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Desmentimos este mito

En la era de la informacion rapida, los rumores y las afirmaciones sin base cientifica se propagan con facilidad,
especialmente en aplicaciones de mensajeria como WhatsApp y otras redes sociales. Uno de los mensajes mas
recientes sostiene que bafiarse con agua fria puede causar un ictus o embolia, lo que puede generar alarma
innecesaria entre quienes lo reciben. Sin embargo, segln una verificacion realizada por la plataforma de fact-
checking Verificat, esta afirmacion es falsa.

El origen del mito

El rumor en cuestion circula en un mensaje andnimo titulado “Se ducha con agua fria y se desmaya”, el cual asegura
que el agua fria provoca la contraccién de los vasos sanguineos, aumentando el riesgo de un accidente
cerebrovascular o ictus. El mensaje también recomienda empezar la ducha desde los pies y no desde la cabeza
para evitar riesgos.

Sin embargo, no existe ninguna evidencia médica que respalde estas afirmaciones. Las principales bases de dat~~
cientificas, como PubMed y Google Scholar, no recogen ningun estudio que demuestre esta relacién. Asimismo,

organismos de salud como la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la Sociedad Espafiola de s
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¢Cudles son los verdaderos factores de riesgo de un ictus?

Un ictus o embolia cerebral ocurre cuando un codgulo bloguea el flujo sanguineo al cerebro o cuando un vaso
sanguineo se rompe. De acuerdo con la Biblioteca Nacional de Medicina de EE.UU., los principales factores de
riesgo incluyen:

*Presidn arterial alta

*Diabetes

*Enfermedades del corazon

*Tabaquismo

*Contaminacion ambiental

*Dieta poco saludable

*Falta de ejercicio fisico

En cambio, el agua fria no esta en esta lista.
Los expertos lo confirman

El neurélogo Angel Ois, del Hospital del Mar, aseguré a Verificat que no hay evidencia cientifica que relacione
ducharse con agua fria o caliente con el desarrollo de un ictus. “No existe ninguna recomendaciéon médica que
sugiera evitar las duchas frias por este motivo”, afirma el especialista.

Es cierto que el frio puede provocar vasoconstriccion, un fenédmeno en el que los vasos sanguineos se estrechan y
aumenta la presion arterial. Sin embargo, este proceso no es peligroso para personas sanas. Solo en individuos con
problemas cardiovasculares preexistentes podria representar un riesgo, pero en ningun caso es una causa directa
deictus.

¢Las duchas frias tienen algun beneficio?

Lejos de ser perjudiciales, algunas investigaciones sugieren que las duchas frias pueden aportar ciertos beneficios
a la salud, como:

*Mejorar la circulaciéon sanguinea
*Aumentar la energia y el estado de alerta
*Reducir el estrés y mejorar el bienestar emocional

Aunque algunas personas con problemas cardiacos deben tener precaucién con cambios bruscos de
temperatura, para la mayoria de la poblacion no hay riesgo.

No caigas en la desinformacién

Si bien es comprensible que algunas personas se preocupen por su salud al recibir mensajes alarmantes, es
importante contrastar la informacién con fuentes oficiales y cientificas. La evidencia deja claro que ducharse con
agua fria no es un factor de riesgo para el ictus y que su impacto en el cuerpo es minimo en personas sanas.

Antes de compartir un mensaje que genera miedo, es recomendable verificarlo en plataformas como Verificat o
consultar con profesionales de la salud. La informacién basada en la evidencia es nuestra mejor aliada para
desmontar mitos y cuidar de nuestra salud de manera informada.

Preguntas y respuestas
¢Ducharse con agua fria puede causar un ictus?

No, no hay evidencia cientifica que relacione las duchas frias con el riesgo de ictus. Los factores de riesgo reales
incluyen la presion arterial alta, la diabetes y el tabaquismo.

¢Cuales son los beneficios de ducharse con agua fria?

Las duchas frias pueden mejorar la circulacién, aumentar la energia y reducir el estrés, aunque deben evitarse en
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¢Por qué circulan estos mitos?

Los mitos suelen propagarse rapidamente a través de redes sociales y mensajeria instantanea sin verificacion
cientifica.

Karla Islas Pieck — ® 2025 Hispanic Information and Telecommunications Network, Inc (HITN). All rights reserved -
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Almeria destaca en la atencidn a ictus, siendo clave la rapidez en el tratamiento para mejorar la
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o D Escucha la noticia

En Andalucia, aproximadamente 21.000 personas son diagnosticadas con un ictus cada
aiio, una enfermedad que se ha convertido en la principal causa de muerte entre las mujeres y
la sequnda entre los hombres en Espaiia. Este alarmante dato fue destacado por la consejera
de Salud y Consumo, Rocio Hernandez, durante su intervencién en la Comision de Salud del
Parlamento andaluz. En su discurso, subrayod la importancia de la prevencion, el diagnéstico
temprano y el tratamiento precoz para combatir esta grave patologia.
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Hernandez también advirtio sobre el aumento del 25% en la tasa de accidentes

cerebrovasculares en las (ltimas dos décadas entre personas de 20 a 60 aiios, segln datos

de la Sociedad Espafiola de Neurologia. Este incremento se ve agravado por el envejecimiento  Almeria crece un 0,4% en exportaciones con
poblacional y |a alta prevalencia de enfermedades cardiovasculares como la hipertension Ao¥a amllones, et 1074

arterial y las arritmias.

El papel del CATI

La consejera destaco el trabajo del Centro Andaluz de Teleictus (CATI), una iniciativa del

Gobierno andaluz enfocada en mejorar la atencion al ictus agudo mediante evaluaciones a

través de telemedicina. EI CATI cuenta con un equipo especializado de neurdlogos vasculares ;... contribuye con 113 tesis doctorales
y colabora con 33 hospitales que no tienen neurdlogos disponibles durante las 24 horas, en el crecimiento del 6% en Andalucia
asequrando asi atencion especializada a lo largo del territorio andaluz.

A través de videollamadas, los neurdlogos pueden analizar en tiempo real |as pruebas de
imagen y decidir sobre tratamientos como fibrindlisis o trombectomia, o bien coordinar
traslados urgentes a centros especializados. Hernandez resaltd que este sistema da cobertura
a tres millones de habitantes y permite que el 99,9% de esta poblacion sea trasladada a un
centro donde pueda recibir tratamiento fibrinolitico en menos de una hora.

Almeria contribuye a récord de 1.222

Cifras por provincias trasplantes en Andalucia en 2024

En cuanto a las activaciones del Cddigo Ictus por provincias, Sevilla lidera la lista con 1.889
casos, seguida por Almeria con 1.280 casos. Otras provincias como Jaén, Granada, Malaga,
Cadiz y Huelva registran cifras menores. ¢J Gastronomic experiences

"Reducir los tiempos en el tratamiento del ictus es vital para minimizar los efectos

adversos en la salud del paciente”, concluyé Hernandez, enfatizando asi la relevancia del

servicio brindado por el CATI La Junta recupera 20 caminos rurales en
’ Almeria tras las DANA

La noticia en cifras

Descripcion Cifra
Total de activaciones del Cédigo Ictus en Andalucia desde 2019 6.793
Total de casos de ictus al afio en Andalucia 21.000

Aumento de accidentes cerebrovasculares en las tltimas dos décadas (20-60 afios) 25%
Almeria suma nuevas rutas aéreas en 2024 y

Activaciones del Cédigo Ictus en Almeria 1.280 2025
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Los moviles ‘enganchan’ cada vez
Y menos a los menores de 15 anos
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Jovenes y moviles son un binomio de dificil disolucion. Sin embargo,

las ultimas cifras sobre uso de tecnologias del Instituto Nacional de
Estadistica (INE) son un rayo de esperanza entre tanto dispositivo
electronico.

Los datos publicados muestran no sélo un ‘frenazo’ en el uso de
moviles por parte de los jovenes sino incluso una reduccion en esta
practica que hoy en dia parece impensable. Concretamente, el
porcentaje de menores de entre 10 y 15 ainos que tienen movil se
ha reducido en la Region de Murcia hasta el 67,6%, segun las cifras
sobre uso de productos TIC en esta franja de edad correspondientes
a 2024 que acaban de ver la luz, lo que representa una reduccion de
casi tres puntos en el Ultimo afio. En 2023 el uso de estos
dispositivos por parte de menores de 15 ailos murcianos se situaba
en el 70,4%.
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A nivel nacional los datos del INE también muestran esta tendencia,
aunque de forma mas atenuada, ya que el descenso en Espafia en el
ultimo afio ha sido so6lo de un punto. Asi, se ha pasado del 70,6% de
jovenes de 10 a 15 afios que disponian de movil en 2023 a un 69,6%
en 2024.

Por comunidades auténomas también se observan diferencias
considerables entre territorios sobre el uso del movil que realizan los
grupos de poblacion mas joven. En los extremos se sitian el 79,9%
de La Rioja, que esta a la cabeza, y el 60,8% que registra Cantabria,
la cifra mas baja de todo el territorio nacional. Entre ambos estan
comunidades como Extremadura (79%); Andalucia (74,3%);
Comunidad Valenciana (73,9%); Canarias (72,5%); y Castilla-La
Mancha (71,5%), entre otras.

Continuar leyendo

del Instituto Nacional de Estadistica también aborda otras cuestiones
como son los usuarios de ordenadores o los de Internet. En el
primero de los casos, en la Region de Murcia el 94,9% de los 112.452
menores que hay en la franja de 10 a 15 afnos ha utilizado el

P .
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@ ntro Andaluz de Teleictus ha activado el Cadigo Ictus en 499 ocasiones en la provincia

lite una rapida evaluacion de los pacientes con ictus agudo en hospitales sin
Jlogos de guardia, garantizando un tratamiento mas agil y eficaz.
‘lamenco en Cadiz

El servicio se presta a través de 33 hospitales en Andalucia, incluyendo varios en la
provincia de Cadiz, donde los equipos de urgencias colaboran con neurdlogos vasculares
mediante videollamada. A través del sistema de radiologia PACS, los especialistas analizan
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||dad siendo esta enfermedad la principal causa de muerte en mujeres en Espanay
Ia segunda en hombres. Hernandez ha destacado que la tasa de accidentes
cerebrovasculares ha aumentado un 25% en las tltimas dos décadas en personas de entre
20y 60 anos, segun datos de la Sociedad Espanola de Neurologia.

El Centro Andaluz de Teleictus da cobertura a tres millones de habitantes en Andalucia,
asegurando que el 99,9% de la poblacion atendida pueda ser trasladada a un centro donde
recibir tratamiento fibrinolitico en menos de una hora. En la provincia de Cadiz, se han
registrado 499 activaciones del Cadigo Ictus desde la implementacion del sistema,
permitiendo una mejor atencion a los pacientes afectados por esta patologia.

©

X

B X @

Hernandez ha resaltado la importancia de reducir los tiempos de actuacion en casos de
ictus, afirmando que "acortar los plazos de tiempo en el tratamiento del ictus es crucial
para que los efectos en la salud del paciente sean los menos graves posibles, y es lo que se
consigue gracias a este servicio”.

{ Flamenco en Cadiz

Envianos tus videos, fotos, denuncias y noticias por WhatsApp (645 33 11 00)
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Barraffiedia

Andalucia

El Centro Andaluz de Teleictus ha activado en casi 6.800
ocasiones el Codigo Ictus desde 2019

& 25 de febrero de 2025 BM Agencias

Unas 21.000 personas sufren cada afo en Andalucia un ictus, una enfermedad que se ha
convertido en la primera causa de muerte en mujeres en Espafia y la segunda en hombres,
ademas de ser la principal causa de discapacidad fisica en adultos. Asi lo ha recordado la
consejera de Salud y Consumo, Rocio Hernandez, durante su intervencion en la Comision de
Salud del Parlamento de Andalucia, donde ha subrayado la relevancia de la prevencion, el
diagnéstico temprano y el tratamiento precoz para hacer frente a esta grave patologia. Desde
su creacién en 2019, el Centro Andaluz de Teleictus ha activado el Cédigo Ictus en 6.793
ocasiones, permitiendo asi un tratamiento mas répido y eficaz para miles de pacientes en toda
Andalucia.

“La tasa de accidentes cerebrovasculares ha ascendido un 25% en las udltimas dos décadas
en la poblacién de entre 20 y 60 afios, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia”, ha sefialado
Hernandez, advirtiendo que el progresivo envejecimiento de la poblacién y la alta prevalencia
de enfermedades cardiovasculares como la hipertensién arterial, las arritmias o la
hipercolesterolemia agravan ain mas el problema.

- Publicidad -
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Barramedia

De esta forma, Herndndez ha destacado en su intervencion la labor del Centro Andaluz de
Teleictus (CATI), una iniciativa puesta en marcha por el Gobierno andaluz en 2019 “con el
objetivo de mejorar la atencién al ictus agudo y conseguir aumentar los indices de
tratamientos de reperfusién mediante la evaluacién por Telemedicina”.

El CATI estda compuesto por un equipo de neurélogos vasculares y cuenta con la colaboracién
de 33 hospitales que no disponen de neurélogos de guardia presencial, garantizando asi una
atencion especializada en todo el territorio andaluz. La evaluacién se realiza mediante
videollamada, con la colaboracion del equipo de urgencias del hospital receptor. A través del
sistema de radiologia PACS, el neurdlogo vascular puede analizar en tiempo real las pruebas
de imagen del paciente y decidir el tratamiento mas adecuado, determinando si requiere
fibrindlisis, trombectomia o un traslado urgente a un centro especializado.

“El CATI da cobertura a tres millones de habitantes a través de 33 hospitales y centros
seleccionados sin neurélogo de guardia 24 horas”, ha recordado Hernandez. Gracias a este
dispositivo, el 99,9% de esta poblacion se ha beneficiado de un traslado a un centro a menos
de una hora de distancia, donde se le puede administrar el tratamiento fibrinolitico en caso de
requerirlo.

- Publicidad -

Por provincias, Sevilla es la que ha registrado un mayor numero de activaciones del Cédigo
Ictus, con 1.889 casos, seguida de Almeria, con 1.280; Jaén, con 1.104; Granada, con 1.080;
Malaga, con 922; Cadiz, con 499, y Huelva, con 19 casos.

“Acortar los plazos de tiempo en el tratamiento del ictus es crucial para que los efectos en la

salud del paciente sean los menos graves posibles, y es lo que se consigue gracias a este
servicio”, ha enfatizado Hernandez.
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El Centro Andaluz de Teleictus se ha
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Rocio Hernandez destaca la importancia de este
servicio para mejorar la atencion inmediata al
accidente cerebrovascular y reducir sus efectos
adversos
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Unas 21.000 personas sufren cada ano en Andalucia un ictus, una
enfermedad que se ha convertido en la primera causa de muerte en mujeres en
Espafay la segunda en hombres, ademas de ser la principal causa de
discapacidad fisica en adultos. Asi lo ha recordado la consejera de Salud y
Consumo, Rocio Hernandez, durante su intervencion en la Comision de Salud
del Parlamento de Andalucia, donde ha subrayado la relevancia de

la prevencion, el diagndstico temprano y el tratamiento precoz para hacer
frente a esta grave patologia. Desde su creacion en 2019, el Centro Andaluz de
Teleictus ha activado el Codigo Ictus en 6.793 ocasiones, permitiendo asi un
tratamiento mas rapido y eficaz para miles de pacientes en toda Andalucia.

"La tasa de accidentes cerebrovasculares ha ascendido un 25% en las ultimas
dos décadas en la poblacion de entre 20 y 60 anos, segun la Sociedad Espafiola
de Neurologia’, ha sefialado Hernandez, advirtiendo que el progresivo
envejecimiento de la poblacidn y la alta prevalencia de enfermedades
cardiovasculares como la hipertension arterial, las arritmias o la
hipercolesterolemia agravan aun mas el problema.

De esta forma, Hernandez ha destacado en su intervencion la labor del Centro
Andaluz de Teleictus (CATI), una iniciativa puesta en marcha por el Gobierno
andaluz en 2019 "con el objetivo de mejorar la atencion al ictus agudo y
conseguir aumentar los indices de tratamientos de reperfusion mediante la
evaluacion por Telemedicina”.

El CATI esta compuesto por un equipo de neurdlogos vasculares y cuenta con
la colaboracién de 33 hospitales que no disponen de neurdlogos de guardia
presencial, garantizando asi una atencion especializada en todo el territorio
andaluz. La evaluacion se realiza mediante videollamada, con la colaboracion
del equipo de urgencias del hospital receptor. A través del sistema de radiologia
PACS, el neurdlogo vascular puede analizar en tiempo real las pruebas de
imagen del paciente y decidir el tratamiento mas adecuado, determinando si
requiere fibrindlisis, trombectomia o un traslado urgente a un centro
especializado.

"El CATI da cobertura a tres millones de habitantes a través de 33 hospitales y
centros seleccionados sin neurdlogo de guardia 24 horas”, ha recordado

Hernandez. Gracias a este dispositivo, el 99,9% de esta poblacion se haP acidad
rrvaciaa
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beneficiado de un traslado a un centro a menos de una hora de distancia,
donde se le puede administrar el tratamiento fibrinolitico en caso de requerirlo.

Por provincias, Sevilla es la que ha registrado un mayor numero de activaciones
del Codigo Ictus, con 1.889 casos, seguida de Almeria, con 1.280; Jaén, con
1.104, Granada, con 1.080; Malaga, con 922; Cadiz, con 499, y Huelva, con 19
Casos.

"Acortar los plazos de tiempo en el tratamiento del ictus es crucial para que los
efectos en la salud del paciente sean los menos graves posibles, y es lo que se
consigue gracias a este servicio’, ha enfatizado Hernandez.
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Unas 21.000 personas sufren cada aiio en Andalucia un ictus, una enfermedad que se ha
convertido en la primera causa de muerte en mujeres en Espafia y la segunda en hombres,
ademds de ser la principal causa de discapacidad fisica en adultos. Asi lo ha recordado la
consejera de Salud y Consumo, Rocio Herndndez, durante su intervencion en la Comision de
Salud del Parlamento de Andalucia, donde ha subrayado la relevancia de la prevencién, el
diagnostico temprano y el tratamiento precoz para hacer frente a esta grave patologia. Desde
su creacion en 2019, el Centro Andaluz de Teleictus ha activado el Codigo Ictus en 6.793
ocasiones, permitiendo asi un tratamiento mas rapido y eficaz para miles de pacientes en toda
Andalucia.

“La tasa de accidentes cerebrovasculares ha ascendido un 25% en las tltimas dos décadas en
la poblacion de entre 20 y 60 afios, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia®, ha sefialado
Hernandez, advirtiendo que el progresivo envejecimiento de la poblacion y la alta prevalencia de
enfermedades cardiovasculares como la hipertension arterial, las arritmias o la
hipercolesterolemia agravan aun mas el problema.

- Publicidad -
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De esta forma, Hernandez ha destacado en su intervencion la labor del Centro Andaluz de
Teleictus (CATI), una iniciativa puesta en marcha por el Gobierno andaluz en 2019 “con el
objetivo de mejorar la atencion al ictus agudo y conseguir aumentar los indices de tratamientos
de reperfusién mediante la evaluacion por Telemedicina”.

El CATI esta compuesto por un equipo de neurdlogos vasculares y cuenta con la colaboracién
de 33 hospitales que no disponen de neurdlogos de guardia presencial, garantizando asi una
atencion especializada en todo el territorio andaluz. La evaluacién se realiza mediante
videollamada, con la colaboracion del equipo de urgencias del hospital receptor. A través del
sistema de radiologia PACS, el neurdlogo vascular puede analizar en tiempo real las pruebas de
imagen del paciente y decidir el tratamiento mas adecuado, determinando si requiere
fibrindlisis, trombectomia o un traslado urgente a un centro especializado.

“El CATI da cobertura a tres millones de habitantes a través de 33 hospitales y centros
seleccionados sin neurdlogo de guardia 24 horas”, ha recordado Hernandez. Gracias a este
dispositivo, el 99,9% de esta poblacién se ha beneficiado de un traslado a un centro a menos
de una hora de distancia, donde se le puede administrar el tratamiento fibrinolitico en caso de
requerirlo.

- Publicidad -

Por provincias, Sevilla es la que ha registrado un mayor nimero de activaciones del Codigo
Ictus, con 1.889 casos, seguida de Almerfa, con 1.280; Jaén, con 1.104; Granada, con 1.080;
Malaga, con 922; Cadiz, con 499, y Huelva, con 19 casos.

“Acortar los plazos de tiempo en el tratamiento del ictus es crucial para que los efectos en la
salud del paciente sean los menos graves posibles, y es lo que se consigue gracias a este
servicio’, ha enfatizado Hernandez.

https://sevillainforma.es/2025/02/25/el-centro-andaluz-de-teleictus-ha-...
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- Algunos de los virus mas comunes que pueden producir encefalitis son:
- ;:Como prever la encefalitis?

El 22 de febrero se conmemora el Dia Mundial de la Encefalitis, una
jornada que busca educar a las personas sobre esta enfermedad, qué la
causa, como prevenirla y por supuesto la forma mas adecuada de tratarla.

El Dia Mundial de la Encefalitis es el dia mas importante del afio para las
personas cuyas vidas se han visto afectadas por la inflamacién del cerebro.

Desde su lanzamiento en 2014, el Dia Mundial de la Encefalitis ha llegado a
628 millones de personas en todo el mundo gracias a los esfuerzos por
aumentar la conciencia mundial sobre esta enfermedad.

¢Por qué se celebra el Dia Mundial de la Encefalitis?

En realidad, a pesar de que la encefalitis es una enfermedad poco
frecuente, solamente en Espafia se diagnostican cada afo
aproximadamente 600 casos, sin embargo la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), estima que puede haber muchos mas que no son
diagnosticados o se le relaciona con otro tipo de enfermedad.
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;Qué es la encefalitis?

La encefalitis es una inflamacién del cerebro que se produce por un virus o
por un ataque del sistema inmunitario al cerebro por error, y que puede
afectar las estructuras mas préximas al mismo, como son las meninges o
la medula espinal.

Por lo general, esta inflamacién cerebral hace que el paciente evidencie los
siguientes sintomas:

e Fiebre.
e Convulsiones (No se da en todos los casos).
e Dolor de cabeza.

¢ Apatia.

¢Qué clase de virus puede generar la encefalitis?

No existe un solo tipo de virus que pueda generar la encefalitis, sino que
hay varios de ellos que pueden desencadenar este cuadro.La forma de
contagio, también es muy variada, porque se puede transmitir por via fecal

1 ’ . N . 1 . 1
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genitales.

e Arbovirus, el cual es trasmitido por mosquitos, como el virus del Nilo
Occidental o encefalitis japonesa.

e Virus de la rabia, también puede ocasionar en el caso mas grave
encefalitis.

e Elvirus de la polio, también puede producir encefalitis sobre todo a
los nifios.

e En casos graves de hepatitis A, puede desencadenarse la inflamacion
del cerebro.

e Por ultimo, aunque es poco frecuente, el VIH también puede causar
encefalitis.

¢Como prever la encefalitis?

Aunque en la mayoria de los casos la encefalitis es una enfermedad que se
puede curar sola, sin casi ningun tipo de tratamiento, es importante saber
como prevenirla, porque en casos muy graves puede dejar secuelas como,
pérdida de memoria, cambios mentales, alteraciones del comportamiento
e incluso déficit en el movimiento.

La mejor forma de evitar esta enfermedad es realizando cambios sencillos
en nuestros habitos de salud, tales como:

Bariarnos todos los dias y lavarnos las manos.

Usar preservativos durante las relaciones sexuales ocasionales.

Ponerse las vacunas adecuadas para nuestra edad o cuando exista
algun tipo de riesgo.

Protegernos contra las picaduras de mosquito.
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La atrofia muscular espinal, una patologia
tiempo-dependiente

Los avances farmacolégicos estan consiguiendo revertir o atenuar
los sintomas de esta enfermedad neuromuscular rara. En algunos
casos, logran incluso que no aparezcan nunca. Compafiias como
Roche Farma tienen mucho que ver

Desde 2016, se han aprobado tratamientos para la atrofia muscular espinal (AME) que han aumentado las
supervivencias de calidad de los pacientes.
ISTOCKPHOTO
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El cribado neonatal, cominmente llamado prueba del talon, es
fundamental para detectar enfermedades genéticas. Un diagnéstico precoz
es determinante para salvar vidas o garantizar unas condiciones 6ptimas
de desarrollo, en el caso de enfermedades como la atrofia muscular espinal
(AME). El Ministerio de Sanidad ha anunciado recientemente la aprobacion
de un nuevo cribado neonatal a nivel nacional que permitira revertir la
desigualdad de acceso a esta prueba entre comunidades auténomas que
existia hasta ahora.

La AME es una enfermedad neuromuscular que se manifiesta por una
pérdida progresiva de la fuerza y puede afectar a actividades esenciales
como hablar, respirar, caminar o tragar. En Espafia, entre 800 y mil
personas padecen AME, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia. “El
desarrollo de tratamientos en la ultima década ha cambiado radicalmente
la supervivencia y calidad de vida de los pacientes de AME, pero para ello
necesitamos actuar antes de que se produzcan los primeros sintomas”,
explica Juan Vazquez, neurologo de la Unidad de enfermedades
neuromusculares en el Hospital Universitario y Politécnico La Fe (Valencia).

Cuando no habia tratamiento, este tipo de pacientes fallecian
normalmente en pocos meses o0 pocos afios. Hoy, con el avance
en farmacos, pueden tener una mejor supervivencia

Juan Vazquez, neuroélogo de la Unidad de enfermedades neuromusculares en el Hospital
Universitario y Politécnico La Fe (Valencia).

Diferentes afectaciones y pronosticos

Esta enfermedad se produce por la ausencia o mutacién del gen SMNI,
encargado de producir la proteina SMN, fundamental para la supervivencia
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de las motoneuronas y el desarrollo muscular. Para que la enfermedad se
manifieste y aparezcan sintomas, es necesario que la alteracion genética
sea heredada de ambos progenitores. Sin embargo, el organismo cuenta
con otro gen, el SMN2, que también puede producir proteina SMN, aunque
de forma menos eficiente. El nimero de copias del gen SMN2, que varia
entre individuos, influye significativamente en la gravedad de la
enfermedad y su prondstico.

La AME tipo I es la que se caracteriza por ser mas grave. Los sintomas
aparecen durante los primeros seis meses de vida. “Se trata de nifios que se
mueven menos de lo normal, tienen una disminucion del tono muscular,
succionan menos a la hora de mamar, tienen un llanto débil o directamente
una insuficiencia respiratoria, respirando con mucha agitacion”, describe el
neurologo. Es esa la manifestacion mas frecuente: entre el 50% y 60% de los
casos. “Cuando no habia tratamiento, este tipo de pacientes fallecian
normalmente en pocos meses 0 pocos afios. Hoy, con el avance en
farmacos, pueden tener una mejor supervivencia”, asegura.

Para el tipo Il y tipo II1, los sintomas aparecen mas tarde y como explica el
neurodlogo del Hospital Universitario y Politécnico La Fe, “su evolucion es la
pérdida de la marcha, se trata de pacientes con supervivencias que llegan a
vida adulta”.

Tratamientos que marcan la diferencia

En el caso de los pacientes de AME adultos, el tratamiento resulta
fundamental para que la enfermedad no progrese y se pierda mas
capacidad de autonomia. Desde 2016 se han aprobado tres farmacos que
han demostrado eficacia contra la enfermedad. En casos en los que se
aplica antes de que aparezcan los primeros sintomas se evitaria incluso
secuelas motoras, como explica Vazquez.

En Espafia, la rutina del diagnostico genético llego a finales de
los 90 o a principios de la década de los 2000: por ello los
pacientes que han nacido antes pueden haber vivido sin tener
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un diagnostico genético realizado y que se les diga
exactamente qué tipo de AME tienen

Los tratamientos —autorizados unicamente para su uso individual- han
demostrado que en muchos casos pueden parar la progresion de la
enfermedad. “Incluso recuperando parte de lo que habian perdido en los
dos o tres ultimos afios. Un avance muy importante para ellos, porque la
perspectiva que tenian era con una esperanza de vida limitada y grandes
discapacidades”, celebra Vazquez, y aflade la importancia de contar con un
diagndstico genético que determine el tipo concreto de AME que padecen.

“En Espafia, la rutina del diagndstico genético llego a finales de los 90 0 a
principios de la década de los 2000: por ello los pacientes que han nacido
antes pueden haber vivido sin tener un diagndstico genético realizado y
que se les diga exactamente qué tipo de AME tienen”, apunta Vazquez. “Un
20% o un 30% de los pacientes conseguian llegar a la edad adulta, y
entonces perdian el seguimiento. Durante la edad pediatrica recibian un
correcto seguimiento, que se perdia al llegar a edad adulta porque se les
decia que no se podia hacer nada mas por ellos. Actualmente hay pacientes
viviendo con AME sin saber que la tienen, o diagnosticados pero que no
saben que han aparecido tratamientos nuevos’, advierte.
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L Desde 2016, se han aprobado tratamientos para la atrofia muscular espinal (AME) que han
aumentado las supervivencias de calidad de los pacientes.
© iStockPhoto <" Comentarios

2de8 26/02/2025, 18:36



La atrofia muscular espinal, una patologia tiempo-dependiente https://www.msn.com/es-es/salud/other/la-atrofia-muscular-espinal-u..,

El cribado neonatal, comunmente llamado prueba del talon, es
fundamental para detectar enfermedades genéticas. Un diagndstico
precoz es determinante para salvar vidas o garantizar unas
condiciones 6ptimas de desarrollo, en el caso de enfermedades
como la atrofia muscular espinal (AME). El Ministerio de Sanidad ha
anunciado recientemente la aprobacion de un nuevo cribado
neonatal a nivel nacional que permitira revertir la desigualdad de
acceso a esta prueba entre comunidades auténomas que existia
hasta ahora.

Repsol

;Qué es la inteligencia
artificial?

Publicidad

La AME es una enfermedad neuromuscular que se manifiesta por una
pérdida progresiva de la fuerza y puede afectar a actividades
esenciales como hablar, respirar, caminar o tragar. En Espafa, entre
800 y mil personas padecen AME, segun la Sociedad Espafiola de
Neurologia. “El desarrollo de tratamientos en la ultima déecada ha
cambiado radicalmente la supervivencia y calidad de vida de los
pacientes de AME, pero para ello necesitamos actuar antes de que se
produzcan los primeros sintomas”, explica Juan Vazquez, neurélogo
de la Unidad de enfermedades neuromusculares en el Hospital
Universitario y Politécnico La Fe (Valencia).

Cuando no habia tratamiento, este tipo de pacientes
fallecian normalmente en pocos meses o pocos aflos. Hoy,
con el avance en farmacos, pueden tener una mejor
supervivencia

Diferentes afectaciones y prondsticos

Esta enfermedad se produce por la ausencia o mutacion del gen
SMN1, encargado de producir la proteina SMN, fundamental para la
supervivencia de las motoneuronas y el desarrollo muscular. Pr=~ ~*~
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Almeria, segunda provincia con mas
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Almeria destaca en la atencién a ictus, siendo clave la rapidez en el tratamiento para

mejorar |la salud de los pacientes afectados
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En Andalucia, aproximadamente 21.000 personas son diagnosticadas con un ictus
cada afio, una enfermedad que se ha convertido en la principal causa de muerte entre
las mujeres y la segunda entre los hombres en Espaia. Este alarmante dato fue
destacado por la consejera de Salud y Consumo, Rocio Hernandez, durante su
intervencion en la Comision de Salud del Parlamento andaluz. En su discurso, subrayé la
importancia de la prevencion, el diagnostico temprano y el tratamiento precoz para

combatir esta grave patologia. Cooking classes

Activaciones del Cadigo Ictus

Desde su establecimiento en 2019, el Centro Andaluz de Teleictus ha activado el Cadigo
Ictus en 6.793 ocasiones, lo que ha permitido a miles de pacientes recibir un tratamiento

mas rapido y eficaz en toda la comunidad auténoma.
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la hipertension arterial y las arritmias.

El papel del CATI

. : v _ < (235 e Almeria destaca con un crecimiento del 187%
La consejera destaco el trabajo del Centro Andaluz de Teleictus (CATI), una iniciativa

del Gobierno andaluz enfocada en mejorar la atencion al ictus agudo mediante
evaluaciones a través de telemedicina. El CATI cuenta con un equipo especializado de
neurdlogos vasculares y colabora con 33 hospitales que no tienen neurdlogos
disponibles durante las 24 horas, asegurando asi atencion especializada a lo largo del
territorio andaluz.

en exportaciones de aceite de oliva

A través de videollamadas, los neurdlogos pueden analizar en tiempo real las pruebas de  1; Junta recupera 20 caminos rurales en
imagen y decidir sobre tratamientos como fibrindlisis o trombectomia, o bien coordinar Almeria tras las DANA

traslados urgentes a centros especializados. Hernandez resalto que este sistema da

cobertura a tres millones de habitantes y permite que el 99,9% de esta poblacién sea

trasladada a un centro donde pueda recibir tratamiento fibrinolitico en menos de una hora.

Cifras por provincias

En cuanto a las activaciones del Cédigo Ictus por provincias, Sevilla lidera la lista con
1.889 casos, seguida por Almeria con 1.280 casos. Otras provincias como Jaén,
Granada, Malaga, Cadiz y Huelva registran cifras menores.  Cooking classes

E1 SEMPA en Almeria evita 240 juicios desde

mayo

"Reducir los tiempos en el tratamiento del ictus es vital para minimizar los efectos
adversos en la salud del paciente", concluyé Hernandez, enfatizando asi la relevancia del
servicio brindado por el CATI.

La noticia en cifras

Descripcion Cifra
Total de activaciones del Cédigo Ictus en Andalucia desde 2019 6.793
Total de casos de ictus al afio en Andalucia 21.000
Aumento de accidentes cerebrovasculares en las Ultimas dos décadas (20-60 25%
anos)

Activaciones del Cadigo Ictus en Almeria 1.280
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El Centro Andaluz de Teleictus ha activado en casi
6.800 ocasiones el Codigo Ictus desde 2019

Unas 21.000 personas sufren cada ano en Andalucia un ictus

mIctus esquémico: un estudio identifica moléculas que predicen la recuperacion de pacientes que lo sufren

Unas 21.000 personas sufren cada afio en Andalucia un ictus, una enfermedad
que se ha convertido en la primera causa de muerte en mujeres en Espana y la
segunda en hombres, ademas de ser la principal causa de discapacidad fisica en
adultos, segln detalla la Junta de Andalucia. Asi lo ha recordado este martes la
consejera de Salud y Consumo, Rocio Hernandez, durante su intervencion en la
Comision de Salud del Parlamento de Andalucia, donde ha subrayado la relevancia
de la prevencion, el diagnéstico temprano y el tratamiento precoz para hacer
frente a esta grave patologia. Desde su creacion en 2019, el Centro Andaluz de
Teleictus ha activado el Codigo Ictus en 6.793 ocasiones, permitiendo asi un

tratamiento mas rapido y eficaz para miles de pacientes en tc~~ A=dnl~in
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'La tasa de accidentes cerebrovasculares ha ascendido un|
dos décadas en la poblacion de entre 20 y 60 anos, segin la
Neurologia®, ha sefalado Hernandez, advirtiendo que el progre
de la poblacion y la alta prevalencia de enfermedades cardio
hipertension arterial, las arritmias o la hipercolesterolemia agr oesse s
problema.
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De esta forma, Hernandez ha destacado en su intervencion la labor del Centro
Andaluz de Teleictus (CATI), una iniciativa puesta en marcha por el Gobierno
andaluz en 2019 “con el objetivo de mejorar la atencién al ictus agudo y conseguir
aumentar los indices de tratamientos de reperfusiéon mediante la evaluacién por
Telemedicina’.

Por provincias, Sevilla es la que ha registrado un mayor nimero de
activaciones del Cédigo Ictus, con 1.889 casos, seguida de Almeria, con
1.280; Jaén, con 1104; Granada, con 1.080; Malaga, con 922; Cadiz, con 499,
y Huelva, con 19 casos

El CATI esta compuesto por un equipo de neurélogos vasculares y cuenta con la
colaboracion de 33 hospitales que no disponen de neurélogos de guardia
presencial, garantizando asi una atencion especializada en todo el territorio andaluz.
La evaluacion se realiza mediante videollamada, con la colaboracion del equipo de
urgencias del hospital receptor. A través del sistema de radiologia PACS, el
neurologo vascular puede analizar en tiempo real las pruebas de imagen del
paciente y decidir el tratamiento mas adecuado, determinando si requiere
fibrindlisis, trombectomia o un traslado urgente a un centro especializado.

"El CATIl da cobertura a tres millones de habitantes a través de 33 hospitales y
centros seleccionados sin neurdlogo de guardia 24 horas’, ha recordado Hernandez.
Gracias a este dispositivo, el 99,9% de esta poblacion se ha beneficiado de un
traslado a un centro a menos de una hora de distancia, donde se le puede
administrar el tratamiento fibrinolitico en caso de requerirlo.

Por provincias, Sevilla es la que ha registrado un mayor nimero de activaciones del

Codigo Ictus, con 1.889 casos, seguida de Almeria, con 1.280; Jaén, con 1.104;
Granada, con 1.080; Malaga, con 922; Cadiz, con 499, y Huelva, con 19 casos.
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El Centro Andaluz de Teleictus ha activado en casi 6.800 ocasiones e... https://www.vozpopuli.com/espana/andalucia/el-centro-andaluz-de-tel...

"Acortar los plazos de tiempo en el tratamiento del ictus es crucial para que los
efectos en la salud del paciente sean los menos graves posibles, y es lo que se
consigue gracias a este servicio’, ha enfatizado Hernandez.
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Comer pescado puede frenar la
discapacidad en personas con esclerosis
multiple

Un elevado consumo de pescado blanco y azul podria ralentizar la progresion de la discapacidad en
pacientes con esclerosis multiple, segiin un estudio que lo atribuye a la protecciéon neural y
antiinflamatoria de algunos de sus nutrientes.

Compartido: 1 oy

Por: EVA SALABERT (HTTPS://WWW.WEBCONSULTAS.COM/  X(https://twittercom/ [ https://es.linkedin.com/pub/eva-
AUTORES/EVA-SALABERT) evasalabert) salabert/25/9a4/888)

26/02/2025

L a esclerosis multiple (EM)_(https://www.webconsultas.com/esclerosis-multiple/esclerosis-multiple-316) es una
enfermedad neurodegenerativa cronica que afecta sobre todo a personas de entre 20 y 45 anos y se
considera una de las principales causas de discapacidad neuroldgica en adultos jovenes. Cada afo, en Espafna
se diagnostican alrededor de 2.000 nuevos casos de esta enfermedad, que afecta en nuestro pais a mas de

55.000 personas, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) (https://www.sen.es/saladeprensa/pdf/
Link465.pd¥).

PUBLICIDAD
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Cada vez hay mas evidencias que sugieren que el tipo de alimentacion influye en el desarrollo de
enfermedades inflamatorias, incluida la esclerosis multiple, y una nueva investigacion que se ha publicado en el

Journal of Neurology Neurosurgery & Psychiatry (https://innp.bmj.com/content/early/2025/02/04/jnnp-2024-335200)

1, ha encontrado que un alto consumo de pescado blanco y azul (https://www.webconsultas.com/dieta-y-

nutricion/higiene-alimentaria/saber-comprar/comprar-pescado/azul-o-blanco-2173) podria ralentizar la progresion de

la discapacidad en pacientes con esclerosis multiple.

Los autores del estudio sefialan en su articulo que los nutrientes presentes en el pescado y que son conocidos
por sus propiedades antiinflamatorias y neuroprotectoras podrian desempenfar un papel clave en este efecto, y
subrayan también la importancia de la dieta como un posible factor en la gestion de la enfermedad.

w Acidos omega-3 y taurina para combatir trastornos neurolégicos

Para investigar mas a fondo esta cuestion, los investigadores analizaron datos de 2.719 personas con una edad
promedio de 38 afios que habian sido recientemente diagnosticadas con la enfermedad, y que participaban en
el Epidemiologic Investigation of Multiple Sclerosis (EIMS), un estudio sueco de casos y controles a nivel
nacional. Todos los participantes fueron reclutados entre abril de 2005 y junio de 2015.

PUBLICIDAD

Los participantes proporcionaron informacién sobre su exposicion a factores ambientales y habitos de vida,
incluido el consumo de pescado blanco y azul, que se clasifico en tres categorias: nunca o casi nunca, entre una
y tres veces al mes, y semanalmente. En funcién de la frecuencia y el tipo de pescado consumido, se asignd una
puntuacién de entre 2 y 6.

La evolucion de la enfermedad fue monitoreada durante un maximo de 15 afos a través del Registro Sueco de
EM, utilizando la Escala Expandida del Estado de Discapacidad (EDSS). Se consideré un empeoramiento
confirmado de la discapacidad cuando la puntuacién EDSS aumentaba al menos un punto respecto al valor
inicial y se mantenia en dos controles consecutivos con al menos seis meses de diferencia.

PUBLICIDAD

SIGUIENTE
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Los resultados indicaron que aquellos con un mayor consumo de pescado en el momento del diagndstico
tenian un 44% menos de riesgo de experimentar un empeoramiento confirmado de la discapacidad, un 45%
menos de riesgo de progresar a EDSS 3 y un 43% menos de riesgo de alcanzar EDSS 4 en comparacion con
quienes consumian poco o nada de pescado.

v
La alimentacién y, en particular el consumo de pescado, podria complementar las
estrategias terapéuticas para manejar la esclerosis miiltiple

El analisis de tendencias mostré que, cuanto mayor era la ingesta de pescado blanco y azul, menor era el
riesgo de empeoramiento de la discapacidad y de progresion a EDSS 3 y 4. En 2021, un total de 1.719
participantes respondieron un cuestionario de seguimiento en linea sobre cambios en su consumo de pescado.
De ellos, 412 (24%) modificaron su ingesta: 288 aumentaron el consumo, mientras que 124 lo redujeron.

PUBLICIDAD

Aquellos que aumentaron su puntuacién de consumo de pescado de 2-3 a 5-6 en los cinco afios posteriores al
diagnéstico (133 personas) tuvieron un 20% menos de riesgo de empeoramiento de la discapacidad en
comparacién con quienes continuaron con una ingesta baja o nula (400 personas).

Aungque solo 16 participantes aumentaron su consumo de pescado desde la puntuacién minima de 2 hasta el
nivel mas alto de 5-6, estos mostraron un 59% menos de riesgo de empeoramiento de la discapacidad en
comparacion con aquellos que mantuvieron el nivel mas bajo de ingesta (101 personas).

Los investigadores sugieren que, aunque los acidos grasos omega-3 (https://www.webconsultas.com/dieta-y-

nutricion/alimentos-saludables/beneficios-de-los-omega-3-para-el-organismo) que contiene el pescado azul podrian

SIGUIENTE
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trastornos neurolégicos.

PUBLICIDAD

Los investigadores concluyen que, aunque debido a la naturaleza observacional del estudio no se pueden
establecer una relacion de causalidad definitiva, los resultados refuerzan la idea de que la alimentacién y, en
particular el consumo de pescado, podria ser un factor modificable que complemente las actuales estrategias
terapéuticas para manejar la esclerosis multiple.

La Dra. Shelly Coe, profesora titular de Ciencias de la Nutricién en la Universidad Oxford Brookes, que no ha
participado en el estudio ha sefialado en declaraciones a SMC Reino Unido (https://www.sciencemediacentre.org/

expert-reaction-to-study-suggesting-high-dietary-fish-intake-linked-to-slowed-disability-progression-in-multiple-sclerosis-

ms/) 2:"En general, quienes consumian mas pescado magro y graso tenian una asociacion con una menor
progresion de la discapacidad. Se encontraron mas beneficios en quienes consumian mas pescado de forma
constante a lo largo del tiempo, pero quienes aumentaban su consumo de pescado a lo largo del tiempo
también tenian una menor progresion de la discapacidad, aunque menos pronunciada. Por lo tanto, esto pone
de relieve que incluso si una persona con EM cambia su dieta mas adelante en su enfermedad a una dieta mas
rica en pescado graso y magro, sigue habiendo una asociacién beneficiosa con la progresion de la
discapacidad hasta cierto punto. En general, el andlisis parece exhaustivo teniendo en cuenta todos los
aspectos de los datos”.

PUBLICIDAD

En declaraciones al mismo medio, la Dra. Emma Gray, directora de investigacion de la Sociedad de Esclerosis
Muiltiple, afirmé: "Este estudio se basa en investigaciones previas que sugieren que adoptar una dieta saludable
podria mejorar la calidad de vida y reducir la progresion de la discapacidad entre las personas con esclerosis
multiple. Sin embargo, nos gustaria ver mas investigaciones para confirmar los hallazgos y entender qué esta
sucediendo en el cuerpo para producir estos beneficios. También se podrian tener en cuenta otros factores
como el impacto de otras opciones dietéticas y el nivel socioecondmico”.

® Fuentes

Actualizado: 26 de febrero de 2025

ETIQUETAS:

SIGUIENTE
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a entender qué es la salud cerebral y la importancia de optimizarla.

Dentro de éste, podemos apreciar en el excelente trabajo llevado a cabo en el
capitulo sobre la salud cerebral y enfermedades cerebrovasculares, como se
describe que, en el caso del ictus, la optimizacidén de la salud cerebral pasa
por la aplicacion de terapias reperfusoras en la etapa aguda, pero al mismo
tiempo se requiere de un trabajo complejo y complementario posterior, tanto
en Unidades de Ictus como en Unidades de Neurorrehabilitacion, dentro del
trabajo de equipos multidisciplinarios. E, igualmente, nos sumamos a la
mencién de la importancia que en cada una de estas etapas se mantenga
las recomendaciones para una adecuada salud del lecho vascular (suefio
saludable, actividad fisica regular, retiro del consumo de agentes toxicos,
dieta y mantenimiento de peso adecuado y control de factores de riesgo
cardiovascular), las cuales ademds permitirdn el mejor proceso de
recuperacion de calidad de vida previa durante el manejo
neurorrehabilitador, no olvidando, al mismo tiempo, el seguir trabajando en la
prevencién de recurrencia de ictus que puede llegar a ser de hasta 40% a los
12 afnos de haber tenido un primer evento.

Los especialistas en los procesos subagudos y cronicos de
neurorrehabilitaciobn somos muy conscientes de dicha prevencion
secundaria, y debemos, al mismo tiempo que se trabaja la maxima
recuperacion de funciones perdidas y adaptacion (integraciéon) al medio
social de las personas afectadas, mantener un cuidado médico
(farmacolégico y no farmacoldgico) para evitar las consecuencias nefastas
que podria significar un nuevo dano cerebral sobrevenido.

La salud cerebral es por tanto un pilar fundamental para el mantenimiento de
la autonomia funcional y calidad de vida de la persona. En el proceso de
neuroplasticidad, base del trabajo neurorrehabilitador tras una lesidn
cerebral sobrevenida, las mismas recomendaciones saludables son de
utiidad, dado que el envejecimiento prematuro, enfermedades
neurodegenerativas previas y comoérbidas, nuevos eventos
cerebrovasculares, entre otros, pueden comprometer dicha capacidad de
regeneracion y recuperacién del tejido danado.

Estrategias basadas en el control de factores de riesgo vascular, estimulacion

cognitiva y promocién de hdbitos de vida saludables son eficaces y Utiles en
UtRRENSE3RDOIGER [SoRPBIRUgIFIMSIeda BHHAM S RISRETY sRskIFSHRIadiesgo
NUABHD SiICURIB. M&E AHPEIRRdEIBYlhttp:/ /www.neuro-reha.com/la-sociedad/
politica-de-cookies)

AceptoGUIENTE ¥ (/202-RECIENTE-PUBLICACION-EN-LA-EDICION-INGLESA-
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Menchu lo tenia todo y el 'sindrome cerebeloso' destruyo su vida sin a... https://www.elespanol.com/reportajes/20250227/menchu-sindrome-c...
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EN DIRECTO  El pontifice sigue recibiendo oxigeno en "altos flujos" a pesar de su "leve mejoria"

Menchu, paciente de sindrome cerebeloso, junto con su marido, Alex. Cedida.

Menchu lo tenia todo y el 'sindrome cerebeloso' destruyo6 su vida
sin avisar: "Soy apta para la eutanasia, pero prefiero vivir"

- Lamujer vive con una dolencia que afecta al cerebelo y provoca una ataxia que repercute en la
coordinacion, el habla, la vista y el equilibrio.

« Masinformacion: "Me quedan meses de vida y tengo un mensaje para ti": la leccion de vida de José
Carlos Pastor, enfermo terminal.

Inés Gilabert
Publicada 27 febrero 2025 03:16h
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| ‘eesssrullY \WIID AP
La neurdloga del Macarenay ccoordina el Grupo de Estudio de Neurogenética y Enfermedades Raras de la SEN, Ana Maria Ana
Maria Dominguez Mayoral. / H. U. V. M.

Cristina Valdivieso

27 de febrero 2025 - 05:59
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La investigacion es una carrera de fondo, con miras a largo plazo. Sin
embargo, cuando ofrece respuestas, arroja luz a los pacientes cuya
calidad de vida depende de ella. Si esas respuestas tienen detras el
vacio que asola a aquellos a los que les ha tocado lidiar con una
enfermedad de las consideradas raras o minoritarias, la luz se
convierte en una explosién luminica.

Con firmeza en su reto por visibilizar el trabajo frente a las
enfermedades raras y el compromiso por mejorar la vida de los
pacientes con sospecha o diagnoéstico de patologias minoritarias, la
neurodloga en el Hospital Virgen Macarena Ana Maria Dominguez
Mayoral es una de esas investigadoras que con su trabajo ha
conseguido iluminar lo que antes era una inmensa duda y
desconcierto.

2 de 13 27/02/2025, 11:34



La huella sevillana en el compromiso nacional frente a las enfermedad...

3de 13

Con soélo 38 afios, la facultativa se ha convertido en la coordinadora
del Grupo de Estudio de Neurogenética y Enfermedades Raras de la
Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN), desde donde fomentara las
reuniones online, el primero de ellos este jueves a las 13:00 horas a

https://www.diariodesevilla.es/sevilla/huella-sevillana-compromiso-n...

través de Zoom sobre Casos clinicos en Enfermedades neuroldgicas

minoritarias, para favorecer la participacion de profesionales
sanitarios de todo el pais como punto de encuentro de la especialidad
y la formacion a pacientes. Ejerce, ademaés, como investigadora en el
Instituto de Biomedicina de Sevilla (IBIS) y como técnica-asesora de
diversos planes asistenciales como ictus, cefaleas o enfermedades
raras del Servicio Andaluz de Salud.

Las enfermedades neurovasculares minoritarias son patologias que
afectan a un pequeifio nimero de personas comparadas con otras
causas mas frecuentes de ictus y son especialmente mas frecuentes

27/02/2025, 11:34
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en pacientes jovenes. Las mas habituales son el cadasil, que provoca
dolores de cabeza, ictus y problemas de memoria, y la enfermedad de
moya-moya, que también provoca ictus por la estrechez de las
arterias del cuello y del cerebro.

Sobre su prevalencia, la doctora refiere que en el area de influencia
del Hospital Virgen Macarena se atiende en la actualidad a unos 100
pacientes con cadasil y en torno a 50 la enfermedad de moya-moya,
uniendo niflos, que es un sector en el que es frecuente, la mayoria de
ellos ya tratados con cirugia.

Sus sintomas son "los de alarma general del codigo ictus", apunta la
neurologa. Esto es, la pérdida de fuerza en un brazo o en una pierna
de forma repentina, un acorchamiento o problemas de hormigueo en
alguna extremidad, que se tuerza la boca, un dolor de cabeza muy
fuerte, no poder hablar o problemas de la vista.

La doctora Dominguez Mayoral forma parte del equipo que ha
liderado desde Sevilla el primer ensayo clinico que se ha hecho en
Espaiia sobre cadasil, hasta ahora huérfana de tratamiento de
eficacia reconocida. La neuréloga desvela que se trata de un ensayo

https://www.diariodesevilla.es/sevilla/huella-sevillana-compromiso-n...
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controlado con placebo y derivados de plantas haléfitas, que son una
especie de alga que crece en las provincias de Cadiz y de Huelva.

"Los resultados todavia eran para ver la seguridad y se sabe que el
tratamiento es seguro. Es un suplemento nutricional ya demostrado
seguro en pacientes con ictus en general", explica. En el estudio han
participado unos 45 pacientes, tanto de Virgen Macarena como del
Virgen del Rocio, pero todos evaluados en el Macarena. "La
relevancia es que es la primera vez que se demuestra seguridad en
Cadasil", afiade. El siguiente paso sera empezar el estudio aplicado a
la comprobacién de su eficacia para el control de algunos de los
sintomas de la enfermedad.

A otro nivel se encuentra la enfermedad del moya-moya que, aunque
igualmente rara e infradiagnosticada, cuenta con opcion quirargica
en casos seleccionados como terapia eficaz. "Hay que valorarlos en un
comité con varios tipos de especialistas, neur6logos, neurocirujanos y
radiélogos, principalmente, donde se decide aquellos para los que es
conveniente hacer una intervencion quirurgica, que se debe ser
también en centros de referencia", explica la neurdloga.

TE PUEDE INTERESAR
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Cdémo tener un sueno reparador con estos once
habitos que recomienda Harvard

Madrid
20:00h.

Andrea de Vivar
26/02/2025

Dormir es necesario para el correcto funcionamiento del cuerpoPEXELS

La clave para dormir bien reside también en un horario estable y, al
menos, 7 horas de suefo

En muchos casos, las claves para abordar el insomnio se
encuentran en realizar ciertos ajustes en el entorno y en el estilo de
vida
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Ventana del suefio: como calcular la tuya para dormir (de verdad)
bien

Dormir bien es la asignatura pendiente para muchos espafioles, la
Sociedad Espafola de Neurologia (SEN) estima que 4 millones de
espafoles tiene algun trastorno del sueno crénico y grave. No dormir bien
0 no tener un buen descanso tiene una serie de efectos negativos sobre
la salud emocional, fisica y mental. La Fundacién del Sueno de Estados
Unidos asegura que los adultos necesitan dormir, minimo, siete horas
cada noche, mientras que los menores, incluyendo los bebés, necesitan
hasta doce horas para promover su crecimiento y sano desarrollo.

m PROGRAMA DE AYUNO INTERMITEN 2%

SEGUN LA EDAD
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EDAD: 35-45  EDAD: 45-55
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“El suefo saludable es aquel que se adapta a las necesidades de cada
individuo y su entorno, es satisfactorio, tiene una duracion y horario
adecuado, es eficiente sin periodos de despertar durante la noche y
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permite una alerta sostenida durante las horas de vigilia”, explica Ana
Fernandez Arcos, coordinadora del Grupo de Estudio de Trastornos de la
Vigilia'y Suefio de la SEN. Segun Fernandez Arcos, conseguirlo no
depende Unicamente de una mayor educacion y concienciacion en
habitos de suefio: “Existen impedimentos, en una gran parte de la
poblacion, principalmente por las necesidades laborales, sociales y de
estilo de vida que restan horas al descanso nocturno, siendo inadecuado
por debajo de 7 horas en adultos”.

MAS

Volver a enamorarte cuando has perdido al amor de tu vida: “Es posible ser
feliz de nuevo”

Como elegir cremas y lociones para la piel sensible en hombres de mas de
50

I Hacer de abuelo sienta bien, segun la ciencia: asi ayuda un nieto a tu salud

¢ Qué dicen desde Harvard?

Expertos de la prestigiosa Universidad de Harvard concluyeron en un
estudio que cerca del 50% de los casos de insomnio derivan de
problemas psicoldgicos o emocionales. Ademas, puede ser una
manifestacion de otros trastornos de salud mental, como la ansiedad o la
depresion. Por lo tanto, es necesario abordar los aspectos fisicos y
emocionales para gestionar de una manera correcta los problemas de
suefo. Solo abordandolo desde un enfoque integral se estaran
solucionando los problemas. Desde la Universidad de Harvard, hacen
varias recomendaciones para reducir el estrés acumulado durante el dia
de cara a enfrentarse al suefio nocturno.

1. Seguir un horario de sueno regular. Establecer un horario para
acostarse y levantarse todas las mafianas puede ayudar al organismo a
ajustarse a un patron de suefo efectivo. Incluso los fines de semana.

2. No pases mas tiempo en la cama del necesario. El tiempo que se
pasa en la cama debe ajustarse lo maximo posible a la cantidad de
suefo que se necesita para sentirte descansado al dia siguiente y se

https://www.telecinco.es/noticias/estilo-de-vida/20250226/como-tener...

27/02/2025, 11:35



Cdémo tener un sueflo reparador con estos X habitos que recomienda ...

4 de 7

reduzca el suefio superficial y fragmentado. De media, los adultos
necesitan dormir entre 7,5y 8 horas.

3. Si se complica el conciliar el sueio, sal de la cama. Al esforzarse
demasiado en dormir, a menudo resulta frustrante y dificil conseguirlo.
Hay que salir del dormitorio y hacer algo relajante, como leer con poca
luz. El momento de volver a la cama es cuando se comienza a tener
suefo, es importante levantarse a la hora habitual, aunque se haya
dormido menos.

4. Dormir en ropa comoda y sobre un colchon comodo. La comodidad
es clave para poder conciliar el suefio profundo.

5. Eliminar fuentes de ruido y luz. Estos estimulos visuales y auditivos
pueden evitar que se llegue al suefio adecuadamente o pueden
interrumpir el descanso. Ademas, se recomiendo tener contacto cero
con los dispositivos electronicos una hora antes de la hora de
acostarse.

6. Mantener una temperatura comoda en el dormitorio. Una
temperatura demasiado alta o baja puede dificultar conciliar el suefio o
mantenerlo durante toda la noche.

7. Reducir la ingesta de cafeina a lo largo del dia. Esta sustancia
promueve la vigilia, lo que puede obstaculizar el proceso de conseguir
quedarse dormido.

8. Evitar comer mucho antes de irnos a la cama. Esto puede causar
molestias en el cuerpo y dificultar la calidad del suefio.

9. Evitar el consumo de alcohol. Aunque es posible que algunas
personas sientan somnolencia después de consumir ciertas cantidades
de alcohol, esta comprobado que afecta negativamente la calidad del
sueno e incluso empeorar la respiracion durante el mismo.

10. Hacer ejercicio de manera diaria. Siempre es importante intentar
hacerlo al menos cuatro horas antes de irse a dormir.

11. Sin problemas en la cama. Si necesitas tiempo para procesar tus
pensamientos o planificar el dia siguiente, reserva entre 15y 30 minutos
previos (o durante la tarde) para hacer una lista de preocupaciones o
una lista de tareas pendientes para abordar después del descanso
nocturno.

https://www.telecinco.es/noticias/estilo-de-vida/20250226/como-tener...
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La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) estima que entre el 5% y
el 20% de las personas con encefalitis fallecen en Espafia, una
enfermedad que se caracteriza por una inflamacion del tejido
cerebral, por lo que se aconseja la vacunacion y la prevencion de
picaduras de mosquitos y garrapatas para evitar la patologia.

Fortrade

Un nuevo bot de trading
con |A china convierte...

Publicidad

Con motivo de la celebracion el 22 de febrero del Dia Mundial de
la Encefalitis, la SEN recordd que la encefalitis es la inflamacion del
tejido cerebral que tambiéen puede afectar a estructuras proximas,
como las meninges (meningoencefalitis) o la médula espinal (mielitis
o encefalomielitis).

Dependiendo de la causa que haya originado esta inflamacion, la
encefalitis se clasifica en cuatro tipos: infecciosa, postinfecciosa,
autoinmune o toxica. Los neurdlogos estimaron que en Espafa se
producen alrededor de 1.200 casos al afo (entre dos y cuatro casos
por 100.000 habitantes cada afio) de esta enfermedad que no solo
conlleva un elevado riesgo de mortalidad, sino que puede conllevar
también secuelas neurologicas importantes.

La tasa de mortalidad de la encefalitis en Espafa ronda entre el 5% y
el 20% de los casos, e incluso algunos tipos de encefalitis tienen una
mortalidad superior al 70% en caso de que no sean abordadas a
tiempo.

Repsol

;Cuales son las profesiones
con mas futuro?

Publicidad

Pero ademas, la encefalitis puede dejar secuelas en mas del 27%/

. . & Comentarios
de las personas aue sobreviven como: problemas de memoric
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Tener ELA o como dibujar una sonrisa con los ojos

;Sabias que una de cada
400 personas en Espafa
padecera esclerosis
lateral amiotroéfica (ELA)?
Se  trata de una
enfermedad
degenerativa del
sistema nervioso y cada
afio se diagnostica a 900
pacientes, segun ha
informado la Sociedad
Espafiola de Neurologia
en el Dia Internacional
de la ELA.

21 DE JUNIO

DiA MUNDIAL
DE LA ELA s

(ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA) (linformacion/

patologias/sistema-
nervioso/esclerosis/295-
las-5-preguntas-mas-
frecuentes-sobre-la-ela)
e Luchar contra la ELA sin
perder la sonrisa es

« "Sin mi él no podria vivir" (/informacion/patologias/sistema-nervioso/esclerosis/166-sin-mi-el-no-podria-vivir)

Con motivo de esta celebracién también se ha puesto en marcha el | Congreso Nacional de Investigacién en la ELA. Y es que no hablamos de una
enfermedad menor. Se trata de la tercera enfermedad neurodegenerativa mdas comun (tras la demencia y el parkinson). Segin ha explicado la

el mundo. Los enfermos y cuidadores de personas que padecen ELA buscan respuestas y, por suerte, la sociedad esta implicada en esta ardua busqueda.

Desarrollo de la enfermedad

Para entender la magnitud de esta enfermedad primero hay que observar como se desarrolla. En la ELA se produce una degeneracién progresiva de las
neuronas motoras en la corteza cerebral (neuronas motoras superiores), tronco del encéfalo y médula espinal (neuronas motoras inferiores). La
consecuencia es una debilidad muscular que va avanzando hasta la paralisis corporal. Por desgracia, pone en riesgo la autonomia motora, la
comunicacién oral, la deglucién e incluso la respiracion. Por otro lado, se mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los musculos de los ojos, que tienen
motoneuronas mas resistentes.

Ta(;r?PiﬁgStedBH%%g; interesar...
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e Masterclass Como vivir con Esclerosis Lateral Amiotréfica (/masterclass/clases-en-diferido/masterclass-como-vivir-con-esclerosis-lateral-
amiotrofica-ela-diferido-detalle)
e Curso Nutricién para personas dependientes (/formacion/cursos-online-para-familiares-y-profesionales/curso-de-nutricion-para-dependientes-
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iA quién afecta la ELA?

Aunque no hay un perfil claro, la ELA, también conocida como enfermedad de Lou Gehrig o de Stephen Hawking, por ser los dos pacientes mas
conocidos, se suele diagnosticar a pacientes de entre 25 y 80 afios, que acuden al especialista tras observar signos claros, como caidas, pérdida de
destreza en las manos o alteraciones en el habla. Es vital acudir tras los primeros sintomas de la enfermedad. Afecta especialmente a personas de
edades comprendidas entre los 40 y 70 afios, mas frecuentemente en varones y entre los 60 y 69 afios.

Como bien especifica la Plataforma de Afectados de ELA, en la mayoria de los casos (90-95%) esta enfermedad se presenta de forma esporadica y sin
origen conocido pero existe también un tipo de ELA familiar de caracter hereditario.

;Tiene cura la ELA?

La Fundacién Espafiola para el Fomento de la Investigacion de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (FUNDELA) explica que en la actualidad no existe cura
para esta enfermedad. Se pueden tratar los sintomas con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Es importante la asistencia que ofrecen tanto los equipos interdisciplinares como las asociaciones de pacientes. Dicha asistencia es necesaria no sélo
para los pacientes sino también para los familiares. La esperanza de vida de las personas que la padecen se estima en tres afios, con una supervivencia
de mas de cinco afios sélo en el 20 por ciento de los pacientes y de mas de diez en el 10 por ciento.

Ante esta situacion, AdELa reclama el reconocimiento del 33% del grado de discapacidad tras el diagnostico, asi como equidad en el trato sanitario
entre pacientes de distintas Comunidades Auténomas y comunicacién entre los servicios de Neurologia y los médicos de Atencién Primaria para
evitar incidencias en los pacientes con esta patologia.
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El Centro Andaluz de Teleictus ha activado
en 6.793 ocasiones el Codigo Ictus desde
2019

26 febrero 2025

Rocio Hernandez destaca la importancia
de este servicio para mejorar la atencion
inmediata al ictus y reducir sus efectos
adversos

Cada afio, 21.000 personas sufren un ictus en Andalucia, una enfermedad que se ha
convertido en la primera causa de muerte en mujeres en Espafia y la segunda en
hombres, ademas de ser la principal causa de discapacidad fisica en adultos. Asi lo ha
recordado la consejera de Salud y Consumo, Rocio Hernandez, durante su intervencién
en la Comisién de Salud del Parlamento de Andalucia, donde ha subrayado la relevancia
de la prevencioén, el diagndstico temprano y el tratamiento precoz para hacer frente a

esta grave patologia.

“La tasa de accidentes cerebrovasculares ha ascendido un 25% en las uUltimas dos
décadas en la poblacion de entre 20 y 60 afios, segun la Sociedad Espafiola de

Neurologia”, ha sefialado Hernandez, advirtiendo que el progresivo envejecimiento de la
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tratamientos de reperfusion mediante la evaluacion por Telemedicina”.

El CATI estd compuesto por un equipo de neurdlogos vasculares y cuenta con la
colaboracién de 33 hospitales que no disponen de neurdlogos de guardia presencial,
garantizando asi una atencién especializada en todo el territorio andaluz. La evaluacion
se realiza mediante videollamada, con la colaboracién del equipo de urgencias del
hospital receptor. A través del sistema de radiologia PACS, el neurdlogo vascular puede
analizar en tiempo real las pruebas de imagen del paciente y decidir el tratamiento mas
adecuado, determinando si requiere fibrindlisis, trombectomia o un traslado urgente a

un centro especializado.

Desde su creacion en 2019, el Centro Andaluz de Teleictus ha activado el Cédigo Ictus en
6.793 ocasiones, permitiendo asi un tratamiento mas rapido y eficaz para miles de

pacientes en toda Andalucia.

“El CATI da cobertura a tres millones de habitantes a través de 33 hospitales y centros
seleccionados sin neurdlogo de guardia 24 horas”, ha recordado Hernandez. Gracias a
este dispositivo el 99,9% de esta poblacion se ha beneficiado de un traslado a un centro a
menos de una hora de distancia donde se le puede administrar el tratamiento

fibrinolitico en caso de requerirlo.

Por provincias, Sevilla es la que ha registrado un mayor nimero de activaciones del
Codigo Ictus, con 1.889 casos, seguida de Almeria con 1.280, Jaén con 1.104, Granada con

1.080, Malaga con 922, Cadiz con 499 y Huelva con 19 casos.

“Acortar los plazos de tiempo en el tratamiento del ictus es crucial para que los efectos en
la salud del paciente sean los menos graves posibles, y es lo que se consigue gracias a

este servicio”, ha enfatizado Hernandez.
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Un paciente con ictus realiza fisioterapia en el
Hospital Juan Ramoén Jiménez

Rocio

La consejera de Salud y Consumo,
Hernandez, ha destacado la labor del Centro
(CATI),
puesta en marcha por el Gobierno andaluz en

Andaluz de Teleictus una iniciativa
2019 “con el objetivo de mejorar la atencién al
ictus agudo y conseguir aumentar los indices de
mediante la
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evaluacién por Telemedicina”.
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la Residencia Santa
Teresa Jornet de la
capital onubense,
segun ha informado la
Diocesis de Huelva.
Juan [...]

El Colegio de
Ingenieros de
Minas del Sur
apoya la futura
instalacion de
residuos
mineros de
Matsa

® 26 febrero, 2025 ©
0

El decano-presidente
del Colegio Oficial de
Ingenieros de Minas
del Sur, Juan Ignacio
Lopez-Escobar, ha
resaltado las tres
minas subterraneasy
la planta de
tratamiento de mineral
de Sandfire Matsa en la
provincia de Huelva [...]

traslado a un centro a menos de una hora de
distancia donde se le puede administrar el
tratamiento fibrinolitico en caso de requerirlo.

Por provincias, Sevilla es la que ha registrado un
mayor numero de activaciones del Cddigo Ictus,
con 1.889 casos, seguida de Almeria con 1.280,
Jaén con 1.104, Granada con 1.080, Malaga con
922, Cadiz con 499 y Huelva con 19 casos.

Cada afo, 21.000 personas sufren un ictus en
Andalucia, una enfermedad que se ha
convertido en la primera causa de muerte en
mujeres en Espafia y la segunda en hombres,
ademas de ser la principal causa de
discapacidad fisica en adultos. Asi lo ha
recordado la consejera de Salud 'y
Consumo durante su intervencion en la
Comision de Salud del Parlamento de Andalucia,
donde ha subrayado la relevancia de la
prevencion, el diagnéstico temprano y el
tratamiento precoz para hacer frente a esta
grave patologia.

“La tasa de accidentes cerebrovasculares ha
ascendido un 25% en las ultimas dos décadas en
la poblacién de entre 20 y 60 afios, segun la
Sociedad Espafiola de Neurologia”, ha sefialado
Herndndez, advirtiendo que el progresivo
envejecimiento de la poblaciéon y la alta
prevalencia de enfermedades
cardiovasculares como la hipertensién arterial,
las arritmias o la hipercolesterolemia agravan
aun mas el problema.

“Acortar los plazos de tiempo en el tratamiento
del ictus es crucial para que los efectos en la
salud del paciente sean los menos graves
posibles, y es lo que se consigue gracias a este
servicio”, ha enfatizado Hernandez.

L CENTRO ANDALUZ DE TELE-ICTUS

https://huelvared.com/2025/02/26/el-centro-andaluz-de-teleictus-ha-ac...
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Menchu lo tenia todo y el 'sindrome cerebeloso' destruyo su vida sin a... https://www.msn.com/es-es/salud/other/menchu-lo-ten%C3%ADa-to...

Brico Dép6t odia cuando
haces esto, pero no pueden
detenerte

Este brillante invento
japonés traduce
instantaneamente idiomas...

Publicidad | Enence B Publicidad JetNozzle

| actor Gene Hackman y su mujer, encontrados muertos en su casa de
Santa Fe

i
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& El Espanol Sequir 107K Seguidores @

Menchu lo tenia todo y el

= 'sindrome cerebeloso' destruyo su
vida sin avisar: "Soy apta para la
eutanasia, pero prefiero vivir"

©

Historia de Inés Gilabert« 6 h « 5 minutos de lectura

Menchu lo tenia todo y el 'sindrome cerebeloso’
destruyo su vida sin avisar: "Soy apta para la eutanasia,
pero prefiero vivir"

La mujer vive con una dolencia que
afecta al cerebelo y provoca una ataxia
que repercute en la coordinacion, el
habla, la vista y el equilibrio. Mas
informacion: "Me quedan meses de vida
y tengo un mensaje para ti": la leccion
de vida de José Carlos Pastor, enfermo
terminal.

& Comentarios
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L Menchu, paciente de sindrome cerebeloso, junto con su marido, Alex.

Eutanasia

Menchu tenia 50 afios cuando su vida cambid para siempre, tal y
como ella misma lo define. Era |la directora de comunicacion de
una empresa farmacéutica, deportista, con una familia formada por
su marido y dos hijos adolescentes en Barcelona. En definitiva, tenia
una vida al uso cuando dejo de hablar, de moverse y de ver con
normalidad. “"De la noche a la manana pasé de ser independiente
a depender de los demas para todo", cuenta la mujer.

Fortrade

Un nuevo bot de trading
con |A china convierte...

Publicidad

No fue ningun accidente, sino una afectacion en el cerebelo. Todo
comenzo un dia con unos mareos que se fueron intensificando. "Fui
a mi médico y me dijeron que eran vértigos", explica Menchu « ¢ Comentarios
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conversacion con EL ESPANOL.

"Hacia ejercicios y vomitaba. Yo veia que algo no iba bien; no era
normal”. Al final acabé acudiendo al hospital, donde la ingresaron en
neurologia. "En ese primer ingreso le hicieron todo tipo de pruebas
hasta que le dieron el diagnostico: sindrome cerebeloso”, relata Alex,
su marido.

Sindrome cerebeloso

Se trata de una enfermedad que afecta al cerebelo, la region del
cerebro que controla las funciones motoras. Por lo tanto, este
sindrome se presenta como un conjunto de signos provocados por la
alteracion de dicha parte del encéfalo, donde se situa.

El mas comun es la ataxia, es decir, la incapacidad de coordinar los
movimientos musculares. Segun la Sociedad Espafiola de Neurologia

(SEN) la ataxia cerebelosa afecta a unas 13.000 personas en Espana.

L Menchy, después del primer ingreso, cuando todavia podia caminar un poco.

Las causas pueden ser diversas: un ictus, genética, accidentes... En el
caso de Menchu, el origen es desconocido, al igual que su
evolucion.

, ) ) - , . o™ Comentarios
Después del primer inareso. hace 3 afios. todavia caminaba co °
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La atrofia muscular espinal, una
patologia tiempo-dependiente

M.V.

5-6 minutos

El cribado neonatal, comunmente llamado prueba del taldn, es
fundamental para detectar enfermedades genéticas. Un diagnostico
precoz es determinante para salvar vidas o garantizar unas
condiciones 6ptimas de desarrollo, en el caso de enfermedades
como la atrofia muscular espinal (AME). El Ministerio de Sanidad ha

anunciado recientemente la aprobacion de un nuevo cribado
neonatal a nivel nacional que permitira revertir la desigualdad de a
esta prueba entre comunidades autonomas que existia hasta ahora.

La AME es una enfermedad neuromuscular que se manifiesta por
una pérdida progresiva de la fuerza y puede afectar a actividades
esenciales como hablar, respirar, caminar o tragar. En Espana, entre
800 y mil personas padecen AME, segun la Sociedad Espariola de
Neurologia. “El desarrollo de tratamientos en la ultima década ha
cambiado radicalmente la supervivencia y calidad de vida de los
pacientes de AME, pero para ello necesitamos actuar antes de que
se produzcan los primeros sintomas”, explica Juan Vazquez,
neurdlogo de la Unidad de enfermedades neuromusculares en el
Hospital Universitario y Politécnico La Fe (Valencia).

about:reader?url=https%3A%2F%2Felpais.diariosergipano.net%2Fso...

27/02/2025, 11:51



La atrofia muscular espinal, una patologia tiempo-dependiente | Socie...

2 de 4

[Cuando no habia tratamiento, este tipo de pacientes fallecian
[normalmente en pocos meses o pocos anos. Hoy, con el avance en
farmacos, pueden tener una mejor supervivencia

Juan Vazquez, neurdlogo de la Unidad de enfermedades
neuromusculares en el Hospital Universitario y Politécnico La Fe

(Valencia).

Diferentes afectaciones y pronosticos

Esta enfermedad se produce por la ausencia o mutacion del gen
SMN1, encargado de producir la proteina SMN, fundamental para la
supervivencia de las motoneuronas y el desarrollo muscular. Para
que la enfermedad se manifieste y aparezcan sintomas, es necesario
que la alteracién genética sea heredada de ambos progenitores. Sin
embargo, el organismo cuenta con otro gen, el SMN2, que también
puede producir proteina SMN, aunque de forma menos eficiente. El
numero de copias del gen SMN2, que varia entre individuos, influye
significativamente en la gravedad de la enfermedad y su prondstico.

La AME tipo | es la que se caracteriza por ser mas grave. Los
sintomas aparecen durante los primeros seis meses de vida. “Se trata
de nifios que se mueven menos de lo normal, tienen una disminucion
del tono muscular, succionan menos a la hora de mamar, tienen un
llanto débil o directamente una insuficiencia respiratoria, respirando
con mucha agitacion”, describe el neurdlogo. Es esa la manifestacion
mas frecuente: entre el 50% y 60% de los casos. “Cuando no habia
tratamiento, este tipo de pacientes fallecian normalmente en pocos
meses 0 pocos anos. Hoy, con el avance en farmacos, pueden tener
una mejor supervivencia”, asegura.

Para el tipo Il y tipo lll, los sintomas aparecen mas tarde y como
explica el neurdlogo del Hospital Universitario y Politécnico La Fe, “su
evolucion es la pérdida de la marcha, se trata de pacientes con
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supervivencias que llegan a vida adulta”.

Tratamientos que marcan la diferencia

En el caso de los pacientes de AME adultos, el tratamiento resulta

fundamental para que la enfermedad no progrese y se pierda mas
capacidad de autonomia. Desde 2016 se han aprobado tres
farmacos que han demostrado eficacia contra la enfermedad. En
casos en los que se aplica antes de que aparezcan los primeros
sintomas se evitaria incluso secuelas motoras, como explica
Vazquez.

En Espania, la rutina del diagndstico genético llego a finales de los 90
0 a principios de la década de los 2000: por ello los pacientes que han
nacido antes pueden haber vivido sin tener un diagnéstico genético
realizado y que se les diga exactamente qué tipo de AME tienen

Los tratamientos —autorizados unicamente para su uso individual-
han demostrado que en muchos casos pueden parar la progresion de
la enfermedad. “Incluso recuperando parte de lo que habian perdido
en los dos o tres ultimos anos. Un avance muy importante para ellos,
porque la perspectiva que tenian era con una esperanza de vida
limitada y grandes discapacidades”, celebra Vazquez, y anade la
importancia de contar con un diagndstico genético que determine el
tipo concreto de AME que padecen.

“En Espania, la rutina del diagnéstico genético llego a finales de los 90
0 a principios de la década de los 2000: por ello los pacientes que han
nacido antes pueden haber vivido sin tener un diagnéstico genético
realizado y que se les diga exactamente qué tipo de AME tienen”,
apunta Vazquez. “Un 20% o un 30% de los pacientes conseguian
llegar a la edad adulta, y entonces perdian el seguimiento. Durante la
edad pediatrica recibian un correcto seguimiento, que se perdia al
llegar a edad adulta porque se les decia que no se podia hacer nada
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mas por ellos. Actualmente hay pacientes viviendo con AME sin
saber que la tienen, o diagnosticados pero que no saben que han
aparecido tratamientos nuevos”, advierte.
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Estado de salud del Papa Francisco: ultima hora y noticias desde el Vaticano

En directo

El ministro Bolahos comparece en la comision de Justicia, en el Congreso

Cada ano se diagnostica una enfermedad rara a medio
millon de europeos

Las enfermedades raras afectan a unos 3 millones de personas en
Espana. No se conoce la cura para el 95% de ellas

» La Arrixaca de Murcia presenta un estudio que mejora la deteccion de
enfermedades raras en ninos con discapacidad intelectual

AMas del 40% de los fallecimientos por enfermedad rara en Espana se deben a enfermedades
neurolégicas Mario Guzman / Agencia EFE
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Maiiana, 28 de febrero, se conmemora el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, término que en la Unién Europea se refiere a aquellas enfermedades
poco comunes que afectan a menos de 5 personas por cada 10.000
habitantes. Sin embargo, a pesar de su baja prevalencia individual, el numero
total de personas afectadas por enfermedades raras es enorme: se estima que
afectan hasta al 6% de la poblacion mundial y que, solo en la Union Europea,
36 millones de personas viven con una enfermedad rara.

ULTIMAS NOTICIAS SOCIEDAD

Dia Mundial
Historias de superacion: el camino de Manuel y Marta frente a la obesidad

’./fﬂb‘ Delincuencia

=~ Atraco a mano armada en un banco de Navalmoral de la Mata

? Juventud
Lo f E150% de los jovenes estan en riesgo de pérdida auditiva por el cambio en las

"< actividades de ocio, segin SEORL-CCC

Cada ano se diagnostica una enfermedad rara a medio millén de europeos.Las
enfermedades raras son muy heterogéneas y pueden afectar a cualquier
organo o sistema. Sin embargo, en general, son enfermedades graves o muy
graves en el 65% de los casos, cronicas en el 85%, a menudo degenerativas,
de origen genético (alrededor del 80%) y potencialmente mortales (en casi el
50% de los casos afectan el pronodstico vital del paciente).

Te recomendamos

Por qué deberias acostumbrarte a llevar una hoja de laurel en el
zapato todos los dias

2de 11 27/02/2025, 11:52



Cada afio se diagnostica una enfermedad rara a medio millon de europeos  https://www.larazon.es/sociedad/cada-ano-diagnostica-enfermedad-ra...

bl Un francés aclara por qué sus compatriotas tratan tan mal a los
MEaaml cspanoles: "Es nuestra forma de ser"

Syl o

Mas del 35% de las personas con enfermedades raras presentan los
primeros sintomas en la infancia o adolescencia. No obstante, la prevalencia
de estas enfermedades es mayor en adultos que en ninos, debido a la alta
mortalidad de algunas de ellas.

Estas enfermedades afectan a mas del 6%
de la poblacidn
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De hecho, las enfermedades raras son responsables del 35% de los
fallecimientos en nifios menores de un afio y de mas del 10% de las muertes
entre 1y 15 afios. Segun estimaciones de la Sociedad Espanola de Neurologia
(SEN), entre el 6% y el 8% de la poblacion espaiola podria verse afectada por
una enfermedad rara en algun momento de su vida. Actualmente, en
Espana, estas enfermedades afectan a unos 3 millones de personas y, en
muchas ocasiones, carecen de diagnostico y tratamiento.

Te recomendamos

¢Queé sueldo debes cobrar para optar a una buena pension?

“En la actualidad, no se conoce la cura para el 95% de las enfermedades
raras. Ademas, el tiempo de espera para obtener un diagnostico puede superar
los 4 anos y, en el 20% de los casos, puede tardar mas de 10”, senala la Dra. Ana
Maria Dominguez Mayoral, Coordinadora del Grupo de Estudio de
Neurogenética y Enfermedades Raras de la Sociedad Espanola de Neurologia
(SEN). “Ademas de su alta mortalidad, estas enfermedades también son
altamente discapacitantes. En Espana, el 80% de los afectados por una
enfermedad rara tienen algun grado de dependencia y mas del 50%
necesitan apoyo en su vida diaria”.
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) sefiala que se han identificado mas
de 9.000 enfermedades raras, de las cuales cerca del 50% corresponden a
enfermedades neuroldgicas y aproximadamente el 20% a enfermedades
neuromusculares raras. Ademas, entre las enfermedades raras que no son de
origen neuroldgico, es frecuente el desarrollo de sintomatologia
neurologica. Por ejemplo, se estima que el 90% de las enfermedades raras
pediatricas presentan manifestaciones neurologicas relevantes.

“Las enfermedades neurologicas raras son trastornos que pueden afectar
tanto al sistema nervioso central como al periférico. Aunque pueden
presentar una amplia variedad de sintomas, los mas comunes suelen ser
problemas de movilidad, debilidad muscular, pérdida de funciones cognitivas,
problemas de coordinacion, crisis epilépticas, alteraciones sensoriales o
trastornos del habla”, explica la Dra. Ana Maria Dominguez.

Mas en La Razon

wi

-I ’
Soy traumatologa y estos son tres efectos del alcohol en tus
huesos que no conocias: “No necesitas ser un gran
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“Son enfermedades poco comunes que afectan al sistema nervioso y, al igual
que el resto de enfermedades raras, suelen ser genéticas, crénicas, graves,
discapacitantes y pueden poner en riesgo la vida de los pacientes”. El Atlas de
Mortalidad por Enfermedades Raras en Espana seiiala que mas del 40% de los
fallecimientos por enfermedad rara en el pais se deben a enfermedades
neurologicas.

Una gran parte estan sin diagnosticar

Por otro lado, la Red Europea de Referencia sobre Enfermedades Neurolégicas
Raras (ERN-RND) estima que mas del 60% de los europeos que padecen una
enfermedad neuroldgica rara aun no han sido diagnosticados. “Desde la SEN
llevamos anos destacando la importancia de impulsar la creacion de centros
de referencia para estas enfermedades, asi como la formacion especifica de
los profesionales sanitarios. Debido a su rareza y al desconocimiento sobre
muchas de ellas, el diagnodstico puede ser complicado o demorarse en exceso, lo
que impacta negativamente en la salud y calidad de vida de los pacientes”,
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comenta la Dra. Ana Maria Dominguez.

“Sin embargo, en la ultima década se han producido avances significativos en
las técnicas de diagnostico genético y ya existen terapias de precision que
han demostrado eficacia para algunas enfermedades. Aunque aun queda
mucho por hacer, ya se han identificado cerca del 50% de las alteraciones
genéticas responsables y cada afio se descubren 200 nuevos trastornos
geneticos. Teniendo en cuenta que el 80% de las enfermedades raras son de
origen genético, facilitar el acceso de estos pacientes a centros y pruebas
especializadas contribuiria enormemente a mejorar los tiempos de
diagnostico e identificar grupos de pacientes para la investigacion de nuevos
tratamientos, tan necesarios cuando hablamos de enfermedades raras”.
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