La
vacuna recombinante adyuvada disponible en Espana, disenada
a partir de ciertas proteinas del virus no presenta las limitaciones de la
anterior, contraindicada en pacientes inmunodeprimidos por el riesgo
asociado de infeccion o reactivacion viral.

Los investigadores comprenden que la nueva vacuna, mas eficaz
frente al herpes zoster, podria tener un impacto similar o incluso
superior al anterior. Pero la cuestion es que los resultados de este
estudio no pueden extrapolar a la vacuna recombinante, advierte
Sanchez Juan.

La Universidad de Stanford informa que en los ultimos dos afios el
equipo de Geldsetzer ha replicado los hallazgos en Gales en otros
paises, como Inglaterra, Australia, Nueva Zelanda y Canada, que han
implementado la vacunacion de forma similar.

En estos momentos, los investigadores sefalan que estan buscando
financiacion para llevar a cabo un ensayo clinico aleatorizado y

about:reader?url=https%3A%2F%2Famp.elmundo.es%2Fciencia-y-s...

02/04/2025, 18:25



Un ensayo fortuito constata la eficacia de la vacuna del herpes frente a... about:reader?url=https%3A%2F%2Famp.elmundo.es%2Fciencia-y-s...

controlado con placebo para evaluar la efectividad frente a la
demencia de una inyeccion unica de la vacuna de virus atenuados
contra el herpes.
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Un estudio demuestra que una vacuna
del herpes zoster reduce el riesgo de
demencia: "Abre una puerta tremenda
a la prevencion”

Marina Fernandez Gonzalez

5-6 minutos

Madrid

Un tipo de vacuna contra el herpes zoster, la vacuna de virus vivo

atenuado, que actualmente ha sido ya sustituida por otra, reduce un
20% el riesgo de desarrollar demencia a los siete afios de su

inoculacion. Lo publica Nature y lo han comprobado investigadores
de la Universidad de Stanford en una poblacion de mas de 200.000

personas. Este estudio acerca, mas que nunca, segun los expertos,
la posibilidad de una intervencion "sencilla, barata y factible" para
prevenir la demencia.

"Un trabajo excepcional metodolégicamente”

En 2013, el Servicio Nacional de Salud de Gales puso en marcha su
programa de vacunacion contra el herpes zoéster, la infeccion también
conocida como 'culebrilla’ que provoca el virus latente de la varicela
cuando se reactiva. Las autoridades sanitarias decidieron vacunar
sOlo a las personas que, a 1 de septiembre de 2013, tuvieran 79 anos,
lo que dejaba fuera, por ejemplo, a quienes cumplieran 80 sélo un dia
antes, el 30 de agosto. Investigadores de la Universidad de Stanford,
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con Pascal Geldsetzer al frente, decidieron estudiar la evolucion, los
historiales sanitarios, de mas de 280.000 galeses, comparando a las
personas que cumplieron 80 anos la semana antes de que se iniciara
la vacunacion con quienes los cumplieron la semana después y, por
tanto, recibieron el pinchazo. "La ventaja es que consigues grupos de
comparacion realmente buenos, porque sabemos que la Unica
diferencia entre los vacunados y los no vacunados radia en si
nacieron unos dias antes o después. Esto es lo que hace que
nuestros hallazgos sean tan contundentes y emocionantes”, explica
el profesor Geldsetzer, que anade que "hasta la fecha, los estudios en
el campo de las vacunas se han limitado a comparar a las personas
gue deciden vacunarse con las que no lo hacen, y estos grupos de
comparacioén no son muy buenos porque existen muchas diferencias
en los habitos de salud entre quienes deciden vacunarse y quienes
no lo hacen".

Para Luis Buzdn, de la Sociedad Espanola de Enfermedades
Infecciosas y Microbiologia (SEIMC), "la importancia de este trabajo
esta en la metodologia, es un trabajo muy robusto, con una cantidad
de gente enorme, un tamano muestral de casi 290.000 personas, y
en el que los factores de confusion estan muy controlados (si hay mas
mujeres que hombres vacunados, si sus habitos son muy distintos, o
los indices de drogadiccion, alcoholismo y tabaquismo). Esos
factores de confusion son el principal problema que tenemos para
poder extraer conclusiones de estudios retrospectivos como éste,
pero aqui se comparan dos grupos que son muy muy similares". Esto
es lo que, en su opinion, hace que el estudio sea "metodologicamente
excepcional y extremadamente robusto, por lo que es altamente
probable que los resultados sean ciertos". Coincide en su analisis
Pascual Sanchez, de la Sociedad Espariola de Neurologia. "Es casi
un experimento natural con resultados bastante robustos y muy
interesantes porque ponen en el punto de mira una herramienta
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bastante coste-efectiva, como es la vacunacién contra el virus
varicela zéster, y que muestra que protege en un 20% del riesgo de
desarrollar una demencia. Son, por tanto, unos resultados muy
interesantes que hay que tener en consideracion®.

"Se abre una ventana muy importante de posibilidades™

Pascal Geldsetzer, profesor de la Universidad de Stanford y director
de lainvestigacion, habla con pasion del "enorme potencial
terapéutico” que, en su opinion, pueden tener sus hallazgos.
"Observamos efectos protectores mucho mayores que con otras
herramientas farmacoldgicas disponibles actualmente para la
demencia. Y, lo que es mas importante, la vacuna contra el herpes
z6ster es una intervencion unica, facil de conseguir, econémica y
segura. Por lo tanto, creo que este hallazgo es increiblemente
emocionante y tendria importantes implicaciones para la salud de la
poblacion en el tratamiento de la demencia, y también, por supuesto,
para la investigacion sobre las causas reales de la demencia”.
Geldsetzer confia en conseguir financiacion para hacer un ensayo al
uso con esta vacuna de virus virus atenuado, que actualmente ya no
se utiliza.

También los expertos en microbiologia y neurologia destacan el
futuro potencial terapéutico de este descubrimiento. El neurdlogo
Pascual Sanchez explica que "ahora mismo no hay herramientas
terapéuticas que consigan lo que dice este estudio, y el futuro en
estas enfermedades esta en la prevencion. Puede ser muy, muy
importante, desde el punto de vista de la salud publica, porque la
demencia es una auténtica epidemia que se nos viene encimay
tenemos que disminuir el impacto de la enfermedad a toda costa".
Coinciden, también, en que son necesarios ensayos clinicos
controlados, pero son optimistas. "Es muy relevante porque abriria
una puerta tremenda a la prevencion de la demencia. De

about:reader?url=https%3A%2F%2Fcadenaser.com%2Fnacional%?2...
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Un estudio demuestra que una vacuna del herpes zoster reduce el ries... about:reader?url=https%3A%2F%2Fcadenaser.com%2Fnacional%?2...

comprobarse estos hallazgos en otros paises, de validarse en otros
sitios y confirmarse, se abriria la puerta a la prevencion de algunos
tipos de demencia a través de la vacunacion frente a herpes virus.
Ciertamente es interesantisimo y merece la maxima atencion”,
remata el doctor Luis Buzon.
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Proceso Asistencial Miastenia Gravis
Generalizada (MGg)

La Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial (SECA) ha presentado dos nuevas guias destinadas a
mejorar la atencion y la calidad de vida de las personas con miastenia gravis generalizada (MGG).
Se trata de un nuevo proceso asistencial integrado (PAI), que estructura de manera coordinada e
integral todas las actividades de atencion a pacientes con esta patologia, y de la norma de
certificacion QualiMGg, que ofrece un conjunto de recomendaciones utiles para implementarlo.

Las guias, desarrolladas por un grupo de expertos multidisciplinar, ofrecen recomendaciones
basadas en la evidencia para mejorar el abordaje clinico y la coordinacion asistencial de esta
patologia.

El contenido de estos manuales estdn orientados tanto a profesionales sanitarios como a
pacientes y cuidadores, con el objetivo de proporcionar herramientas practicas para un mejor
manejo de la enfermedad. La primera guia se centra en la optimizacion del proceso asistencial,
mientras que la segunda aborda aspectos clave en la toma de decisiones compartida, permitiendo
una mayor participacion del paciente en su tratamiento.

Este proyecto, patrocinado por Alexion, ha contado con el aval de la Asociaciéon Miastenia de
Espafa (AMES) y la Federacion ASEM, ademas de la Sociedad Espafiola de Enfermeria
Neurolégica (SEDENE), la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) y la Sociedad Espafiola de
Directivos de la Salud (SEDISA).

Las publicaciones han sido presentadas en Madrid durante un acto al que han asistido la presidenta
de la SECA, Inmaculada Mediavilla; el responsable del proyecto en la SECA, Emilio Ignacio Garcia; y
la directora médica de Alexion, AstraZeneca Rare Disease, Beatriz Romero. El acto ha contado,
ademas, con los coordinadores clinicos de estas publicaciones, Elena Cortés y Julio Pardo,
especialistas en Neurologia del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau y del Complejo Hospitalario
Universitario de Santiago, junto con representantes de AMES y Federacion ASEM

La miastenia gravis generalizada es una enfermedad neuromuscular rara que afecta la comunicacion
entre nervios y musculos, causando debilidad y fatiga muscular. Su tratamiento requiere un enfoque
integral que combine terapias farmacologicas, rehabilitacion y seguimiento especializado.

Desde Federacion ASEM celebramos la publicacion de estas guias y su impacto en la mejora de la
atencion a las personas con miastenia gravis generalizada. Reafirmamos nuestro compromiso con la

difusion de iniciativas que promuevan una mejor calidad de vida para los pacientes con
enfermedades neuromusculares.
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La Sociedad Espafola de Calidad Asistencial publica dos nuevas guias
para mejorar la atencion a personas con miastenia gravis generalizada
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Un proceso asistencial integrado y una norma de certificacion facilitaran una mejor
comprension, diagnostico y tratamiento de esta enfermedad neuromuscular rara y cronica.
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En este sentido, el PAI de Atencion a Pacientes con MGg identifica las acciones que diferentes
profesionales y niveles asistenciales deben llevar a cabo en el ambito de la prevencion, el
diagnostico, tratamiento y cuidados, con el objetivo de mejorar la calidad del servicio,
optimizar recursos y asegurar una mejor experiencia para el paciente a lo largo de todo su
proceso de atencion. Asimismo, la norma QualiMGg ofrece a los equipos sanitarios un conjunto
de 33 criterios que aseguran que la atencion a estos pacientes se realiza correctamente, e
incluye una serie de indicadores y estandares que pueden facilitar la evaluacion y mejora de
las diferentes fases del proceso. Estos criterios abordan aspectos relacionados con la
organizacion y la disponibilidad de los recursos necesarios, con los procedimientos y protocolos
que se siguen, y finalmente con los resultados que se consiguen en la salud de la poblacion.

La norma QualiMGg y el PAI de Atencién a Pacientes con MGg han sido presentados en Madrid
durante un acto al que han asistido la presidenta de la SECA, Inmaculada Mediavilla; el
responsable del proyecto en la SECA, Emilio Ignacio Garcia; y la directora médica de Alexion,
AstraZeneca Rare Disease, Beatriz Romero. El acto ha contado, ademas, con los coordinadores
clinicos de estas publicaciones, Elena Cortés y Julio Pardo, especialistas en Neurologia del
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau y del Complejo Hospitalario Universitario de Santiago.

Segln Inmaculada Mediavilla, presidenta de la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial,
“Disponer de un proceso asistencial integrado y de una norma de certificacion tan exhaustiva
resulta particularmente til en el caso de una enfermedad con una naturaleza cronica y
compleja como la miastenia gravis generalizada, que requiere de una atencidn
multidisciplinaria coordinada a distintos niveles. Esperamos que estas publicaciones ayuden a
los profesionales a emprender caminos de mejora para adecuar los servicios a las necesidades
reales de los y las pacientes”.

Por su parte, Beatriz Romero, directora médica de Alexion, AstraZeneca Rare Disease, ha
3de 8 03/04/2025, 11:03
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La Paz, el Hospital Universitario Virgen del Rocio y el Hospital General Universitario Dr. Balmis.

Conéctate  Registrate
El proyecto, patrocinado por Alexion, ha contado con el aval de la Asociacion Miastenia de

Espana (AMES), la Federacion ASEM, la Sociedad Espaiola de Enfermeria Neuroldgica (SEDENE),
la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) y la Sociedad Espaiola de Directivos de la Salud
(SEDISA).

Miastenia Gravis Generalizada

La Miastenia Gravis generalizada es una enfermedad autoinmune poco frecuente que se

caracteriza por la debilidad muscular grave y la pérdida de la funciéon muscular3.

El 80% de los pacientes con MGg presentan anticuerpos AChR (segun sus siglas en inglés), lo
que significa que producen anticuerpos especificos (antirreceptor de acetilcolina) los cuales se
unen a los receptores de sefales de la union neuromuscular (NMJ, segln sus siglas en inglés),

punto de conexidn entre las células nerviosas y los mUsculos correspondientes3’.

Esta union activa el sistema del complemento, esencial para la defensa del cuerpo contra

infecciones, lo cual produce que el sistema inmunitario ataque la unién neuromuscular (NMJ)38.
Consecuentemente, se produce se produce una inflamacion y destruccion de la placa motora,
debido a la accidn del sistema del complemento y la pérdida de comunicacion entre el cerebro

y los musculos3.

La MGg puede aparecer a cualquier edad, pero es mas frecuente en mujeres menores de 40

afios y hombres mayores de 60 afios?11. Los sintomas iniciales pueden incluir dificultad para
hablar, vision doble, parpados caidos y falta de equilibrio. Estos a menudo pueden evolucionar
hacia sintomas mas graves con el avance de la enfermedad, como problemas para tragar,

asfixia, fatiga extrema e insuficiencia respiratorial2:13,
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Tras la renuncia voluntaria del doctor Javier Mallada, en una reciente actualizacion del equipo médico, el Dr. Vicente
Medrano Martinez ha sido nombrado como el nuevo jefe de seccion de neurologia. Medrano, natural de Villena y con 55
afos de edad, cuenta con una destacada trayectoria profesional en el campo de la neurologia.

El doctor Medrano es licenciado en Medicina y Cirugia por la Facultad de Medicina de la Universidad de Alicante y posee
un doctorado en Medicina por la Universidad Miguel Hernadndez de Elche. Su formacién especializada en neurologia la
completd a través del programa MIR en el Servicio de Neurologia del Hospital General Universitario de Alicante.

Desde finales del afilo 2001, Medrano ha desempefado su labor en el Servicio de Neurologia del Hospital General

Universitario de Elda, donde ha demostrado un compromiso constante con la excelencia médica y el cuidado de sus
pacientes.

Aportaciones y Membresias.

Medrano es un miembro activo de la Sociedad Valenciana de Neurologia, donde ejercié como vicepresidente en el afo

2008. Ademas, forma parte de la Sociedad Espafola de Neurologia y del Grupo de Estudio de Cefaleas de la misma
sociedad.

El nombramiento de Medrano como jefe de seccién de neurologia promete continuar mejorando la atencién y los
servicios ofrecidos, aportando su experiencia y liderazgo al equipo médico. Sin duda, su gestion traerd beneficios
significativos al Departamento de Salud de Elda.
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Qué es la narcolepsia, el trastorno del
sueno que se confunde con la
depresion, la ansiedad o |a falta de
motivacion

A los 15 anos, Clara (ese no es su verdadero nombre)
comenzo a desvanecerse luego de experimentar alguna
emocion intensa. “Perdia el tono muscular de golpe, como si
el cuerpo se desconectara....
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A los 15 anos, Clara (ese no es su verdadero nombre) comenzo a
desvanecerse luego de experimentar alguna emocién intensa. "Perdia el
tono muscular de golpe, como si el cuerpo se desconectara. Muchas veces
eso sucedia a continuacion de un ataque de risa. No sabiamos qué
sucedia”, cuenta su padre a LA NACION.

Ese camino de incertidumbre por la ausencia de un diagndstico durd
algunos afos. Luego de multiples consultas médicas, un neurélogo logro
ponerle nombre: narcolepsia con cataplejia, un trastorno neurologico que
altera la regulacion del suefio y provoca somnolencia extrema durante el

dia y pérdida subita de fuerza ante algunos estimulos.

https://radiohache.com/articulo/que-es-la-narcolepsia-el-trastorno-del...
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Ademas de esos episodios, Clara tiene suefios vividos que la angustiany le
generan fatiga. "Meditar, prepararse para irse a dormir y evitar usar el
celular a la noche son algunas de las herramientas que usa para evitar

tener pesadillas”, explica su padre.

Luego del diagnéstico, el panorama, de a poco, se empezd a despejar.
“Cada tratamiento es a medida de cada paciente, por eso el camino es
largo, hubo que ir probando hasta que se llegé al mejor equilibrio posible.
Y ese tratamiento también se complementa con terapia. Hoy ella tiene 23
afos, estudio publicidad y aprendid a convivir con esto, a llevar un vida

normal mas alla de algunos condicionantes”, cuenta su padre.

La narcolepsia es un trastorno neurolégico crénico que provoca
somnolencia diurna excesiva e incapacitante, y que puede impactar de
manera significativa en la vida de los pacientes. En muchos casos, sus
sintomas se confunden, o se mezclan, con problemas emocionales, fatiga
o falta de motivacion, lo que contribuye a que su diagndstico se retrase

durante muchos anos.

Segun Sofia Lujan, neurdloga y miembro de la Unidad de Medicina de
Suefo de Fleni, con frecuencia la narcolepsia puede confundirse con un
problema psicolégico o animico en sus primeras etapas. En muchos casos,
los primeros sintomas son atribuidos erréneamente a la depresion, la

ansiedad, la falta de motivacién o a trastornos por déficit de atencién.

Alejandro Andersson, director del Instituto de Neurologia de Buenos Aires,
coincide con que este malentendido es frecuente. “La excesiva
somnolencia diurna (uno de los sintomas cardinales) puede parecerse a
cuadros como la depresion, la ansiedad, la fatiga crénica o incluso a una

aparente falta de interés o desmotivacion”, afirma.

Las personas que se duermen involuntariamente durante el dia, incluso en
medio de una actividad, segun el experto, a menudo son vistas como

"perezosas” o "desconectadas”, lo que alimenta el estigma.

“Hay dos tipos de narcolepsia: una tipo 1, que retne todos los sintomas y
signos tipicos incluyendo uno que se llama cataplejia, que es una pérdida
repentina y breve del tono muscular que puede causar desde debilidad

leve, como caida de parpados o mandibula, hasta colapsos completos del

https://radiohache.com/articulo/que-es-la-narcolepsia-el-trastorno-del...
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cuerpo. Aunque cabe destacar que la cataplejia es poco frecuente. En el
caso de la narcolepsia tipo 1, si se sabe que hay una pérdida de neuronas
productoras de hipocretina (una sustancia clave para mantenernos
despiertos y regular el suefio), y se sospecha que esta pérdida puede tener
un componente autoinmune. En algunos pacientes, los primeros sintomas
aparecen tras un estimulo al sistema inmune como puede ser una
infeccion viral, que actuaria como disparador en personas genéticamente
predispuestas. La narcolepsia tipo 2, que no cursa con cataplejia, es mas

inespecifica y tiene un origen menos claro”, describié Lujan.

Una enfermedad rara, pero no tan infrecuente

De acuerdo con Arturo Garay, jefe de la unidad de medicina del suefio del
CEMIC, la narcolepsia es una hipersomnia de origen central, es decir, un
trastorno caracterizado por somnolencia diurna excesiva que se origina en
el sistema nervioso central. Se considera una enfermedad rara, con una
prevalencia estimada de entre 25 y 50 casos por cada 100.000 personas, lo
que en la Argentina equivaldria a entre 11.000 y 23.000 personas

afectadas.

Las consecuencias de vivir con narcolepsia sin diagnosticar pueden ser
muy negativas. “La somnolencia constante interfiere con la concentracion,
la productividad y las actividades sociales, generando muchas veces

aislamiento, baja autoestima y frustraciéon”, sefiala Lujan.

La cataplejia, en particular, puede ser muy estigmatizante. Algunos
pacientes evitan reirse o0 emocionarse por temor a perder el control

muscular, lo que afecta su espontaneidad, aseguran los especialistas.

Para Andersson, el impacto es “enorme”. La somnolencia puede generar
vergiienza y limitar la vida social y profesional de las personas. A veces, el
temor a dormirse en publico o tener un episodio de cataplejia conduce a

ansiedad anticipatoria e incluso a cuadros depresivos.

Un diagndstico que se demora demasiado

Uno de los mayores desafios es la demora en llegar al diagndstico
correcto. "El retraso diagnéstico promedio suele ser de entre 7 y 15 afios
desde el inicio de los sintomas”, se lamenta Lujan. A su vez, segun la
Sociedad Espafola de Neurologia, se estima que alrededor del 60% de los

pacientes con narcolepsia aun no estan diagnosticados. Esto se debe a

https://radiohache.com/articulo/que-es-la-narcolepsia-el-trastorno-del...
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gue los sintomas iniciales —como el cansancio extremo o los cambios de

animo— suelen minimizarse o confundirse con problemas comunes.

Andersson coincide: "Muchos profesionales no estan familiarizados con el
cuadro completo de la narcolepsia, que puede incluir paralisis del suefio,

alucinaciones hipnagdgicas, cataplejia y suefio fragmentado”.

Garay subraya que el diagnostico debe hacerse en centros especializados
en medicina del suefio. Para ello, es necesario realizar una polisomnografia
nocturna y un test de latencias multiples, que mide cuanto tarda el
paciente en dormirse durante el dia. “Se considera sugestivo cuando la
latencia promedio del suefio es menor a 8 minutos y hay mas de dos

episodios de suefio REM durante el dia”, precisa.

En el caso de la narcolepsia tipo 1, también puede medirse la
concentracion de orexina en el liquido cefalorraquideo (sustancia que

regula la vigilia y cuya falta puede causar narcolepsia).

Una vez diagnosticada, la narcolepsia puede ser tratada. Garay explica que
el enfoque principal son los estimulantes del sistema nervioso central,
como el Modafinilo o el Armodafinilo. “Brindan una vigilia satisfactoria y
permiten al paciente estudiar, conducir o realizar actividades complejas”,

sefala.

Para la cataplejia, se suman antidepresivos que acttan sobre la serotonina
o la noradrenalina. Sin embargo, Garay lamenta que otros tratamientos
mas eficaces, como el gamma-hidroxibutirato, no estén disponibles en la
Argentina por su alto costo.. “Faltan politicas publicas que garanticen su

acceso”, subraya Garay

Romper con los mitos

Parte del camino hacia una mejor atencién comienza con desarmar
creencias erroneas. “Uno de los mayores mitos es que la narcolepsia es
solo ‘quedarse dormido de golpe’. En realidad, es mucho mas compleja”,
seflala Lujan. Andersson agrega que tampoco es cierto que las personas
con narcolepsia no puedan hacer nada. “Con diagndstico y tratamiento

adecuados, muchas llevan una vida activa y productiva”, afirma.

Otra creencia equivocada, segun Andersson, es pensar que la narcolepsia

https://radiohache.com/articulo/que-es-la-narcolepsia-el-trastorno-del...
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es una enfermedad psicolégica. “No lo es. Es un trastorno neurologico con
una base bioldgica bien establecida”, enfatiza. Y aunque se la considera

rara, “no es tan infrecuente como se cree”.

Clara, que ya hace varios afos recibi6 el diagnéstico, cuenta a LA NACION
gue tener buenos habitos, tales como tener una alimentacién saludable o
hacer ejercicio, ayudan drasticamente a conllevar esta condicién. “A su vez,
tener un propdsito también es importante para mantenerse motivado —
dice—. Por ultimo, contar con un grupo de apoyo donde encuentres
personas que estén atravesando por lo mismo resulta importante para

sentirse acompafado y comprendido”.

Fuente: https://www.lanacion.com.ar/sociedad/que-es-la-narcolepsia-el-
trastorno-del-sueno-que-se-confunde-con-la-depresion-la-ansiedad-o-la-
falta-nid02042025/
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A los 15 afos, Clara (ese no es su verdadero nombre) comenzé a desvanecerse luego
de experimentar alguna emocion intensa. “Perdia el tono muscular de golpe, como si
el cuerpo se desconectara. Muchas veces eso sucedia a continuacién de un ataque

de risa. No sabiamos qué sucedia”, cuenta su padre.

Ese camino de incertidumbre por la ausencia de un diagndstico duré algunos afios.
Luego de multiples consultas médicas, un neurélogo logré ponerle nombre:
narcolepsia con cataplejia, un trastorno neurolégico que altera la regulacion del
suefio y provoca somnolencia extrema durante el dia y pérdida subita de fuerza ante

algunos estimulos.

Ademas de esos episodios, Clara tiene suefios vividos que la angustian y le generan
fatiga. “Meditar, prepararse para irse a dormir y evitar usar el celular a la noche son

algunas de las herramientas que usa para evitar tener pesadillas”, explica su padre.

Luego del diagnéstico, el panorama, de a poco, se empezé a despejar. “Cada
tratamiento es a medida de cada paciente, por eso el camino es largo, hubo que ir

probando hasta que se llegoé al mejor equilibrio posible. Y ese tratamiento también
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subdiagnosticada, que puede alterar profundamente la rutina de quienes la
padecen; identificar sus sintomas y acceder a un tratamiento adecuado
pueden cambiar por completo la calidad de vida del paciente

f = @

Alos 15 anos, Clara (ese no es su verdadero nombre) comenzo6 a desvanecerse luego
de experimentar alguna emocion intensa. “Perdia el tono muscular de golpe, como
si el cuerpo se desconectara. Muchas veces eso sucedia a continuacion de un ataque

-

de risa. No sabiamos qué sucedia”, cuenta su padre a LA NACION.

Ese camino de incertidumbre por la ausencia de un diagnostico duro algunos anos.
Luego de multiples consultas médicas, un neurdlogo logro ponerle nombre:
narcolepsia con cataplejia, un trastorno neurologico que altera la regulacion del
suefo y provoca somnolencia extrema durante el dia y pérdida stubita de fuerza ante

algunos estimulos.

El alimento que hay que incluir en el menii para reducir el riesgo de sufrir
cancer de colon, segiin oncologo
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Ademas de esos episodios, Clara tiene suefos vividos que la angustian y le generan
fatiga. “Meditar, prepararse para irse a dormir y evitar usar el celular a la noche
son algunas de las herramientas que usa para evitar tener pesadillas”, explica su

padre.

Luego del diagnostico, el panorama, de a poco, se empezo a despejar. “Cada
tratamiento es a medida de cada paciente, por eso el camino es largo, hubo que ir
probando hasta que se lleg6 al mejor equilibrio posible. Y ese tratamiento también
se complementa con terapia. Hoy ella tiene 23 anos, estudio publicidad y
aprendio a convivir con esto, a llevar un vida normal mas alla de algunos

condicionantes”, cuenta su padre.

La narcolepsia es un trastorno neurol0gico cronico que provoca somnolencia diurna
excesiva e incapacitante, y que puede impactar de manera significativa en la vida de
los pacientes. En muchos casos, sus sintomas se confunden, o se mezclan, con
problemas emocionales, fatiga o falta de motivacion, lo que contribuye a que su

diagnostico se retrase durante muchos anos.
Segun Sofia Lujan, neurdloga y miembro de la Unidad de Medicina de Suefio de

Fleni, con frecuencia la narcolepsia puede confundirse con un problema psicologico

Vv mico en sus primeras etapas. En muchos casos, los primeros sintomas son
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"Suena muy duro, pero me da alivio decir que me gustaria que mi hijo se
muriera unos minutos antes que yo": el honesto relato de la madre de un joven
con autismo

Alejandro Andersson, director del Instituto de Neurologia de Buenos Aires, coincide
con que este malentendido es frecuente. “La excesiva somnolencia diurna (uno de
los sintomas cardinales) puede parecerse a cuadros como la depresion, la ansiedad,

la fatiga cronica o incluso a una aparente falta de interés o desmotivacion”, afirma.

Las personas que se duermen involuntariamente durante el dia, incluso en medio de
una actividad, segtn el experto, a menudo son vistas como “perezosas” o
“desconectadas”, lo que alimenta el estigma.

“Hay dos tipos de narcolepsia: una tipo 1, que retine todos los sintomas y signos
tipicos incluyendo uno que se llama cataplejia, que es una pérdida repentina y breve
del tono muscular que puede causar desde debilidad leve, como caida de parpados o
mandibula, hasta colapsos completos del cuerpo. Aunque cabe destacar que la
cataplejia es poco frecuente. En el caso de la narcolepsia tipo 1, si se sabe que hay una

Vv ida de neuronas productoras de hipocretina (una sustancia clave para
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tipo 2, que no cursa con cataplejia, es mas inespecifica y tiene un origen menos
claro”, describio Lujan.

Una enfermedad rara, pero no tan infrecuente

De acuerdo con Arturo Garay, jefe de la unidad de medicina del suefio del CEMIC, la
narcolepsia es una hipersomnia de origen central, es decir, un trastorno
caracterizado por somnolencia diurna excesiva que se origina en el sistema nervioso
central. Se considera una enfermedad rara, con una prevalencia estimada de entre 25
y 50 casos por cada 100.000 personas, lo que en la Argentina equivaldria a entre
11.000 y 23.000 personas afectadas.

Joven acude a tratar lesion de la espalda y es diagnosticado con agresivo cancer
en la sangre

Las consecuencias de vivir con narcolepsia sin diagnosticar pueden ser muy
negativas. “La somnolencia constante interfiere con la concentracion, la
productividad y las actividades sociales, generando muchas veces aislamiento,
 autoestimay frustracion”, sefiala Lujan.
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espontaneidad, aseguran los especialistas.

Para Andersson, el impacto es “enorme”. La somnolencia puede generar vergiienzay
limitar la vida social y profesional de las personas. A veces, el temor a dormirse en
publico o tener un episodio de cataplejia conduce a ansiedad anticipatoria e incluso

a cuadros depresivos.

Un diagnostico que se demora demasiado

Uno de los mayores desafios es la demora en llegar al diagnostico correcto. “El
retraso diagnostico promedio suele ser de entre 7 y 15 aflos desde el inicio de los
sintomas”, se lamenta Lujan. A su vez, segun la Sociedad Espafola de Neurologia, se
estima que alrededor del 60% de los pacientes con narcolepsia atin no estan
diagnosticados. Esto se debe a que los sintomas iniciales —como el cansancio
extremo o los cambios de animo— suelen minimizarse o confundirse con problemas

comunes.

Andersson coincide: “Muchos profesionales no estan familiarizados con el cuadro
completo de la narcolepsia, que puede incluir paralisis del suefio, alucinaciones

hipnagogicas, cataplejia y suefio fragmentado”.
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menor a 8 minutos y hay mas de dos episodios de sueio REM durante el dia”,

precisa.

En el caso de la narcolepsia tipo 1, también puede medirse la concentracion de
orexina en el liquido cefalorraquideo (sustancia que regula la vigilia y cuya falta

puede causar narcolepsia).

Una vez diagnosticada, la narcolepsia puede ser tratada. Garay explica que el
enfoque principal son los estimulantes del sistema nervioso central, como el
Modafinilo o el Armodafinilo. “Brindan una vigilia satisfactoria y permiten al paciente
estudiar, conducir o realizar actividades complejas”, sefiala.

Para la cataplejia, se suman antidepresivos que actiian sobre la serotonina o la
noradrenalina. Sin embargo, Garay lamenta que otros tratamientos mas eficaces,
como el gamma-hidroxibutirato, no estén disponibles en la Argentina por su alto

costo.. “Faltan politicas publicas que garanticen su acceso”, subraya Garay

Romper con los mitos

Parte del camino hacia una mejor atencion comienza con desarmar creencias

erroneas. “Uno de los mayores mitos es que la narcolepsia es solo ‘quedarse dormido
v
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Otra creencia equivocada, segiin Andersson, es pensar que la narcolepsia es una
enfermedad psicologica. “No lo es. Es un trastorno neurologico con una base
biologica bien establecida”, enfatiza. Y aunque se la considera rara, “no es tan

infrecuente como se cree”.

Clara, que ya hace varios anos recibio el diagnostico, cuenta a LA NACION que tener
buenos habitos, tales como tener una alimentacion saludable o hacer ejercicio,
ayudan drasticamente a conllevar esta condicion. “A su vez, tener un proposito
también es importante para mantenerse motivado —dice—. Por tltimo, contar con un
grupo de apoyo donde encuentres personas que estén atravesando por lo mismo

resulta importante para sentirse acompanado y comprendido”.
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Qué es la narcolepsia, el trastorno del suefio que se
confunde con depresion, ansiedad o falta de
motivacion

A menudo confundida con problemas psicolégicos como la depresion o la
ansiedad, su diagndstico se retrasa por anos.
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La narcolepsia es un trastorno neurologico cronico que afecta la
regulacion del suefo, causando somnolencia extrema durante el dia
y pérdida subita de fuerza ante algunos estimulos emocionales. A
menudo, los sintomas de esta enfermedad se confunden con problemas
psicologicos o emocionales, 1o que provoca que el diagnostico se retrase
durante anos.

(Ademas: Cientificos chinos realizaron el primer trasplante de higado de
cerdo modificado genéticamente a un humano).

Un caso de confusion y diagndstico tardio
Clara (nombre ficticio) comenzo a experimentar los primeros sintomas de
narcolepsia a los 15 afios, cuando empezo6 a desvanecerse de forma

2de 15 03/04/2025, 11:10



Qué es la narcolepsia, el trastorno del suefio que se confunde con depr... https://www.eltiempo.com/cultura/gente/que-es-la-narcolepsia-el-tras...

repentina después de emociones intensas. "Perdia el tono muscular de
golpe, como si el cuerpo se desconectara. Muchas veces eso sucedia a
continuacion de un ataque de risa. No sabiamos qué sucedia”, relato su
padre en una entrevista con La Nacion.

La incertidumbre se extendio por varios afnos hasta que, tras numerosas
consultas médicas, un neurologo logro ponerle un nombre al
trastorno: narcolepsia con cataplejia, un tipo de narcolepsia que
ademas de causar somnolencia excesiva, provoca una pérdida repentina
de tono muscular ante ciertos estimulos emocionales.

La narcolepsia es un trastorno neurolégico crénico que causa somnolencia
excesiva. FOTO:ISTOCK

Ademas de estos episodios de cataplejia, Clara también sufre de suefios
vividos y pesadillas, que la angustian y le generan fatiga. Para mitigar estos
episodios, su padre explico que Clara ha aprendido a usar herramientas

3de 15 03/04/2025, 11:10



Qué es la narcolepsia, el trastorno del suefio que se confunde con depr... https://www.eltiempo.com/cultura/gente/que-es-la-narcolepsia-el-tras...

como la meditacion y evitar el uso del celular antes de dormir. Después de
recibir el diagnostico, Clara, ahora de 23 afnos y estudiante de publicidad,
ha aprendido a convivir con el trastorno y llevar una vida
relativamente normal, aunque sufre algunas limitaciones.

(No deje de leer: ¢Para qué sirve la proteina de suero y quiénes deben
tomarla? Conozca sus beneficios).

Un trastorno confundido con otros problemas emocionales
La narcolepsia es a menudo mal diagnosticada debido a que sus sintomas
pueden confundirse con problemas emocionales como la depresion, la
ansiedad o incluso la falta de motivacion. Segun Sofia Lujan, neurdloga de
la Unidad de Medicina de Suefo de Fleni, "con frecuencia la narcolepsia
puede confundirse con un problema psicologico o animico en sus
primeras etapas".

La somnolencia excesiva durante el dia, uno de los sintomas mas
comunes, puede ser erroneamente atribuida a trastornos como la
depresion o la fatiga cronica. Ademas, las personas que se duermen
involuntariamente en medio de una actividad pueden ser percibidas
como perezosas o desmotivadas, lo que puede contribuir al estigma que
rodea al trastorno.

Alejandro Andersson, director del Instituto de Neurologia de Buenos
Aires, destaco que "la excesiva somnolencia diurna (uno de los sintomas
cardinales) puede parecerse a cuadros como la depresion, la ansiedad, la
fatiga cronica o incluso a una aparente falta de interés o desmotivacion".

Tipos de narcolepsia y sus caracteristicas

Existen dos tipos de narcolepsia. La narcolepsia tipo 1 incluye todos
los sintomas clasicos, como la cataplejia, que es la pérdida repentina
del tono muscular, que puede variar desde caidas parciales, como los
parpados o la mandibula, hasta colapsos completos del cuerpo. Esta
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forma de narcolepsia esta relacionada con la pérdida de neuronas
productoras de hipocretina, una sustancia crucial para mantenernos
despiertos. Se cree que esta pérdida tiene un componente autoinmune y
que ciertos factores, como una infeccion viral, pueden desencadenar los
primeros sintomas en personas genéticamente predispuestas.

(Le recomendamos: ¢Sabia que comer rapido puede afectar su salud?

Estas son las cuatro consecuencias).

Se confunde con depresidn, ansiedad o falta de motivacion, lo que retrasa el
diagnostico. FOTO:ISTOCK

Por otro lado, 1a narcolepsia tipo 2 no presenta cataplejia y tiene un
origen mas incierto y menos claro. Sin embargo, ambos tipos
comparten la somnolencia excesiva durante el dia y el suefio
fragmentado.

Diagndstico y tratamiento
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El diagnostico de la narcolepsia es complicado, ya que sus primeros
sintomas a menudo son confundidos con otros trastornos. Segun la
Sociedad Espanola de Neurologia, el retraso en el diagnostico promedio
es de entre 7 y 15 anos desde la aparicion de los primeros sintomas.
Aproximadamente el 60 % de los pacientes atin no estan diagnosticados,
debido a que los sintomas iniciales, como cansancio extremo y cambios
de animo, son a menudo minimizados o malinterpretados.

El diagnostico adecuado se realiza en centros especializados en
medicina del suenio, donde se realizan pruebas como la polisomnografia
nocturna y el test de latencias multiples, que mide el tiempo que tarda
una persona en quedarse dormida durante el dia. En algunos casos,
también se mide la concentracion de orexina en el liquido
cefalorraquideo, una sustancia vinculada con el control de la vigilia.

Una vez diagnosticada, la narcolepsia puede ser tratada con estimulantes
del sistema nervioso central, como el Modafinilo, que ayudan a mantener
al paciente despierto y activo durante el dia. En el caso de la cataplejia, los
antidepresivos que afectan la serotonina o la noradrenalina son utilizados
para controlar los episodios.

(De su interés: Cinco senales en su orina que le podrian ayudar a detectar

de manera oportuna la diabetes).
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La narcolepsia no es una enfermedad psicoldgica, sino un trastorno neurolégico.
FOTO:ISTOCK

Rompiendo mitos sobre la narcolepsia

Un mito comin es que la narcolepsia solo consiste en "quedarse dormido
de golpe". Sin embargo, como sefala Lujan, "es mucho mas compleja”.
Andersson también desmiente la idea de que las personas con
narcolepsia no puedan llevar una vida activa. "Con diagnostico y
tratamiento adecuados, muchas llevan una vida activa y productiva”,
asegura.

Otro mito erroneo es que la narcolepsia es una enfermedad psicologica.
"No lo es. Es un trastorno neurologico con una base biologica bien
establecida", afirma Andersson. Aunque es considerada una enfermedad
rara, "no es tan infrecuente como se cree", agrego.

Clara, que ha vivido con narcolepsia durante afnos, destaco la importancia
de mantener buenos habitos, como una alimentacion saludable y
ejercicio. Ademas, considera fundamental contar con un grupo de apoyo
que comprenda la situacion. "Tener un proposito también es importante
para mantenerse motivado", concluye.

(Siga leyendo: El sintoma nocturno que puede indicar inicio de cancer de
huesos, de higado o leucemia).

La narcolepsia es un trastorno complejo y poco comprendido, cuyos
sintomas pueden confundirse facilmente con otros problemas
emocionales. El diagnostico temprano y un tratamiento adecuado son
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clave para mejorar la calidad de vida de los pacientes. Es crucial
también desmantelar los mitos y el estigma que rodean a esta
condicion para permitir una mejor comprension y apoyo social.

Alejandro Horvat
La Nacion (Argentina) / GDA
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Queé es la narcolepsia, el trastorno del
sueno que se confunde con la
depresion, la ansiedad o la falta de
motivacion

Alejandro Horvat

8-10 minutos

Alos 15 anos, Clara (ese no es su verdadero nombre) comenzo a
desvanecerse luego de experimentar alguna emocion intensa.
“Perdia el tono muscular de golpe, como si el cuerpo se
desconectara. Muchas veces eso sucedia a continuacion de un
ataque de risa. No sabiamos qué sucedia”, cuenta su padre a LA
NACION.

Ese camino de incertidumbre por la ausencia de un diagndéstico durd
algunos anos. Luego de multiples consultas médicas, un neurélogo
logré ponerle nombre: narcolepsia con cataplejia, un trastorno
neuroldgico que altera la regulacion del suefio y provoca somnolencia
extrema durante el dia y pérdida subita de fuerza ante algunos

estimulos.
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La narcolepsia suele generar trastornos emocionales - Créditos:
@pixs4u

Ademas de esos episodios, Clara tiene suefios vividos que la

angustian y le generan fatiga. “Meditar, prepararse para irse a dormir
y evitar usar el celular a la noche son algunas de las herramientas que
usa para evitar tener pesadillas”, explica su padre.

Luego del diagndstico, el panorama, de a poco, se empezo a
despejar. “Cada tratamiento es a medida de cada paciente, por eso el
camino es largo, hubo que ir probando hasta que se llegé al mejor
equilibrio posible. Y ese tratamiento también se complementa con
terapia. Hoy ella tiene 23 anos, estudio publicidad y aprendi6 a
convivir con esto, a llevar un vida normal mas alla de algunos
condicionantes”, cuenta su padre.

La narcolepsia es un trastorno neurolégico cronico que provoca
somnolencia diurna excesiva e incapacitante, y que puede impactar
de manera significativa en la vida de los pacientes. En muchos casos,
sus sintomas se confunden, o se mezclan, con problemas
emocionales, fatiga o falta de motivacion, lo que contribuye a que su

diagnaostico se retrase durante muchos afos.
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Para diagnosticarla es fundamental hacer un estudio del suefo

Segun Sofia Lujan, neurdloga y miembro de la Unidad de Medicina
de Suerio de Fleni, con frecuencia la narcolepsia puede confundirse
con un problema psicoldgico o animico en sus primeras etapas. En
muchos casos, los primeros sintomas son atribuidos erroneamente a
la depresion, la ansiedad, la falta de motivacion o a trastornos por
déficit de atencion.

Alejandro Andersson, director del Instituto de Neurologia de
Buenos Aires, coincide con que este malentendido es frecuente. “La
excesiva somnolencia diurna (uno de los sintomas cardinales) puede
parecerse a cuadros como la depresion, la ansiedad, la fatiga crénica
o incluso a una aparente falta de interés o desmotivacion”, afirma.

Las personas que se duermen involuntariamente durante el dia,
incluso en medio de una actividad, segun el experto, a menudo son
vistas como “perezosas” 0 “desconectadas’, lo que alimenta el
estigma.
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La narcolepsia no tratada suele tener un alto impacto en la rutina
diaria - Créditos: @ljubaphoto

“Hay dos tipos de narcolepsia: una tipo 1, que reune todos los
sintomas y signos tipicos incluyendo uno que se llama cataplejia, que
es una pérdida repentina y breve del tono muscular que puede causar
desde debilidad leve, como caida de parpados o mandibula, hasta
colapsos completos del cuerpo. Aunque cabe destacar que la
cataplejia es poco frecuente. En el caso de la narcolepsia tipo 1, si se
sabe que hay una pérdida de neuronas productoras de hipocretina
(una sustancia clave para mantenernos despiertos y regular el
sueno), y se sospecha que esta pérdida puede tener un componente
autoinmune. En algunos pacientes, los primeros sintomas aparecen
tras un estimulo al sistema inmune como puede ser una infeccion
viral, que actuaria como disparador en personas genéticamente
predispuestas. La narcolepsia tipo 2, que no cursa con cataplejia, es
mas inespecifica y tiene un origen menos claro”, describio Lujan.

Una enfermedad rara, pero no tan infrecuente

De acuerdo con Arturo Garay, jefe de la unidad de medicina del
sueno del CEMIC, la narcolepsia es una hipersomnia de origen
central, es decir, un trastorno caracterizado por somnolencia diurna
excesiva que se origina en el sistema nervioso central. Se considera
una enfermedad rara, con una prevalencia estimada de entre 25y 50
casos por cada 100.000 personas, lo que en la Argentina equivaldria
aentre 11.000 y 23.000 personas afectadas.

Las consecuencias de vivir con narcolepsia sin diagnosticar pueden
ser muy negativas. “La somnolencia constante interfiere con la
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concentracion, la productividad y las actividades sociales, generando
muchas veces aislamiento, baja autoestima y frustracion”, sefiala
Lujan.

La cataplejia, en particular, puede ser muy estigmatizante. Algunos
pacientes evitan reirse 0 emocionarse por temor a perder el control

muscular, lo que afecta su espontaneidad, aseguran los
especialistas.

|dentificar sus sintomas y acceder a un tratamiento adecuado puede

cambiar por completo la calidad de vida del paciente - Créditos:
@Shutterstock

Para Andersson, el impacto es “enorme”. La somnolencia puede
generar verguenza y limitar la vida social y profesional de las
personas. A veces, el temor a dormirse en publico o tener un episodio
de cataplejia conduce a ansiedad anticipatoria e incluso a cuadros
depresivos.

Un diagnéstico que se demora demasiado

Uno de los mayores desafios es la demora en llegar al diagnéstico
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correcto. “El retraso diagnéstico promedio suele ser de entre 7y
15 anos desde el inicio de los sintomas”, se lamenta Lujan. A su
vez, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia, se estima que
alrededor del 60% de los pacientes con narcolepsia aun no estan
diagnosticados. Esto se debe a que los sintomas iniciales —como el
cansancio extremo o los cambios de animo— suelen minimizarse o
confundirse con problemas comunes.

Andersson coincide: “Muchos profesionales no estan familiarizados
con el cuadro completo de la narcolepsia, que puede incluir paralisis
del suefio, alucinaciones hipnagogicas, cataplejia y suefio
fragmentado”.

Garay subraya que el diagndstico debe hacerse en centros
especializados en medicina del sueno. Para ello, es necesario
realizar una polisomnografia nocturnay un test de latencias
multiples, que mide cuanto tarda el paciente en dormirse durante el
dia. “Se considera sugestivo cuando la latencia promedio del suefio
es menor a 8 minutos y hay mas de dos episodios de suefio REM
durante el dia”, precisa.

En el caso de la narcolepsia tipo 1, también puede medirse la
concentracion de orexina en el liquido cefalorraquideo (sustancia
que regula la vigilia y cuya falta puede causar narcolepsia).

Una vez diagnosticada, la narcolepsia puede ser tratada. Garay
explica que el enfoque principal son los estimulantes del sistema
nervioso central, como el Modafinilo o el Armodafinilo. “Brindan una
vigilia satisfactoria y permiten al paciente estudiar, conducir o realizar
actividades complejas”, sefala.

Para la cataplejia, se suman antidepresivos que actuan sobre la
serotonina o la noradrenalina. Sin embargo, Garay lamenta que otros
tratamientos mas eficaces, como el gamma-hidroxibutirato, no estén
disponibles en la Argentina por su alto costo.. “Faltan politicas
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publicas que garanticen su acceso”, subraya Garay

Romper con los mitos

Parte del camino hacia una mejor atencién comienza con desarmar
creencias erroneas. “Uno de los mayores mitos es que la narcolepsia
es solo ‘quedarse dormido de golpe’. En realidad, es mucho mas
compleja”, sefala Lujan. Andersson agrega que tampoco es cierto
que las personas con narcolepsia no puedan hacer nada. “Con
diagndstico y tratamiento adecuados, muchas llevan una vida activa y
productiva”, afirma.

Otra creencia equivocada, segun Andersson, es pensar que la
narcolepsia es una enfermedad psicoldgica. “No lo es. Es un
trastorno neuroldgico con una base biolégica bien establecida”,
enfatiza. Y aunque se la considerarara, “no es tan infrecuente como
se cree”.

Clara, que ya hace varios afios recibio el diagndstico, cuenta a LA
NACION que tener buenos habitos, tales como tener una
alimentacion saludable o hacer ejercicio, ayudan drasticamente a
conllevar esta condicidn. “A su vez, tener un propdsito también es
importante para mantenerse motivado —dice—. Por ultimo, contar
con un grupo de apoyo donde encuentres personas que estén
atravesando por lo mismo resulta importante para sentirse
acompanado y comprendido”.
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Narcolepsia, el trastorno del sueno
gue se confunde con la depresion

Hace 14 minutos Se trata de una condicion neuroldgica poco frecuente pero
subdiagnosticada, que puede alterar profundamente la rutina de quienes la padecen

Alos 15 anos, Clara (ese no es su verdadero nombre) comenzo a desvanecerse
luego de experimentar alguna emocién intensa. "Perdia el tono muscular de
golpe, como si el cuerpo se desconectara. Muchas veces eso sucedia a
continuacion de un ataque de risa. No sabiamos qué sucedia", cuenta su padre
aLa Nacion

Ese camino de incertidumbre por la ausencia de un diagnéstico duré algunos
anos. Luego de multiples consultas médicas, un neurdlogo logré ponerle
nombre: narcolepsia con cataplejia, un trastorno neurolégico que alterala
regulacion del sueno y provoca somnolencia extrema durante el diay pérdida
subita de fuerza ante algunos estimulos.
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Ademas de esos episodios, Clara tiene suenos vividos que la angustiany le
generan fatiga. "Meditar, prepararse parairse a dormir y evitar usar el celular
alanoche son algunas de las herramientas que usa para evitar tener
pesadillas", explica su padre.

Luego del diagnostico, el panorama, de a poco, se empez6 a despejar. "Cada
tratamiento es a medida de cada paciente, por eso el camino es largo, hubo
gue ir probando hasta que se llegé al mejor equilibrio posible. Y ese
tratamiento también se complementa con terapia. Hoy ella tiene 23 anos,
estudio publicidad y aprendid a convivir con esto, a llevar un vida normal mas
alla de algunos condicionantes", cuenta su padre.

La narcolepsia es un trastorno neurologico crénico que provoca somnolencia
diurna excesiva e incapacitante, y que puede impactar de manera significativa
en lavida de los pacientes. En muchos casos, sus sintomas se confunden, o se
mezclan, con problemas emocionales, fatiga o falta de motivacion, lo que
contribuye a que su diagndstico se retrase durante muchos anos.

Segun Sofia Lujan, neurdloga y miembro de la Unidad de Medicina de Suefio
de Fleni, con frecuencia la narcolepsia puede confundirse con un problem
psicolégico o animico en sus primeras etapas. En muchos casos, los primerc.
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sintomas son atribuidos erréneamente a la depresion, la ansiedad, la falta de
motivacion o a trastornos por déficit de atencion.

Alejandro Andersson, director del Instituto de Neurologia de Buenos Aiires,
coincide con que este malentendido es frecuente. "La excesiva somnolencia
diurna (uno de los sintomas cardinales) puede parecerse a cuadros como la
depresion, la ansiedad, |la fatiga cronica o incluso a una aparente falta de
interés o desmotivacion®, afirma.

Las personas que se duermen involuntariamente durante el dia, incluso en
medio de una actividad, segun el experto, a menudo son vistas como
"perezosas" o "desconectadas", lo que alimenta el estigma.

"Hay dos tipos de narcolepsia: una tipo 1, que reline todos los sintomas y
signos tipicos incluyendo uno que se llama cataplejia, que es una pérdida
repentinay breve del tono muscular que puede causar desde debilidad leve,
como caida de parpados o mandibula, hasta colapsos completos del cuerpo.
Aunque cabe destacar que la cataplejia es poco frecuente. En el caso de |a
narcolepsia tipo 1, si se sabe que hay una pérdida de neuronas productoras de
hipocretina (una sustancia clave para mantenernos despiertos y regular el
sueno), y se sospecha que esta pérdida puede tener un componente
autoinmune. En algunos pacientes, los primeros sintomas aparecen tras un
estimulo al sistema inmune como puede ser una infeccion viral, que actuaria
como disparador en personas genéticamente predispuestas. La narcolepsia
tipo 2, que no cursa con cataplejia, es mas inespecifica y tiene un origen menos
claro", describio Lujan.
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Una enfermedad rara, pero no tan infrecuente

De acuerdo con Arturo Garay, jefe de la unidad de medicina del sueno del
CEMIC, la narcolepsia es una hipersomnia de origen central, es decir, un
trastorno caracterizado por somnolencia diurna excesiva que se origina en el
sistema nervioso central. Se considera una enfermedad rara, con una
prevalencia estimada de entre 25 y 50 casos por cada 100.000 personas, lo
gue en la Argentina equivaldria a entre 11.000 y 23.000 personas afectadas.

Las consecuencias de vivir con narcolepsia sin diagnosticar pueden ser muy
negativas. "La somnolencia constante interfiere con la concentracion, la
productividad y las actividades sociales, generando muchas veces aislamiento,
baja autoestimay frustracion", seiala Lujan.

La cataplejia, en particular, puede ser muy estigmatizante. Algunos pacientes
evitan reirse o emocionarse por temor a perder el control muscular, lo que
afecta su espontaneidad, aseguran los especialistas.

Para Andersson, el impacto es "enorme". La somnolencia puede generar
verglienzay limitar la vida social y profesional de las personas. A veces, el
temor a dormirse en publico o tener un episodio de cataplejia conduce a
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ansiedad anticipatoria e incluso a cuadros depresivos.
Un diagndstico que se demora demasiado

Uno de los mayores desafios es la demora en llegar al diagndstico correcto. "El
retraso diagnostico promedio suele ser de entre 7 y 15 anos desde el
inicio de los sintomas", se lamenta Lujan. A su vez, segun la Sociedad
Espanola de Neurologia, se estima que alrededor del 60% de los pacientes con
narcolepsia aun no estan diagnosticados. Esto se debe a que los sintomas
iniciales -como el cansancio extremo o los cambios de animo- suelen
minimizarse o confundirse con problemas comunes.

Andersson coincide: "Muchos profesionales no estan familiarizados con el
cuadro completo de la narcolepsia, que puede incluir paralisis del sueno,
alucinaciones hipnagodgicas, cataplejia y sueno fragmentado".

Garay subraya que el diagndstico debe hacerse en centros especializados en
medicina del sueno. Para ello, es necesario realizar una polisomnografia
nocturnay un test de latencias multiples, que mide cuanto tarda el paciente
en dormirse durante el dia. "Se considera sugestivo cuando la latencia
promedio del sueno es menor a 8 minutos y hay mas de dos episodios de sueno
REM durante el dia", precisa.

En el caso de la narcolepsia tipo 1, también puede medirse la concentracion de
orexina en el liquido cefalorraquideo (sustancia que regula la vigilia y cuya
falta puede causar narcolepsia).

Una vez diagnosticada, la narcolepsia puede ser tratada. Garay explica que el
enfoque principal son los estimulantes del sistema nervioso central, como el
Modafinilo o el Armodafinilo. "Brindan una vigilia satisfactoria y permiten al
paciente estudiar, conducir o realizar actividades complejas", sefala.

Para la cataplejia, se suman antidepresivos que actiian sobre la serotonina o la
noradrenalina. Sin embargo, Garay lamenta que otros tratamientos mas
eficaces, como el gamma-hidroxibutirato, no estén disponibles en la Argentina
por su alto costo.. "Faltan politicas publicas que garanticen su acceso", subraya
Garay.

Romper con los mitos
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Parte del camino hacia una mejor atencién comienza con desarmar creencias
erroneas. "Uno de los mayores mitos es que la narcolepsia es solo ‘quedarse
dormido de golpe'. En realidad, es mucho mas compleja", senala Lujan.
Andersson agrega que tampoco es cierto que las personas con narcolepsia no
puedan hacer nada. "Con diagndstico y tratamiento adecuados, muchas llevan
una vida activay productiva", afirma.

Otra creencia equivocada, segun Andersson, es pensar que la narcolepsia es
una enfermedad psicoldgica. "No lo es. Es un trastorno neurolégico con una
base biolégica bien establecida”, enfatiza. Y aunque se la considerarara, "no es
tan infrecuente como se cree".

Clara, que ya hace varios anos recibio el diagnostico, cuenta a La Naciéon que
tener buenos habitos, tales como tener una alimentacion saludable o hacer
ejercicio, ayudan drasticamente a conllevar esta condicion. "A su vez, tener un
proposito también es importante para mantenerse motivado -dice-. Por
ultimo, contar con un grupo de apoyo donde encuentres personas que estén
atravesando por lo mismo resulta importante para sentirse acompanadoy
comprendido”.
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Un nuevo farmaco contra el alzhéimer muestra eficacia en la reduccion de

placas amiloides e inflamacion cerebral

El compuesto experimental MY10 logra reducir las placas seniles y la neuroinflamacién en modelos animales, abriendo una

nueva via de tratamiento para esta devastadora enfermedad.
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La lucha contra el alzhéimer podria estar a punto de dar un giro significativo. Un equipo de investigadores espafioles ha
desarrollado un nuevo compuesto, denominado MY 10, que ha demostrado capacidad para reducir las placas de beta-amiloide en
el cerebro y disminuir la inflamacion asociada a esta enfermedad neurodegenerativa. Los resultados, publicados en la revista
Molecular Neurodegeneration, representan un avance prometedor en un campo donde los tratamientos efectivos escasean.

El enemigo a combatir: placas amiloides y neuroinflamacion

El alzhéimer se caracteriza por dos procesos patologicos principales:

1. Acumulacién de placas de beta-amiloide en el cerebro, especialmente en regiones como el hipocampo, crucial para la
memoria.

2. Neuroinflamacidn crénica, que acelera la muerte neuronal y el deterioro cognitivo.

Hasta ahora, los farmacos aprobados solo ofrecen un alivio sintomatico temporal, sin frenar la progresion de la enfermedad.
"MY 10 acttia sobre ambos frentes: elimina depositos de amiloide y modula la respuesta inflamatoria”, explica la Dra. Carla
Martinez, investigadora principal del estudio.

,Como funciona MY10?

El compuesto pertenece a una nueva clase de moléculas multibiana, disefiadas para actuar simultdineamente sobre diferentes
dianas terapéuticas: * Inhibe la agregacion de beta-amiloide, evitando que forme las placas caracteristicas de la enfermedad.

« Estimula la actividad microglial, las células inmunitarias del cerebro, para que eliminen los depdsitos ya existentes.

« Reduce los niveles de citoquinas proinflamatorias como IL-6 y TNF-alfa, asociadas al dafio neuronal.

Resultados en modelos preclinicos

En ratones transgénicos con alzhéimer, el tratamiento con MY 10 durante 12 semanas mostro:
* Reduccion del 60% en placas amiloides en el hipocampo (4rea critica para la memoria)
* Mejora del 40% en pruebas de memoria y aprendizaje (laberinto de Morris)

* Disminucion de marcadores inflamatorios en un 50% respecto al grupo control

2 de 8 03/04/2025, 11:12



Un nuevo farmaco contra el alzhéimer muestra eficacia en la reduccio... https://www.diarionorte.com/297097-un-nuevo-farmaco-contra-el-al...

"Lo mas destacable es que no solo previno la formacion de nuevas placas, sino que eliminé depoésitos ya establecidos", destaca
el Dr. Alvaro Sanchez, coautor del trabajo.

Ventajas sobre otros enfoques

A diferencia de otros tratamientos en desarrollo, MY 10 presenta:
* Barrera hematoencefalica permeable: Puede administrarse por via oral y llegar al cerebro eficazmente.
* Perfil de seguridad prometedor: No mostré toxicidad hepatica ni efectos secundarios graves en los ensayos.

* Efecto dual: Combate tanto el componente amiloide como el inflamatorio, algo tnico en el panorama actual.

Proximos pasos: hacia ensayos clinicos

El equipo ya ha iniciado los tramites con la Agencia Europea del Medicamento (EMA) para comenzar los ensayos en
humanos. El cronograma previsto incluye:

1. Fase | (2025): Evaluacién de seguridad en voluntarios sanos
2. Fase 11 (2027): Pruebas de eficacia en pacientes con alzhéimer leve
3. Fase 11 (2030): Estudio a gran escala para aprobacion

"Si todo va bien, podriamos tener este tratamiento disponible a finales de esta década", estima la Dra. Martinez.

Esperanza con cautela

Expertos independientes piden prudencia:

* "Los resultados en animales no siempre se replican en humanos", advierte el Dr. José Luis Molinuevo, director cientifico del
Barcelonafeta Brain Research Center.

* "Necesitamos ver si estos efectos se traducen en mejoria clinica real", afiade la Dra. Mercé Boada, de la Fundacion ACE.
No obstante, la comunidad cientifica celebra este avance. Como resume el Dr. Pablo Martinez-Lage, de la Sociedad Espaiiola

de Neurologia: "MY 10 representa una estrategia innovadora. Combinar anti-amiloide y antiinflamatorio podria ser la clave para
finalmente modificar el curso del alzhéimer".

Temas en esta nota

Alzheimer
Notas Relacionadas

"En 2045 conectaremos el cerebro a la nube v la vida humana cambiara para siempre"

+ Ver todas Mas de Alzheimer
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Las Enfermedades Neuroldgicas: La Principal

Causa de Mala Salud en el Mundo
Mas del 43% de la Poblacion Mundial Afectada

Las enfermedades neurologicas no son solo un
problema individual; son un desafio global. Su
prevencion, tratamiento y rehabilitacion deben
ser prioridades. La lucha contra estas
afecciones no solo salva vidas, sino también
anos de salud y bienestar. Es hora de que el
mundo preste atencion a la salud de nuestros
cerebros.

Las enfermedades neuroldgicas han emergido como una sombra ominosa
sobre la salud global. En un mundo donde los avances médicos y la
conciencia sobre el bienestar se expanden, estas afecciones han tomado

un papel protagdnico. ;Qué nos dice la investigacion mas reciente?

¢Como afectan a millones de personas en todo el planeta?

._.\ \ ".‘
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El Estudio Revelador

Un estudio exhaustivo, publicado en la revista Lancet Neurology, ha

arrojado cifras alarmantes.

. Estos trastornos, que afectan al sistema
nervioso, han superado a otras dolencias en términos de carga de

enfermedad.

Las Cifras Mortales y Discapacitantes

En el afio 2021, enfermedades como el ictus, el Alzheimer y otras

demencias, asi como el Parkinson, fueron responsables de:

e Mas de 11 millones de fallecimientos.

¢ Mas de 168 millones de anos vividos con discapacidad.

Estas cifras no solo impactan la salud fisica, sino también la economia y la

sociedad.

Enfermedades Neuroldgicas: El Desafio
Global

El presidente de la Sociedad Espafola de Neurologia, Jesus Porta-
Estessam, advierte que la carga econémica y social de las enfermedades

neuroldgicas ha sido subestimada y esta en aumento.

. Las politicas de salud deben enfocarse no solo en
prolongar la vida, sino también en minimizar la pérdida de salud debido a

la discapacidad.
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Enfermedades cronicas en ascenso: Un
panorama preocupante

Las enfermedades crénicas no transmisibles (ECNT) se han convertido en
una de las principales amenazas para la salud global, afectando a
alrededor del 43% de la poblacién mundial, segun un informe de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Este panorama sombrio exige
una profunda investigacion y analisis para comprender las causas

subyacentes de este problema creciente.

Dieta y estilo de vida: Factores
determinantes

Un analisis exhaustivo de la informacién disponible apunta hacia la dieta y
el estilo de vida como los principales responsables del aumento de las
ECNT. La ingesta excesiva de alimentos procesados, azucarados y con alto
contenido en grasas saturadas, junto con la falta de actividad fisica, son
factores que contribuyen significativamente al desarrollo de
enfermedades como la diabetes, las cardiopatias y algunos tipos de

cancer.

@' Atravésde  venezuelacomenta.com

% Fuente  elmundo.es  MSN Salud
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ALEXION

AstraZeneca Rare Diseasa

Proceso Asistencial Miastenia Gravis
| Generalizada (MGg)

. .

SOCIEDADES

La Sociedad Espanola de Calidad Asistencial publica
una nueva guia asistencial para la atencion a
pacientes con miastenia gravis generalizada

Se trata de un proceso asistencial integrado y de una norma de
certificacion "exhaustiva" para garantizar una atencion
multidisciplinar de los pacientes que viven con esta enfermedad poco
frecuente

2 de abril de 2025 O v O t

Redaccion
La Sociedad Espanola de Calidad Asis al (SECA) ha publicado un nuevo
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proceso asistencial integrado (PAI) y una norma de certificacion QualiMGg
para dar una atencion multidisciplinar y mejorar el abordaje de pacientes con
miastenia gravis generalizada (MGg), una enfermedad rara que debilita el
sistema neuromuscilar y que en Espafa afecta a unas 15.000 personas.

«Disponer de un proceso asistencial integrado y de una norma de certificacion
tan exhaustiva resulta particularmente util en el caso de una enfermedad con
una naturaleza cronica y compleja como la miastenia gravis generalizada,
que requiere de una atencion multidisciplinaria coordinada a distintos
niveles«, ha manifestado la presidenta de SECA, Inmaculada Mediavilla. La
especialista ha mostrado su confianza en que estas pautas ayudaran a los
profesionales a kemprender caminos de mejora» para adecuar los servicios a las
necesidades de cada paciente.

Por su parte, Beatriz Romero, directora médica de Alexion, que patrocina el
proyecto, ha manifestado que estas guias forman parte del compromiso de la
compania por cambiar la vida de aquellas personas que sufren una
enfermedad rara «mds alld de los medicamentos».

Mientras que el PAIl ofrece una estructuracion coordinada e integral de todas las
actividades de atencioén a estos pacientes, la norma de certificacion incluye un
conjunto de pautas y recomendaciones para implementarlo.

Ambas herramientas buscan responder a la necesidad de atender a estos
pacientes a través de un enfoque multidisciplinar, centrandose en el paciente,
reducir la variabilidad de la practica clinica, garantizar una atencién continua
y eficiente, facilitar la intervencion temprana, ofrecer un seguimiento continuoy
personalizar el tratamiento segun evolucione la enfermedad.

El PAl incluye las acciones que los diferentes profesionales sanitarios y niveles
asistenciales deben llevar a cabo en el ambito de la prevencion, el diagndstico,
el tratamiento y los cuidados, todo ell: el objetivo de mejorar la calidad del

2de9 03/04/2025, 11:14



La Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial publica una nueva guia a... https://isanidad.com/325769/la-sociedad-espanola-de-calidad-asistenc...

servicio, optimizar recursos y asegurar una mejor experiencia para el
paciente a lo largo del todo su proceso de atencion.

La norma QualiMGg se ha creado con el objetivo de dar 33 criterios que
aseguren una atencion correcta de estos pacientes, e incluyendo asi
indicadores y estandares que faciliten la evaluacién y mejora de las diferentes
fases de del proceso asistencial, abordando aspectos relacionados con la
organizacion y la disponibilidad de los recursos, con los procedimientos y
protocolos, y con los resultados en salud.

Los dos textos han sido desarrollados por profesionales especializados de
centros sanitarios como el Hospital Universitario Nuestra Senora de la
Candelaria, el Hospital Miguel Servet, el Hospital Universitario Arnau de
Vilanova, el Hospital Universitario Basurto, el Hospital Regional Universitario de
Malaga, el Hospital Universitario Central de Asturias, el Hospital Universitario La
Paz, el Hospital Universitario Virgen del Rocio y el Hospital General Universitario
Doctor Balmis.

Ademas, han contado con el aval de la Asociacion Miastenia de Espaha (AMES),
la Federacion ASEM, la Sociedad Espanola de Enfermeria Neuroldgica (Sedene),
la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) y la Sociedad Espanola de Directivos
de la Salud (Sedisa).

Noticias complementarias

La SECA presenta la primera norma de calidad para
mejorar el manejo pediatrico del sindrome hemolitico
urémico atipico

ALEXION, C1, ENFERMEDADES RARAS , MIASTENIA GRAVIS, SECA, SOCIEDADES
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La SECA presenta dos guias para el manejo de la miastenia gravis generalizada

La norma QualiMG, patrocinada por Alexion y avalada por varias instituciones, establece criterios y estandares de calidad para optimizar el proceso asistencial de los pacientes con MGg, una enfermedad
neuromuscular crénica que afecta a unas 15.000 personas en Espafia.

AXLEXION

AstraZeneca Rare Disease

» Reproducir 02/04/2025
La Sociedad Espafiola de Calidad Asi: ial (SECA) ha i dos nuevas herrami para el manejo de la mi ia gravis i (MGg), una rara que debilita el sistema neuromuscular y que sufren en Espafia cerca de 15.000 personas.
Se trata de un nuevo proceso asi ial i (PAI), que de manera coordinada e integral todas las actividades de atencion a pacientes con esta patologia, y de la norma de certificacion QualiMGg, que ofrece un conjunto de recomendaciones dtiles
para implementarlo.
Ambas i r ala de abordar la mi gravis i con un enfoque multidisciplinar y centrado en el paciente, para reducir la variabilidad de la practica clinica y garantizar una atencién continua y eficiente, facilitando la
intervencién temprana, el imi continuo y la i 6n del i en funcién de la evolucion de la enfermedad.
En este sentido, el PAI de Atencidn a Pacientes con MGg identifica las acciones que i y niveles asi i deben llevar a cabo en el dambito de la prevencion, el diagnéstico, tratamiento y cuidados, con el objetivo de mejorar la calidad del
servicio, optimizar recursos y asegurar una mejor experiencia para el paciente a lo largo de todo su proceso de atencién. Asimismo, la norma QualiMGg ofrece a los equipos sanitarios un conjunto de 33 criterios que aseguran que la atenci6n a estos pacientes se
realiza correctamente, e incluye una serie de indicadores y estandares que pueden facilitar la evaluacién y mejora de las diferentes fases del proceso. Estos criterios abordan aspectos conla onyla de los recursos necesarios,
con los procedimientos y protocolos que se siguen, y con los que se en la salud de la poblacién.
La norma QualiMGg y el PAI de Atencidn a Pacientes con MGg han sido presentados en Madrid durante un acto al que han asistido la de la SECA, iavilla; el del proyecto en la SECA, Emilio Ignacio Garcia; y la directora médica de

Alexion, AstraZeneca Rare Disease, Beatriz Romero. El acto ha contado, ademds, con los coordinadores clinicos de estas publicaciones, Elena Cortés y Julio Pardo, especialistas en Neurologia del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau y del Complejo Hospitalario
Universitario de Santiago.

Segun Inmaculada Mediavilla, "disponer de un proceso asistencial integrado y de una norma de certificacién tan resulta p util en el caso de una enfermedad con una naturaleza crénica y compleja como la miastenia gravis generalizada, que
requiere de una atencion multidisciplinaria coordinada a distintos niveles. que estas ayuden a los a caminos de mejora para adecuar los servicios a las necesidades reales de los y las pacientes”.

Por su parte, Beatriz Romero ha asegurado que "nuestra mision es para cambiar la vida de las personas que sufren una enfermedad rara y buscar formas de ayudar a los pacientes mas alla de los medicamentos. La publicacion de
estas nuevas guias es un claro ejemplo del compromiso de Alexion con las enfermedades raras neurolégicas. Quiero dar las gracias a todos los equipos, de pacientes y que han hecho realidad este proyecto colaborativo que

repercutiré en una mejor atencion a los pacientes afectados por MGg'".

En el desarrollo de estas guias han en este ambito asistencial y procedentes de varios centros sanitarios del Sistema Nacional de Salud, como el Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria, el Hospital Miguel
Servet, el Hospital Universitario Arnau de Vllanova el Hospital Universitario Basurto, el Hospital Regional Universitario de Mélaga, el Hospital Universitario Central de Asturias, el Hospital Universitario La Paz, el Hospital Universitario Virgen del Rocio y el Hospital
General Universitario Dr. Balmis.

El proyecto, patrocinado por Alexion, ha contado con el aval de la Asociacion Miastenia de Espafia (AMES), la Federacion ASEM, la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurolégica (SEDENE), la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) y la Sociedad Espafiola de
Directivos de la Salud (SEDISA).

ftseca # gravis #mgg #sistem #pai #fproceso asistencial integrado

Autor: IM Médico
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Hospitales Vithas / Sala de prensa / “Los videos caseros con el mévil son una herramienta muy util para el diagnéstico de los episodios sospechosos...

“Los videos caseros con el movil son una
herramienta muy util para el diagndstico de los
episodios sospechosos de crisis epilépticas”

ElDr. Ignacio Carrera, neurologo del Hospital Vithas Sevilla y especialista en epilepsia.

0 Descargar App B9 Pedir cita
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e | afaltade descanso por las altas temperaturas es un elemento relacionado con el
mayor numero de crisis epilépticas

e El préximo 22 de julio se celebra el Dia Mundial del Cerebro, una fecha para
recordar la importancia de mantener la salud neurologicay el control de las
posibles afecciones que le afectan

e Desde el servicio de neurologia del Hospital Vithas Sevilla destacan que el mito de
sacar lalengua en las convulsiones puede hacer mas dano que beneficio

La epilepsia puede afectar a cualquier persona en cualquier momento de la vida. Sin
un perfil fijo de pacientes, se trata de una enfermedad que, aunque es durante la
infanciay la senectud cuando mas casos nuevos aparecen, también puede
desarrollarse en la etapa adulta. Para diferenciar si se trata de una crisis epiléptica u
otra patologia, el especialista en Neurologia del Hospital Vithas Sevilla, el Dr. Ignacio C
arrera, experto en epilepsia, recomienda a pacientes y su entorno “grabar las posibles
crisis, siempre en condiciones de sequridad”, como herramienta para poder
diagnosticar correctamente esta enfermedad.

Segun datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) en Espana cerca de
400.000 personas sufren esta enfermedad cronica del sistema nervioso que se
caracteriza por la presencia de crisis epilépticas. Este trastorno, como otras
afecciones neuronales, son el tema central del Dia Mundial del Cerebro declarado por
la Federacion Mundial de Neurologia (WFN)y que se celebra e cada 22 de julio con el
objetivo de promocionar la salud cerebral y concientizar a la sociedad sobre como
preveniry cuidar el cerebro.

Existen dos grandes tipos de epilepsia, la denominada ‘generalizada’, que suele estar
vinculada a la genética, y la epilepsia focal’, la mas frecuente entre el publico adulto.
La diferencia entre ellas reside en “como estan unidos los hemisferios del cerebro”,
explica el Dr. Carrera. “Mientras que la generalizada estaria provocada por este motivo,
la epilepsia focal lo que genera las crisis nace de un punto concreto del cerebro,
pudiendo ser genética o de cualquier otro tipo”, puntualiza el doctor.

Siendo la mas comun la epilepsia focal, esta enfermedad puede darse a cualquier

0 Descargar App 53 Pedir cita
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trasladan los pacientes tras una crisis y llegar a las conclusiones adecuadas para el
diagnostico”.

De cara a realizar el diagnostico correcto de un caso de epilepsia, el Dr. Carrera
subraya que los especialistas tienen en cuenta “la historia clinica del paciente y los
testigos del episodio, a los que se suman las pruebas especificas como pueden ser la
resonancia magnética craneal y el electroencefalograma; pero que hoy en dia los
videos caseros con el telefono movil son una herramienta muy util para observar los
episodios sospechosos de crisis, dado que a veces el paciente no los recuerda con
exactitud y que los familiares suelen estar nerviosos y no saben dar detalles”.

Ante el desconocimiento de la enfermedad el especialista en neurologia del Hospital
Vithas Sevilla suma que “se puede tener epilepsia y nada mas, es decir, serun
paciente sano que tiene epilepsia”, lo que refuerza la importancia de diferenciar los
sintomas de otras afecciones neuronales. “Partiendo de la definicion mas sencilla de
epilepsia, la podemos entender como la predisposicion a tener crisis. Todos podemos
tener una crisis epiléptica ante ciertas circunstancias, como por ejemplo si tenemos
una infeccidn grave o una alteracién de los niveles de sodio en la sangre. Ahora, los
epilépticos tienen mas facilidad para tener una crisis sin que haya ningun factor
externo que lo provoque”.

Para las personas que ya son epilépticas, en algunos de los tipos de esta enfermedad,
las crisis se pueden ver agravadas por factores externos, como son el menor
descanso, aumento del estrés, consumo de alcohol o la fotosensibilidad. “No es muy
frecuente, pero si es verdad que, al dormir menos por las altas temperaturas, se dan
mas casos de crisis epilépticas”, recalca el especialista en neurologia de Vithas
Sevilla.

¢Qué se debe hacer ante una crisis epiléptica?

Tragarse la lengua es un mito. Ante una crisis epiléptica “jamas hay que forzar el abrir
una mandibula, nadie se ahoga con su lengua. Puedes tener problemas con las
secreciones por una hiper salivacion o una mordedura y que haya sangre, pero no te
tragas la lengua’, senala el Dr. Carrera.

A estas recomendaciones, desde el servicio de neurologia del Hospital Vithas Sevilla
subrayan la importancia de mantener la calma todo lo posible, asi como “controlar los
posibles riesgos asociados a traumatismos o posibles lesiones”.

— ' N | . r 1 r . 1 1 . [
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Sobre Vithas El grupo Vithas estd integrado por 20 hospitales y 37 centros médicos
y asistenciales distribuidos por 13 provincias. Los 12.500 profesionales que
conforman Vithas lo han convertido en uno de los lideres de la sanidad espanola.
Ademads, el grupo integra a la Fundacion Vithas, Vithas Red Diagndstica y la central
de compras PlazaSalud. Vithas, respaldada por el grupo Goodgrower, fundamenta
su estrategia corporativa en la calidad asistencial acreditada, la experiencia
paciente, la investigacion y la innovacion y el compromiso social y medioambiental.
Vithas.esGoodgrower.com Siguenos en: LinkedIninstagramFacebookTwitterYouTub
e

Dr. Ignacio Carrera Sanchez

Hospital Vithas Sevilla

Avenida Placido Fernandez Viagas, s/n
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Hospitales y centros Vithas

No hay resultados de centros para esta
ciudad

Naticiasyelacionadas

02 abril 2025 26 marzo 2025

Vithas lanza su Instituto Los pacientes con cancer

Oftalmolégico junto a de prostata de riesgo

lideres de la especialidad intermedio tienen una

en Espaia opcion de tratamiento...
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Best Spanish Hospitals Awards

Servicios de salud privada
Urgencias

Equipo médico y asistencial
Especialidades médicas
Aseguradoras

Pide cita médica

Area privada

Empresas

Hospitales Privados

Hospital Vithas Aguas Vivas
Hospital Vithas Alicante
Hospital Vithas Almeria
Hospital Vithas Castellon
Hospital Vithas Granada
Hospital Vithas Las Palmas
Hospital Vithas Lleida

Hospital Universitario Vithas Madrid Aravaca
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Hospital Vithas Tenerife

Hospital Vithas Valencia 9 de Octubre

Hospital Vithas Valencia Consuelo

Hospital Vithas Vigo
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Hospital Vithas Valencia Turia (proxima apertura)

Hospital Vithas Vitoria

Hospital Vithas Xanit Internacional (Benalmadena)
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La campana ‘Friedreich and I’ sensibiliza
sobre el tipo de ataxia hereditaria mas
comun

Fatiga, escoliosis, dificultad para hablar y mantener el equilibrio...
Son algunos de los sintomas...

EUROPA PRESS

03/04/2025 a las 11:36h. »

Fatiga, escoliosis, dificultad para hablar y mantener el equilibrio... Son
algunos de los sintomas que experimentan las personas que padecen
ataxia de Friedreich, un trastorno neuromuscular degenerativo que
afecta a cerca de 15.000 personas en todo el mundo.Para concienciar
sobre esta enfermedad y contribuir a su conocimiento, Biogen ha
puesto en marcha la campana ‘Friedrich and I’ en colaboracion con la
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Enfermedades Raras y la Sociedad Espafiola de Neurologia. Friedreich
and I’ es un corto audiovisual que va acompafiado de una novela grafica
dirigida a ayudar a los pacientes a explicar a su entorno qué es la ataxia
de Friedreich y como impacta en sus vidas.La falta de conocimiento de
la enfermedad y la similitud de sus sintomas con otras patologias
neurodegenerativas a menudo dificulta el diagndéstico.Tanto el corto
como la novela grafica se puede consultar en www.friedreichandi.es
junto con otros materiales de sensibilizacion y testimonios reales de
pacientes.

( VER COMENTARIOS )

3de5 04/04/2025, 12:01



La campafia ‘Friedreich and I’ sensibiliza sobre el tipo de ataxia heredi...  https://www.europapress.es/videos/video-campana-friedreich-and-sens...

PORTADA

La campana ‘Friedreich and I’ sensibiliza sobre el tipo de ataxia
hereditaria mas comun

Fatiga, escoliosis, dificultad para hablar y mantener el equilibrio... Son algunos de los
sintomas que experimentan las personas que padecen ataxia de Friedreich, un
trastorno neuromuscular degenerativo que afecta a cerca de 15.000 personas en
todo el mundo. Para concienciar sobre esta enfermedad y contribuir a su
conocimiento, Biogen ha puesto en marcha la campana ‘Friedrich and I’ en
colaboracion con la Federacion de Ataxias de Espaina y el aval de la Federacién
Espanola de Enfermedades Raras y la Sociedad Espafiola de Neurologia. ‘Friedreich
and I’ es un corto audiovisual que va acompafnado de una novela grafica dirigida a
ayudar a los pacientes a explicar a su entorno qué es la ataxia de Friedreich y cémo
impacta en sus vidas. La falta de conocimiento de la enfermedad y la similitud de
sus sintomas con otras patologias neurodegenerativas a menudo dificulta el
diagndstico. Tanto el corto como la novela grafica se puede consultar en
www.friedreichandi.es junto con otros materiales de sensibilizacién y testimonios
reales de pacientes.
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SUUR

La campana ‘Friedreich and I' sensibiliza sobre el tipo de ataxia
hereditaria mas comun

Fatiga, escoliosis, dificultad para hablar y mantener el equilibrio... Son algunos de los
sintomas...

Europa Press

Jueves, 3 de abril 2025, 11:35
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LAVERDAD 5

La campana ‘Friedreich and I' sensibiliza sobre el tipo de ataxia
hereditaria mas comun

Fatiga, escoliosis, dificultad para hablar y mantener el equilibrio... Son algunos de los
sintomas...

Europa Press

Jueves, 3 de abril 2025, 11:35
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