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El impulso a la investigación, el acompañamiento personalizado y humano al paciente y sus familias para

mejorar su calidad de vida, el abordaje multidisciplinar y el trabajo en equipo de todos los actores fueron

los conceptos claves sobre los que ayer se desarrolló la I Jornada del Instituto de Neurociencias

Vithas (INV) en un encuentro que reunió, en Madrid, a más de 100 neurólogos, neurocirujanos,

neurofisiólogos, psiquiatras, psicólogos y fisioterapeutas, entre otros especialistas, junto a representantes

de asociaciones de pacientes y familias, y del sector farmacéutico.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), en España las enfermedades neurológicas

afectan a más de 7 millones de personas, y lideran los rankings de incidencia, mortalidad y/o

discapacidad. A nivel mundial, una de cada tres personas padece algún tipo de trastorno neurológico.

La inauguración de la jornada corrió a cargo del Dr. Jesús Porta, presidente de la Sociedad

Española de Neurología. En su conferencia magistral, titulada “El futuro de la salud del

cerebro”, destacó la elevada prevalencia de las patologías neurológicas ya que, como trasladaba un

estudio científico publicado en The Lancet Neurology, “el 47% de la población mundial tiene una

enfermedad neurológica”. La mayor esperanza de vida de las personas es el factor principal que incide en

el aumento del número de casos, subrayó el Dr. Porta, una situación que, para revertirse, requiere

“prevención, educación e investigación”, ya que “en España, si no somos capaces de prevenir el ictus, esta

patología aumentará un 35% en los próximos 5 años”, mientras que “se podrían prevenir el 90% de los

casos de ictus y el 35% de los casos de alzhéimer”.

Posteriormente, el Dr. Pedro Rico, director general de Vithas, citando a Santiago Ramón y Cajal,

advirtió contra la vanidad, “porque no hay nada más contrario al avance del conocimiento que la vanidad y

pensar que lo sabemos todo. Es la humildad de reconocer nuestra ignorancia la que nos empuja a estudiar

más, a investigar más, a intercambiar conocimientos y a trabajar con la ayuda de otros, a quienes también

ayudamos”.
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“Esto -añadió el Dr. Rico- lo saben también los pacientes, sus familias y asociaciones que hoy nos honran

con su compañía. Viven en primera persona los grandes logros de las neurociencias tanto como sus

fracasos”. Y destacó que “nuestro objetivo final con el modelo de Institutos Vithas es hacer una Medicina

más colaborativa e integradora, conseguir que el esfuerzo de todos nos haga más fuertes”.

En su intervención, el Dr. Ángel Aledo, director del Instituto de Neurociencias de Vithas en

Madrid, destacó el crecimiento del INV desde que inició su actividad hace un año y medio “el INV ya está

presente con 41 profesionales en los 3 hospitales de Madrid, contamos con 14 unidades asistenciales

especializadas, una unidad de ensayos clínicos y 5 de ellos en marcha”. En cuanto a la atención a pacientes

neurológicos, destacó la necesidad de que el trato con ellos tenga “un enfoque más humano”, sin olvidar la

importancia del abordaje multidisciplinar en las patologías complejas.

Tras las dos mesas redondas, en las que se dio la palabra a las asociaciones de pacientes, industria

farmacéutica y especialistas del INV, cerró el acto el Dr. David Baulenas, director corporativo de

Asistencia, Calidad, Innovación y Docencia de Vithas. En su discurso, destacó dos aspectos

importantes de las patologías neurológicas, “por un lado, su impacto personal y social; y que pocos campos
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de conocimiento en la Medicina son tan transversales y afectan tanto a lo largo de la vida, desde las

alteraciones del desarrollo neurológico en la infancia, hasta los trastornos degenerativos o demencias en el

anciano”.

Por todo ello, el Dr. Baulenas subrayó la importancia de que “prestemos atención multidisciplinar,

personalizada y coordinada, que responda a todas las necesidades del paciente y de su entorno”, y añadió

que “esta es la razón de ser del INV, ya que es un modelo que solo se sostiene si cuentas con la implicación

de los mejores profesionales y con el acompañamiento de un elemento indispensable de este proyecto: la

voz de los pacientes”.

La primera mesa de debate giró en torno a “Necesidades de los pacientes no cubiertas”, y estuvo moderada

por la Dra. Mar Carreño, presidenta de la Sociedad Española de Epilepsia y neuróloga del

Instituto de Neurociencias Vithas en Madrid. En esta primera mesa intervinieron Laura Carrasco,

directora de la Asociación Parkinson Madrid; Juan Arraya, neurofisioterapeuta en Fundación AISSE;

Elvira Vacas, presidenta de la Federación Española de Epilepsia, el Dr. Ángel Ayuso, director científico

corporativo de Vithas, director gerente de la Fundación Vithas y destacado investigador en tumores

cerebrales; y Elena Álvarez-Barón, directora médica global en Angelini Pharma.

En esta mesa, Elvira Vacas destacó la importancia del abordaje multidisciplinar en beneficio del

diagnóstico, el acceso al tratamiento y facilitar al paciente su “viaje por el sistema sanitario”.

Posteriormente, Laura Carrasco señaló la importancia de la prevención y del acompañamiento personal al

paciente para lo que la figura del “gestor de casos” se revela como clave en la atención a los pacientes con

párkinson.

Por su parte, el Dr. Ángel Ayuso reclamó mayor inversión en investigación de enfermedades neurológicas,

ya que “el 40% de los ensayos clínicos que se aprueban en Europa son de oncología, y solo el 8% son de

neurología”.

La segunda mesa de debate estuvo centrada en “Soluciones: ¿qué aporta el modelo del Instituto de

Neurociencias Vithas?”, y el moderador fue el Dr. Victor Gómez Mayordomo, coordinador de la Unidad de

Trastornos del Movimiento y Neurofisiología Clínica del Instituto de Neurociencias Vithas en Madrid. En

esta mesa participaron el Dr. Ángel Aledo, neurólogo especialista en epilepsia y director del Instituto de

Neurociencias Vithas en Madrid; el Dr. Joan Ferri, director general de Irenea, Instituto de Rehabilitación

Neurológica de Vithas (integrado en el INV); el Dr. Francisco Javier López Cánovas, psiquiatra del

Instituto de Neurociencias Vithas en Madrid; Ana Infante, directora de Operaciones de UCB Europa; y el

Dr. Ángel Horcajadas, neurocirujano del Instituto de Neurociencias Vithas en Granada.

En esta mesa, los participantes destacaron cómo desde el INV se impulsa la investigación y la docencia, se

fomenta el trabajo en red para mejorar el diagnóstico de patologías neurológicas, facilita la especialización

en el tratamiento de estos pacientes, siendo la parte humana del acompañamiento al paciente y sus

familiares el concepto sobre el que gira la actividad asistencial del INV.

Durante el coloquio, el Dr. Horcajadas señaló que el modelo del INV “es atractivo para los pacientes, pero

también para los profesionales, porque anima a realizar investigación y docencia”, y por su parte, el Dr.
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Joan Ferri señaló que “el INV facilita la especialización en el tratamiento a los pacientes” y cómo desde el

Instituto de Rehabilitación Neurológica de Vithas, “se realiza un gran trabajo de acompañamiento al

paciente y sus familiares”.

Lanzado en 2023, el INV integra a líderes de las neurociencias en España para abordar de forma

transversal y en red los problemas neurológicos, desde un punto de vista médico, quirúrgico y

sociosanitario en todas las etapas de la vida del paciente. Desde su puesta en marcha, ha alcanzado los

115.000 pacientes únicos atendidos. Las especialidades con mayor actividad han sido neurología,

neurofisiología clínica y neurocirugía, que han atendido a más del 78% de los pacientes en ese periodo.
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El impulso a la investigación, el acompañamiento personalizado

y humano al paciente y sus familias para mejorar su calidad de

vida, el abordaje multidisciplinar y el trabajo en equipo de todos

los actores fueron los conceptos claves sobre los que ayer se

desarrolló la I Jornada del Instituto de Neurociencias Vithas

(INV) en un encuentro que reunió, en Madrid, a más de 100

neurólogos, neurocirujanos, neurofisiólogos, psiquiatras,
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psicólogos y fisioterapeutas, entre otros especialistas, junto a

representantes de asociaciones de pacientes y familias, y del

sector farmacéutico.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), en

España las enfermedades neurológicas afectan a más de 7

millones de personas, y lideran los rankings de incidencia,

mortalidad y/o discapacidad. A nivel mundial, una de cada tres

personas padece algún tipo de trastorno neurológico.

La inauguración de la jornada corrió a cargo del Dr. Jesús

Porta, presidente de la Sociedad Española de Neurología. En

su conferencia magistral, titulada “El futuro de la salud del

cerebro”, destacó la elevada prevalencia de las patologías

neurológicas ya que, como trasladaba un estudio científico

publicado en The Lancet Neurology[2], “el 47% de la población

mundial tiene una enfermedad neurológica”. La mayor

esperanza de vida de las personas es el factor principal que

incide en el aumento del número de casos, subrayó el Dr. Porta,

una situación que, para revertirse, requiere “prevención,

educación e investigación”, ya que “en España, si no somos

capaces de prevenir el ictus, esta patología aumentará un 35%

en los próximos 5 años”, mientras que “se podrían prevenir el

90% de los casos de ictus y el 35% de los casos de alzhéimer”.

Posteriormente, el Dr. Pedro Rico, director general de Vithas,

citando a Santiago Ramón y Cajal, advirtió contra la vanidad,

“porque no hay nada más contrario al avance del conocimiento

que la vanidad y pensar que lo sabemos todo. Es la humildad

de reconocer nuestra ignorancia la que nos empuja a estudiar

más, a investigar más, a intercambiar conocimientos y a

trabajar con la ayuda de otros, a quienes también ayudamos”.

“Esto -añadió el Dr. Rico- lo saben también los pacientes, sus
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familias y asociaciones que hoy nos honran con su compañía.

Viven en primera persona los grandes logros de las

neurociencias tanto como sus fracasos”. Y destacó que “nuestro

objetivo final con el modelo de Institutos Vithas es hacer una

Medicina más colaborativa e integradora, conseguir que el

esfuerzo de todos nos haga más fuertes”.

En su intervención, el Dr. Ángel Aledo, director del Instituto de

Neurociencias de Vithas en Madrid, destacó el crecimiento del

INV desde que inició su actividad hace un año y medio “el INV

ya está presente con 41 profesionales en los 3 hospitales de

Madrid, contamos con 14 unidades asistenciales

especializadas, una unidad de ensayos clínicos y 5 de ellos en

marcha”. En cuanto a la atención a pacientes neurológicos,

destacó la necesidad de que el trato con ellos tenga “un

enfoque más humano”, sin olvidar la importancia del abordaje

multidisciplinar en las patologías complejas.

Tras las dos mesas redondas, en las que se dio la palabra a las

asociaciones de pacientes, industria farmacéutica y

especialistas del INV, cerró el acto el Dr. David Baulenas,

director corporativo de Asistencia, Calidad, Innovación y

Docencia de Vithas. En su discurso, destacó dos aspectos

importantes de las patologías neurológicas, “por un lado, su

impacto personal y social; y que pocos campos de conocimiento

en la Medicina son tan transversales y afectan tanto a lo largo

de la vida, desde las alteraciones del desarrollo neurológico en

la infancia, hasta los trastornos degenerativos o demencias en

el anciano”.

Por todo ello, el Dr. Baulenas subrayó la importancia de que

“prestemos atención multidisciplinar, personalizada y

coordinada, que responda a todas las necesidades del paciente

y de su entorno”, y añadió que “esta es la razón de ser del INV,
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ya que es un modelo que solo se sostiene si cuentas con la

implicación de los mejores profesionales y con el

acompañamiento de un elemento indispensable de este

proyecto: la voz de los pacientes”.

Las demandas de las asociaciones de pacientes

La primera mesa de debate giró en torno a “Necesidades de los

pacientes no cubiertas”, y estuvo moderada por la Dra. Mar

Carreño, presidenta de la Sociedad Española de Epilepsia y

neuróloga del Instituto de Neurociencias Vithas en Madrid. En

esta primera mesa intervinieron Laura Carrasco, directora de la

Asociación Parkinson Madrid; Juan Arraya, neurofisioterapeuta

en Fundación AISSE; Elvira Vacas, presidenta de la Federación

Española de Epilepsia, el Dr. Ángel Ayuso, director científico

corporativo de Vithas, director gerente de la Fundación Vithas y

destacado investigador en tumores cerebrales; y Elena Álvarez-

Barón, directora médica global en Angelini Pharma.

En esta mesa, Elvira Vacas destacó la importancia del abordaje

multidisciplinar en beneficio del diagnóstico, el acceso al

tratamiento y facilitar al paciente su “viaje por el sistema

sanitario”. Posteriormente, Laura Carrasco señaló la

importancia de la prevención y del acompañamiento personal al

paciente para lo que la figura del “gestor de casos” se revela

como clave en la atención a los pacientes con párkinson.

Por su parte, el Dr. Ángel Ayuso reclamó mayor inversión en

investigación de enfermedades neurológicas, ya que “el 40% de

los ensayos clínicos que se aprueban en Europa son de

oncología, y solo el 8% son de neurología”.

¿Qué aporta el Instituto de Neurociencias Vithas?

La segunda mesa de debate estuvo centrada en “Soluciones:

¿qué aporta el modelo del Instituto de Neurociencias Vithas?”, y
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el moderador fue el Dr. Victor Gómez Mayordomo, coordinador

de la Unidad de Trastornos del Movimiento y Neurofisiología

Clínica del Instituto de Neurociencias Vithas en Madrid. En esta

mesa participaron el Dr. Ángel Aledo, neurólogo especialista en

epilepsia y director del Instituto de Neurociencias Vithas en

Madrid; el Dr. Joan Ferri, director general de Irenea, Instituto de

Rehabilitación Neurológica de Vithas (integrado en el INV); el

Dr. Francisco Javier López Cánovas, psiquiatra del Instituto de

Neurociencias Vithas en Madrid; Ana Infante, directora de

Operaciones de UCB Europa; y el Dr. Ángel Horcajadas,

neurocirujano del Instituto de Neurociencias Vithas en Granada.

En esta mesa, los participantes destacaron cómo desde el INV

se impulsa la investigación y la docencia, se fomenta el trabajo

en red para mejorar el diagnóstico de patologías neurológicas,

facilita la especialización en el tratamiento de estos pacientes,

siendo la parte humana del acompañamiento al paciente y sus

familiares el concepto sobre el que gira la actividad asistencial

del INV. Durante el coloquio, el Dr. Horcajadas señaló que el

modelo del INV “es atractivo para los pacientes, pero también

para los profesionales, porque anima a realizar investigación y

docencia”, y por su parte, el Dr. Joan Ferri señaló que “el INV

facilita la especialización en el tratamiento a los pacientes” y

cómo desde el Instituto de Rehabilitación Neurológica de

Vithas,

“se realiza un gran trabajo de acompañamiento al paciente y

sus familiares”.

Innovación en patologías neurológicas

Lanzado en 2023, el INV integra a líderes de las neurociencias

en España para abordar de forma transversal y en red los

problemas neurológicos, desde un punto de vista médico,

quirúrgico y sociosanitario en todas las etapas de la vida del
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paciente. Desde su puesta en marcha, ha alcanzado los

115.000 pacientes únicos atendidos. Las especialidades con

mayor actividad han sido neurología, neurofisiología clínica y

neurocirugía, que han atendido a más del 78% de los pacientes

en ese periodo.
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Joana, Iván, Sonia, David Javier y Adolfo son pacientes de síndrome de Tourette. La Voz de la Salud

Afectados por este trastorno relatan los síntomas físicos y cargas mentales de
una condición íntimamente ligada en muchos casos al trastorno obsesivo
compulsivo.
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Salud, bienestar y nutrición

ualquier persona que lea estas líneas tendrá, más o menos, una idea de lo que

es el síndrome de Tourette. Y, muy probablemente, esa idea seguirá demasiado

lejos de la realidad de este trastorno neuropsicológico. Hace años, cuando la palabra

viral era todavía exclusiva del ámbito médico, se popularizó un vídeo en YouTube de

una niña con síndrome de Tourette en el que fue el primer acercamiento a este

trastorno para una población que todavía tenía que aprender a separar el grano de la

paja en Internet. Aquella niña, originaria de algún lugar inespecífico de Estados

Unidos, mostraba un comportamiento impulsivo e insultaba a dependientes de una

tienda de ropa. Fue el primer acercamiento masivo que el Internet más azaroso

brindó a esta afectación, y no fue buena. Sea producto de aquel vídeo o de muchos

otros que llegarían después, mucha gente liga el Tourette a la coprolalia, un

fenómeno que experimentan algunos pacientes y que produce la expresión

involuntaria de palabrotas. Sin embargo, y son datos de la Sociedad Española de

Neurología, solo un pequeño grupo de afectados, alrededor de un 10 %, la

presentan. Pensar que es una condición inherente a todos sería equiparable a pensar

que todas las personas que experimentan alergia al polen sufrirán un shock

anafiláctico. Pocos, sin embargo, asociarán el Tourette al Trastorno Obsesivo

Compulsivo (TOC). Tampoco a la ansiedad, la depresión o la artrosis que provocan

los tics musculares en los casos más graves.
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Al asumir que Tourette es sinónimo de incomodidad social, demasiadas veces se ha

centrado el foco en lo que rodea al afectado, dejando en la sombra el centro del

lienzo, el paciente. Por supuesto, la mirada social, el estigma, forma parte de este

trastorno. La mayoría de la gente que vive con él reporta etapas de incomprensión en

su vida, especialmente durante la adolescencia. Pero cuando este se disipa

aparecen todo lo demás. Iván, Sonia, Adolfo, Joana y David Javier padecen

síndrome de Tourette. Son cinco, más personas de las que inicialmente se esperaban

cuando este reportaje empezó a tomar forma, con una serie de mails a varias

asociaciones de pacientes con motivo del Día de la Concienciación del Síndrome

de Tourette, que se conmemora este 7 de junio. ¿Por qué decidieron hablar? «Me

apunté a la asociación cuando estaba en un momento muy malo», comenta Iván:

«Dejé los estudios, dejé absolutamente todo, no veía futuro en mi vida. Es que no

podía ni abrir los ojos de tanto cerrarlos por mis tics. A raíz de eso, me apunté a

la Associació Tourette Catalunya. Nunca me había sentido preparado, he preferido

esperar para acabar de asimilar que soy igual que cualquier otra persona y que

si alguien me mira raro, a lo mejor los raros son ellos. Ahora estoy preparado, estoy

en un buen momento en mi vida; tengo la necesidad de contarlo. Además, cuando se

viralizó el vídeo del público del festival de Glastonbury coreando la canción que

Lewis Capaldi no pudo terminar porque estaba teniendo tics, me eché a llorar. Pero
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no puedes ni imaginar cómo.. Es que se me pone la piel de gallina. Que a un

cantante tan reconocido en medio de un concierto le suceda eso es lo mejor que

puede pasar. Creo que, desde ese día, mucha más gente ha hecho el esfuerzo de

informarse sobre el Tourette. A raíz de eso me apeteció, por eso te llamé y estoy

encantado de poder ayudar. Cuando yo era pequeño, a veces me preguntaban qué

hacía con los ojos, y yo a lo mejor respondía que no había dormido bien o que estaba

un poco mareado. Ya no busco excusas, ahora digo que tengo Tourette y entablo una

conversación sobre lo que me pasa». Iván se muestra, por primera vez, a pecho

descubierto.
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Es curioso que, cuando a Iván le pregunto cuál es el mensaje que le gustaría

transmitir, se centra en los padres y madres de los afectados por Tourette. El mensaje

no va para los propios afectados, sino para su entorno, lo cual resulta llamativo —y

probablemente sea significativo—. «Muchas veces, entre los padres hay bastante

desinformación. Me gustaría mandar un mensaje esperanzador. Aunque

evidentemente depende de cada caso, que sepan los niños, cuando empiezan a

tener exámenes, cuando llega la pubertad, viven muchos cambios. En esos

momentos los tics se aceleran, hay bullying y sé que hay muchos padres lo pasan

muy mal. Me gustaría que supiesen que esto no es para toda la vida».

Iván tiene 24 años y tics provocados por el Tourette desde los 3. La Voz de la Salud

A Iván, los tics aparecieron con solo 3 años. Él no lo recuerda, pero en casa

empezaron a verlo. Con el tiempo, su caso empezó a mostrar las características

típicas. «Muchas veces el Tourette va asociado a otros cuadros como un TOC. De

pequeño tenía muchos más que ahora. Lo típico de pisar solo la parte blanca de los

pasos de cebra, o al revés, la parte del asfalto, dependía de la temporada. También

me lavaba mucho las manos, lo hacía cada 20 minutos. Fue a raíz de eso, por todo lo

que me lavaba o porque hacía muchos guiños con los ojos, que mi madre me

empezó a llevarme al neurólogo», relata. 

Con el tiempo, cuando la vida académica empezó a complicarse y los tics a

desenfrenarse, le diagnosticaron Tourette. Algunos siempre han estado, como el

PUBLICIDAD

Cinco vidas con Tourette, más que una cuestión de tics: «Es imposible... https://www.lavozdegalicia.es/noticia/lavozdelasalud/salud-mental/20...

6 de 16 07/06/2024, 8:26



guiñar los ojos de forma compulsiva o fruncir el ceño, pero la mayoría vienen y se

van. Y llegan otros, que se vuelven a ir en un ciclo sin fin. «De pequeño, que la gente

me mirase, me afectaba muchísimo. Hoy, me da igual. Pero sí dificulta mi día a día.

Por ejemplo, ahora me pasa que giro mucho la cabeza y miro hacia atrás, y me da

miedo chocarme contra una farola». Desde hace unos meses ha empezado a

carraspear, lo que le disuade de usar el transporte público. «Tras lo del covid, la

gente es mucho más sensible y estoy intentando evitarlo, gastándome mucho más

dinero en taxis para evitar malentendidos», explica.

«Quien haga el enfoque de que el problema del Tourette es el malestar que pueda

generar el cómo te vean los demás, se equivoca bastante», comienza advirtiendo

Adolfo. A sus 55 años, ha convivido lo suficiente con este trastorno para afirmar que

«lo que la gente pueda pensar o decir de mí , me la refanfinfla». De un plumazo, se

carga toda la narrativa de que el gran problema es fundamentalmente social. «Desde

que tengo dos dedos de frente aprendí que con decir ‘‘hola, soy Adolfo y vais a ver

que tengo tics guturales y movimientos en mi cuerpo que quizás desconocéis,

porque soy afectado del síndrome de Tourette'', ahí se queda la cosa. A la mirada

social podemos ponerle un límite con una explicación breve», recalca.

Adolfo, hijo y nieto de gallegas, tiene 55 años. La Voz de la Salud

Adolfo, que vive en Cataluña pero es hijo y nieto de gallegas, pone empeño en
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trascender del relato más efectista, en dar a entender que es esa combinación del

Tourette con el trastorno obsesivo compulsivo —«que son dos condiciones

inseparables»— lo verdaderamente problemático. El TOC convierte su día en un

agotador ejercicio de supervivencia: le obliga a sumar matrículas porque necesita

obtener una cifra concreta, no cruza la calle si hay un vehículo rojo o no usa pinzas

de determinado color cuando tiende la ropa. «Y eso es constante, durante todo el día

mi cabeza genera una serie de rituales mentales, combinados con acciones físicas y

guturales, que me suponen una carga difícil de gestionar», comenta.

Además, la intensidad de su caso le ha generado síntomas físicos; autolesivos. «A

causa del Tourette tengo una serie de lesiones graves que me controlan en

neurocirugía. Las tengo a consecuencia de muchos años de repeticiones de

movimientos compulsivos musculares. Hay personas que son muy vistosas haciendo

los tics, que mueven mucho la cabeza o que tienen unos movimientos muy

escandalosos, no es mi caso, pero sí que los hago con mucha fuerza muscular. Estos

movimientos, repetidos a lo largo de los años, me han generado muchas lesiones en

la columna. Tengo 55 años y una artrosis como si tuviera 70. Cuando mis tics

guturales se acrecientan, llego a tener lesiones en la garganta y en las cuerdas

vocales que me generan muchísima irritación. El Tourette es complicado, no es

simplemente que nos juzguen cuando nos vean hacer sonidos o movimientos,

aprendemos a convivir con ello, pero quienes tenemos cuadros severos sufrimos

físicamente. Además, por los rituales asociados al TOC, nuestras mentes tienen que

estar luchando cada día para lograr razonar con seguridad. Yo necesito descansar

mis horas. Sé que, si se alteran mis horarios, después voy a tener unos tics mucho

más acusados que pueden llevar a lesionarme», detalla. 

Poco a poco, se ha ido conociendo. Su experiencia con el Tourette, resuena con el

poder de un manifiesto. Tras mucho ensayo y error con la medicación, ha acabado

por dar con las teclas. Entre sus prescripciones, neurolépticos y antidepresivos para

tratar la ansiedad. «Porque este estado constante de pensamientos, de rituales y de

movimiento nos genera  ansiedad. Yo necesito gestionar un ambiente, crear espacios

que me puedan permitir tiempos de calma para poder fluir con las condiciones

adecuadas; para llevar unos ritmos en los que no me autolesione y que mi mente

fluya en positivo para poder llevar un día a día lo más normalizado posible. Por esto
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te digo que esto del Tourette, enfocarlo bajo la mirada externa, a mí la mirada externa

me importa bien poco. A mí lo que me importa es cómo me veo, qué siento y cómo mi

cuerpo siente esa afectación», zanja.

«El Tourette son tics crónicos más un trastorno asociado», comienza a narrar Sonia,

de 32 años, en el que es el arranque de una conversación que habrá iniciado cientos

de veces. Porque no es posible explicar esta condición sin esos «asociados»; dos

condiciones que se retroalimentan. «Mi trastorno asociado es el trastorno obsesivo

compulsivo (TOC)», comenta en un relato que reconocerán todas las personas que

han vivido lo mismo que ella.

Sonia tiene 32 años y es terapeuta ocupacional. La Voz de la Salud

Es joven, pero lo suficientemente mayor para haberse criado en un contexto en el

que la información sobre el Tourette escaseaba. En su caso, los tics empezaron entre

los 6 y los 7 años. «Me empezó en la mano, se movía de forma descontrolaba y se

me caían las cosas. Mi padre me preguntaba qué me pasaba y yo respondía que no

lo sabía. Luego en el colegio me decían que guiñaba los ojos, que me graduase la
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vista». Fue después de esto cuando aparecieron las obsesiones, en su caso

pensamientos intrusivos que le planteaban escenarios en los que hacía daño a sus

seres más queridos. «Si veía un cuchillo, lo evitaba. Tenía muchísimo miedo de que

algo malo les pasase o de que yo misma pudiese hacerles algo». No es un panorama

agradable de gestionar para una niña. Sonia no tuvo suerte, pasó por muchos

médicos y demasiadas consultas. Tuvo que escuchar que su capacidad intelectual

era menor que la de los niños de su edad. Sin levantar dos palmos del suelo, fue

medicada con antipsicóticos porque sospechaban de una esquizofrenia. Los

fármacos la dejaban KO, así que le recomendaron dejar el colegio. Pasaron casi

quince años hasta que alguien dijo: «No, no, lo que tiene esta chica es un Tourette

de libro».

Graduada en terapia ocupacional, ha encontrado una psicóloga que la ha ayudado a

dar un giro de 180 grados. Se ha entrenado para extinguir sus obsesiones cuando

aparecen. A día de hoy, la principal consecuencia de su Tourette es el cansancio con

el que acaba el día, producto del esfuerzo que pone en tratar de controlar sus tics,

principalmente motores. Hoy tiene una cuenta en Instagram donde acerca a todo

aquel que sienta curiosidad por aprender, las características del Tourette. 
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Joana es una de esas personas que, cuando empiezan a hablar, no quieres dejar de

escuchar. Habla con voz dulce y sería difícil identificar el Tourette en una

conversación telefónica. Su calidez genera un clima que invita a preguntar.

«Recuerdo tener entre nueve y diez años. Empecé a hacer ruidos muy raros.

Además, de pequeña, tenía muchas manías, obsesiones, era muy perfeccionista. Mis

padres me decían, ''ostras, Joana ¿por qué tienes tantas manía?'' Si me hacían una

coleta, no podía haber ningún bollo. Como no fuese perfecta, me la deshacía»,

comienza a recordar, dirigiendo, una vez más, la conversación hacia el terreno del

trastorno obsesivo.

«En la ducha me salieron mis primeros tics —prosigue—, empezaba a hacer ruidos

guturales, mi padre me preguntaba qué me pasaba y yo le decía que no sabía. Me lo

tomaba a broma, pero veía que iba a más, cada vez me afectaba más. Empezaron a

aparecer tics más heavies, también algún espasmo, y mis padres decidieron llevarme

al hospital de Sant Celoni. Lo primero que pensaron era que tenía alguna convulsión

y me derivaron al Sant Joan de Deu. En diez minutos, después de unas preguntas, ya

me dijeron que tenía síndrome de Tourette».

Joana tiene 25 años y vive en Sant Celoni, un pueblo de la provincia de Barcelona La Voz de la Salud
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Con 25 años, trabaja de cara al público en un supermercado. Un puesto en el que

está «súper contenta». «Tener Tourette y trabajar de cara al público de vez en

cuando genera situaciones. Yo soy Joana, pero los tics también son Joana, forman

parte de mí. Los tics son míos y yo soy de los tics. Estoy de cajera en un pueblecito,

por lo que la mayoría de la gente me conoce, pero a veces, cuando alguien nuevo

viene a comprar, sí que a veces se extraña. Me preguntan si hay alguna mosca o me

pasa algo. Con toda mi buena intención les explico que tengo tics, me lo tomo

súper bien. Ya sé que no hace falta dar explicaciones, pero yo soy así. No he tenido

ningún problema con ningún cliente», asegura.

Entre las complicaciones que le genera el Tourette están los tics vocales, «a veces

fuerzo un poco más la voz, tengo el tic de decir “no”». Además, ella forma parte de

ese pequeño porcentaje de pacientes que sufre coprolalia, que ha sabido

reconducir camuflando las palabrotas —así, «puta» lo convierte en algo similar a «ta-

no»—. Además, asegura que su condición le ha complicado mucho el estudio. Le

cuesta concentrarse y los tics motores que también padece le hacían, cuando tenía

que escribir, acabar con una hoja llena de rayones. 

David Javier vive en Valencia, tiene 22 años y su caso es algo atípico. «En mi caso,

ese despertar de los tics empezó, sobre todo, a los 18 años». Sí había síntomas

durante la infancia, algún gesto o movimientos repetitivos que pasaron

medianamente desapercibidos, pero se descontrolaron con el tiempo. Cuando la vida

se complica, este trastorno también. A los 18 años recibió su diagnóstico y llegó la

pandemia, un escenario que multiplicó la ansiedad. Sus tics vocales ganaron en

intensidad. «Mi caso no se puede separar del TOC. Es una bola que se mezcla, son

comorbilidades que se van retroalimentando. La línea entre las compulsiones del

trastorno obsesivo compulsivo —en su caso, fundamentalmente de repetición como

apagar y encender constantemente las luces— y los tics del Tourette ha sido siempre

muy difusa», comenta.
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David Javier, de 22 años, vive en Valencia. La Voz de la Salud

Miembro de la Asociación Valenciana del Síndrome de Tourette, existió un tiempo en

el que buscaba disimular. Como se tiraba de la nariz, usaba un pañuelo para que

pareciese que se estaba sonando los mocos; movía el cuello y, como por entonces

tenía el pelo largo, aparentaba que era un movimiento para quitarse el cabello de

delante de la cara. «Cosas así, lo enmascaraba». Hoy, cuando produce algún sonido,

sus amigos ni reparan en ello. Ha escuchado suficientes historias de otros pacientes

para tener claro que hoy la gente joven tiene una actitud muy diferente hacia el

trastorno de la que otros que lo pasaron antes que él tuvieron que sufrir. 

Ahora, sus tics autolesivos, esos que le autoinfligían daños en su cuerpo, «están

mucho mejor». «Pero he tenido durante mucho tiempo tics de mover el cuello y que

me forzaba a, con la barbilla, tocarme el hombro y que sonase un clack. Hasta que no

se completaban una serie de rituales que muchas veces eran darme golpes, no

paraba. Cuando tienes muchos tics de este tipo, acabas con un dolor de cabeza

increíble. También tenía espasmos en los brazos. Quieras que no, movimientos así te

generan molestias. Y es constante. Yo tengo un dolor casi crónico en el cuello por

todos los tics que he tenido a lo largo de mi vida y los que, supongo, que tendré.

Evidentemente, mentalmente es complicado, pero físicamente también».

Si para todos la vida puede ser agotadora, súmenle todos estos rituales que

alimentan una serie de tics. «El otro día hice el B2 de valenciano. Es un entorno en el

que ya no solo voy a estar nervioso porque tengo un examen oral, también estoy

nervioso porque tengo tics, la gente me mira raro, tener que explicarlo... Se puede
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tener una vida 'normal', aunque habría que definir qué es 'normal', pero siempre

tienes que ir con una explicación por delante, tener que hacer esa labor por educar.

Cuando tienes grupos consolidados ya te da igual, pero los entornos nuevos siempre

son retos. A mí me cuesta, por el TOC, lidiar con lo que mi cabeza me hace sentir.

Me siento mal pensando que, si voy por la calle y me cruzo con una chica por la

noche, la puedo asustar. Ahora me pasa mucho menos, pero a veces lo siento como

una carga. Seamos neurodivergentes o neurotípicas, no dejamos de ser personas

como las demás, pero sí que existen ciertas barreras que hay que atravesar»,

razona. 

A Coruña (1988). Redactor multimedia que lleva más de una década haciendo periodismo. Un
viaje que empezó en televisión, continuó en la redacción de un periódico y que ahora navega en
las aguas abiertas de Internet. Creo en las nuevas narrativas, en que cambian las formas de
informarse pero que la necesidad por saber sigue ahí. Conté historias políticas, conté historias
deportivas y ahora cuento historias de salud.
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Cinthya Martínez, de La Voz de la Salud, recoge su
premio a la divulgación neurológica

LA VOZ

REDACCIÓN / LA VOZ

Sandra Alonso

Reconoce su labor divulgativa sobre la patología neurológica, los avances de
esta especialidad y su rol sociosanitario durante los años 2022 y 2023

07 jun 2024 . Actualizado a las 05:00 h.
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L a periodista de La Voz de la Salud, Cinthya Martínez, recogió este jueves

en el salón noble del colegio Fonseca de Santiago el premio periodístico

de la Sociedad Española de Neurología (SEN) por su labor divulgativa sobre la

patología neurológica, los avances de esta especialidad y su rol sociosanitario

durante los años 2022 y 2023. Los neurólogos reconocen, en un galardón

extraordinario, la calidad del trabajo ejercido por el portal de salud de La Voz de

Galicia.
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Además de Martínez, también fue reconocida la divulgación del programa A

golpe de bit, de Radio Nacional de España, y Marina Vila, periodista de

informativos de la televisión pública.

Archivado en: Salud RNE La Voz de Galicia

También en La Voz
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Los tumores cerebrales suponen aproximadamente el dos por ciento de todos
los cánceres, siendo en pacientes pediátricos de menos de 14 años el tipo más
frecuente y la principal causa de muerte oncológica. De hecho, en 2022 se estima
que en España se diagnosticaron unos 4.000 tumores cerebrales primarios,
los que se originan directamente en el sistema nervioso central. Estos son
enfermedades que requieren un abordaje multidisciplinar donde intervienen
multitud de especialidades (Neurocirugía, Neurología, Oncología Médica y
Radioterápica) y sólo con una fuerte integración de estos especialistas se puede
facilitar una asistencia de calidad.

Este manejo multidisciplinar hace que sea necesaria una correcta coordinación y
comunicación de los recursos asistenciales para realizar un abordaje de calidad.
Con este motivo, el día ocho de junio se celebra el día internacional de los
tumores cerebrales para concienciar sobre causas y riesgos y poner en valor la
labor que hacen los diferentes especialistas implicados en su manejo.

La complejidad de estos tumores hace que el plan terapéutico tenga que estar
diseñado integrando a todas estas especialidades, lo cual es complejo y sólo
algunos hospitales lo consiguen. De hecho, Juan Manuel Sepúlveda, portavoz
de la Sociedad Española de Oncología médica (SEOM) y coordinador de la
Unidad multidisciplinar de Neuro-Oncología del Hospital 12 de Octubre
señala que, “actualmente el mayor problema en el campo de los tumores
cerebrales es la ausencia de centros de referencia, con lo que se genera un
exceso de variabilidad en el manejo con diagnósticos subóptimos y tratamientos
poco eficaces”.

Por su parte, Jaime Gallego, miembro del grupo de Estudio de
Neurooncología de la Sociedad Española de Neurología (SEN), revindica la
figura del neurooncólogo para el abordaje de este tipo de tumores. “Este
especialista podría simplificar el manejo del paciente de tal manera que un
paciente no tuviera que pasar por 20 consultas el mismo día”, asegura.

Un abordaje transversal mejora la supervivencia en los tumores cerebrales https://gacetamedica.com/profesion/un-abordaje-transversal-mejora-l...
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Esto pone sobre la mesa, una serie de necesidades asistenciales que los
profesionales, ya sean neurólogos u oncólogos, deben de afrontar. Para ser
neurooncólogo es necesario una subespecialización que pueden cursar tanto
neurólogos como oncólogos, siendo la oncología el punto de partida más habitual
en España. Esta transversalidad que caracteriza el abordaje de estos tumores
hace fundamental una formación integral, técnica y científica así como en
habilidades humanas. Asimismo, es crucial la existencia de equipos
multidisciplinares formados por neurocirujanos, neurólogos, oncólogos médicos,
radioterapéutas, psicooncólogos, enfermeras de referencia etc. Al fin y al cabo es
un abordaje tan heterogéneo y personalizado que requiere un tratamiento integral
en el que, dependiendo de las características que presente el paciente, una
especialidad tendrá más peso que otra. En definitiva el abordaje se vertebra en
tres patas: Neurocirugía, Radioterapia y Neurooncología.

Por tanto, la comunicación entre especialidades tiene que ser muy ágil y, según
Sepúlveda, el oncólogo médico tiene que comprender aspectos de las diferentes
especialidades. Entre ellos destacan las técnicas quirúrgicas, de radioterapia,
la interpretación de las RMs o el manejo de antiepilépticos. Por otra parte, es
crucial el desarrollo de una correcta coordinación entre todos los recursos
asistenciales. Según indica, ésta es variable y no debe de ser liderada siempre
por un oncólogo, sino que, dependiendo de las características del paciente,
recaerá sobre una especialidad concreta.

En este sentido, Sepúlveda indica que otro de los grandes retos que hay que
acometer es la gran inequidad que hay en el tratamiento de estos pacientes. “No
es correcto que haya centros españoles punteros, mientras que la mayoría de
los hospitales no tienen implantado ni el diagnóstico molecular que es obligatorio
en tumores cerebrales, ni acumulan experiencia, ni tampoco disponen de equipos
multidisciplinares”, indica. Por ello, apuesta por la creación de centros de
referencia nacional para combatir estas desigualdades. Asimismo, incide en que
es fundamental aumentar la investigación en este campo, además de conseguir
que los nuevos tratamientos puedan utilizarse pronto en España tras su
aprobación por las agencias reguladoras. El objetivo reside en poder mejorar la
supervivencia de los pacientes con tumores.
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SALUD MENTAL

LOIS BALADO

Joana, Iván, Sonia, David Javier y Adolfo son pacientes de síndrome de Tourette. La Voz de la Salud

Cinco afectados por este trastorno relatan los síntomas físicos y cargas mentales
de una condición íntimamente ligada en muchos casos al trastorno obsesivo
compulsivo

07 jun 2024 . Actualizado a las 21:15 h.
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Salud, bienestar y nutrición

ualquier persona que lea estas líneas tendrá, más o menos, una idea de lo que

es el síndrome de Tourette. Y, muy probablemente, esa idea seguirá demasiado

lejos de la realidad de este trastorno neuropsicológico. Hace años, cuando la palabra

viral era todavía exclusiva del ámbito médico, se popularizó un vídeo en YouTube de

una niña con síndrome de Tourette en el que fue el primer acercamiento a este

trastorno para una población que todavía tenía que aprender a separar el grano de la

paja en Internet. Aquella niña, originaria de algún lugar inespecífico de Estados

Unidos, mostraba un comportamiento impulsivo e insultaba a dependientes de una

tienda de ropa. Fue el primer acercamiento masivo que el Internet más azaroso

brindó a esta afectación, y no fue buena. Sea producto de aquel vídeo o de muchos

otros que llegarían después, mucha gente liga el Tourette a la coprolalia, un

fenómeno que experimentan algunos pacientes y que produce la expresión

involuntaria de palabrotas. Sin embargo, y son datos de la Sociedad Española de

Neurología, solo un pequeño grupo de afectados, alrededor de un 10 %, la

presentan. Pensar que es una condición inherente a todos sería equiparable a pensar

que todas las personas que experimentan alergia al polen sufrirán un shock

anafiláctico. Pocos, sin embargo, asociarán el Tourette al Trastorno Obsesivo

Compulsivo (TOC). Tampoco a la ansiedad, la depresión o la artrosis que provocan

los tics musculares en los casos más graves.
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Al asumir que Tourette es sinónimo de incomodidad social, demasiadas veces se ha

centrado el foco en lo que rodea al afectado, dejando en la sombra el centro del

lienzo, el paciente. Por supuesto, la mirada social, el estigma, forma parte de este

trastorno. La mayoría de la gente que vive con él reporta etapas de incomprensión en

su vida, especialmente durante la adolescencia. Pero cuando este se disipa

aparecen todo lo demás. Iván, Sonia, Adolfo, Joana y David Javier padecen

síndrome de Tourette. Son cinco, más personas de las que inicialmente se esperaban

cuando este reportaje empezó a tomar forma, con una serie de mails a varias

asociaciones de pacientes con motivo del Día de la Concienciación del Síndrome

de Tourette, que se conmemora este 7 de junio. ¿Por qué decidieron hablar? «Me

apunté a la asociación cuando estaba en un momento muy malo», comenta Iván:

«Dejé los estudios, dejé absolutamente todo, no veía futuro en mi vida. Es que no

podía ni abrir los ojos de tanto cerrarlos por mis tics. A raíz de eso, me apunté a

la Associació Tourette Catalunya. Nunca me había sentido preparado, he preferido

esperar para acabar de asimilar que soy igual que cualquier otra persona y que

si alguien me mira raro, a lo mejor los raros son ellos. Ahora estoy preparado, estoy

en un buen momento en mi vida; tengo la necesidad de contarlo. Además, cuando se

viralizó el vídeo del público del festival de Glastonbury coreando la canción que

Lewis Capaldi no pudo terminar porque estaba teniendo tics, me eché a llorar. Pero

no puedes ni imaginar cómo.. Es que se me pone la piel de gallina. Que a un

cantante tan reconocido en medio de un concierto le suceda eso es lo mejor que

puede pasar. Creo que, desde ese día, mucha más gente ha hecho el esfuerzo de

CINTHYA MARTÍNEZ
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informarse sobre el Tourette. A raíz de eso me apeteció, por eso te llamé y estoy

encantado de poder ayudar. Cuando yo era pequeño, a veces me preguntaban qué

hacía con los ojos, y yo a lo mejor respondía que no había dormido bien o que estaba

un poco mareado. Ya no busco excusas, ahora digo que tengo Tourette y entablo una

conversación sobre lo que me pasa». Iván se muestra, por primera vez, a pecho

descubierto.
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Bilbao.eus, InfoBilbao, AGENDA
CULTURAL DEL AYUNTAMIENTO DE
BILBAO DEL LUNES 10 AL
DOMINGO 16 DE JUNIO

5-6 minutos

La agenda cultural del Ayuntamiento de Bilbao para la

próxima semana tendrá las siguientes citas:

El Ayuntamiento de Bilbao mantiene un programa cultural con

actividades variadas desarrolladas en los barrios y calles de la

Villa para dinamizar la oferta de ocio en la ciudad.

MÚSICA

MUSIKAUZO es una iniciativa enfocada a acercar bandas

locales de diferentes estilos al público bilbaino, de manera

gratuita y en el espacio público.

11 de junio a las 19:30 horas.
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Parque Doña Casilda, Abando. Malú Garay. Cantante y

vocalista, presenta un adelanto de lo que va a ser su nuevo

trabajo “Donde rompen las olas” en el que fusiona sus orígenes

pop con el alma del jazz y blues.

12 de junio a las 19:30 horas.

Avda. Sabino Arana 50, Basurto. Rumbo Paraíso. José,

vocalista y creador de KE NO FALTE junto con otros grandes

músicos, vuelven a la carga con esta nueva formación. Reggae

jamaicano con secciones de viento, letras sociales fusionadas

con ritmos actuales, samples, rapeos y sonidos similares al

dancehall.

13 de junio a las 19:30 horas.

Plaza Panera, Zurbaran. Triple Zero Band. Este power trío de

Bizkaia con un sonido potente de raíces americanas que

mezcla rock enérgico y auténtico presenta su segundo trabajo

ALL IN.

13 de junio a las 19:30 horas.

Avda Lehendakari Agirre 184 , Elorrieta. Vittersweet.

Vittersweet, cantante y compositora de Bilbao, ambienta su

música con matices de diferentes géneros, mezclando rap, r&b,

soul o incluso blues, con pinceladas de pop.

EXPOSICIONES

EXPODISTRITO, el ciclo de exposiciones temporales, continúa

ofreciendo en los Centros Municipales de diferentes barrios las

siguientes alternativas:

Del 3 al 13 de junio:

Centro municipal Santutxu. Arantza Sáez De LaFuente

Calvo - El silencio de las huellas del pasado. Las rocas que
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nos rodean nos marcan el camino andado y componen el

mundo de nuestros recuerdos y vivencias experimentadas. Las

etapas del pasado, con su diversidad y el paso del tiempo, son

las “capas” de la historia que se sedimentan. Huellas visibles de

nuestra historia…

Centro municipal San Ignazio-Ibarrekolanda. Eduardo

Alonso Nieto - A vista de barco. ¿Quién no se ha sentido

como un barco de papel que se ha lanzado a “navegar” en una

corriente de agua con la esperanza de llegar a nuestro

“particular” océano? Esta serie de instantáneas muestran

momentos y perspectivas de ese viaje imaginario.

Centro municipal Errekalde. Amaia Maguregui y David

Fernández - Cien lenguajes. Esta exposición es una muestra

de la riqueza y diversidad cultural y educativa de nuestro mundo

a través de un recorrido por 24 escuelas y proyectos educativos

en diferentes países de Asia, Oceanía y Europa. Es el resultado

de un viaje de tres años realizado por Amaia Maguregui y David

Fernández, y se enmarca dentro de su proyecto de

investigación y cine documental CIEN LENGUAJES.

Centro municipal Otxarkoaga. Claudio Lorenzo Quintela -

LA HABANA, RÍO-BAHÍA y ATACAMA, tres países, tres

paisajes. En la muestra se reflejan los contrastes entre los

paisajes exuberantes de las ciudades brasileñas de Río y

Bahía, el ambiente de La Habana y el desierto más árido del

planeta, Atacama.

Centro municipal Castaños. Montse Villamor Merino - Mis

espacios, mis pasiones. Exposición de pintura figurativa, con

tendencia al realismo, de la pintora Gloria Merino (Malagón,

Ciudad Real).

Del 17 de mayo al 13 de junio.
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Centro municipal Abando. Michel Ruíz - Pasión por la

materia. El público asistente puede contempla una muestra del

trabajo de este escultor, que se destaca por su interés por las

formas, las texturas y origen de la materia, plasmada en sus

obras en las que trabaja la madera, el hierro y la piedra.

PATRIMONIO CULTURAL

BILBAO IZAN. El programa BILBAO IZAN, que tiene como

objetivo difundir el patrimonio de los barrios de la Villa, ofrece

como novedad en esta edicición visitas guiadas teatralizadas.

Con el barrio de Indautxu como protagonista durante la

primera quincena de junio, los recorridos tendrán una

duración aproximada de una hora, tanto en euskera como en

castellano, serán accesibles y podrán ser realizados por

personas con movilidad reducida. Las personas interesadas

pueden reservar en bilbaoizan.eus, donde también podrán

consultar toda la información al respecto.

LITERATURA

BIDEBARRIETA KULTURGUNEA es el espacio de la Biblioteca

de Bidebarrieta destinado al desarrollo y la promoción de la

cultura, la literatura y la ciencia.

11 de junio, a las 19:00 horas. Un nuevo encuentro del ciclo

“Encuentros con la actualidad”. En la charla que lleva por título

"¿Pensamos menos con la tecnología?", el neurólogo y

vicepresidente de la Sociedad Española de Neurología, David

Ezpeleta, acompañado por los periodistas Dani Álvarez y Mikel

Reparaz, reflexionará sobre el impacto de las novedades

tecnológicas en el campo de la medicina.

BAILABLES

El Ayuntamiento de Bilbao ha programado los populares
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bailables para las tardes de los fines de semana de mayo, en la

calle.

15 de junio: en la Plaza Levante, de 18:00 a 21:00 horas.

Orquesta Palmeras.

16 de junio: en el Kiosko de La Casilla, de 18:00 a 21:00 horas.

Orquesta Dantza Alai.

REDES SOCIALES

Bilbao Udala: YOUTUBE | FACEBOOK | X | INSTAGRAM

Bilbao Kultura: YOUTUBE | FACEBOOK | X | INSTAGRAM

www.bilbaokultura.eus
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Vithas aborda con pacientes y expertos el
futuro de la asistencia neurológica
En España, las enfermedades neurológicas afectan a más de siete millones de personas

Participantes de la I Jornada del Instituto de Neurociencias Vithas | Foto: Gabinete

07/06/2024 16:57 Gabinete  0

El impulso a la investigación, el acompañamiento personalizado y humano al paciente y sus familias para mejorar su calidad de vida, el

abordaje multidisciplinar y el trabajo en equipo de todos los actores fueron los conceptos claves sobre los que ayer se desarrolló la I

Jornada del Instituto de Neurociencias Vithas (INV) en un encuentro que reunió, en Madrid, a más de 100 neurólogos, neurocirujanos,

neurofisiólogos, psiquiatras, psicólogos y fisioterapeutas, entre otros especialistas, junto a representantes de asociaciones de pacientes y

Vithas aborda con pacientes y expertos el futuro de la asistencia neurológica https://www.granadadigital.es/vithas-aborda-pacientes-expertos-futuro-asistencia-neurologica/
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familias, y del sector farmacéutico.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), en España las enfermedades neurológicas afectan a más de 7 millones de

personas, y lideran los rankings de incidencia, mortalidad y/o discapacidad. A nivel mundial, una de cada tres personas padece algún tipo

de trastorno neurológico.

La inauguración de la jornada corrió a cargo del Dr. Jesús Porta, presidente de la Sociedad Española de Neurología. En su conferencia

magistral, titulada 'El futuro de la salud del cerebro', destacó la elevada prevalencia de las patologías neurológicas ya que, como

trasladaba un estudio científico publicado en The Lancet Neurology[1], “el 47% de la población mundial tiene una enfermedad

neurológica”. La mayor esperanza de vida de las personas es el factor principal que incide en el aumento del número de casos, subrayó el

Dr. Porta, una situación que, para revertirse, requiere “prevención, educación e investigación”, ya que “en España, si no somos capaces

de prevenir el ictus, esta patología aumentará un 35% en los próximos 5 años”, mientras que “se podrían prevenir el 90% de los casos de

ictus y el 35% de los casos de alzhéimer”.

Posteriormente, el Dr. Pedro Rico, director general de Vithas, citando a Santiago Ramón y Cajal, advirtió contra la vanidad, “porque no

hay nada más contrario al avance del conocimiento que la vanidad y pensar que lo sabemos todo. Es la humildad de reconocer nuestra

ignorancia la que nos empuja a estudiar más, a investigar más, a intercambiar conocimientos y a trabajar con la ayuda de otros, a quienes

también ayudamos”.

“Esto -añadió el Dr. Rico- lo saben también los pacientes, sus familias y asociaciones que hoy nos honran con su compañía. Viven en

primera persona los grandes logros de las neurociencias tanto como sus fracasos”. Y destacó que “nuestro objetivo final con el modelo de

Institutos Vithas es hacer una Medicina más colaborativa e integradora, conseguir que el esfuerzo de todos nos haga más fuertes”.

En su intervención, el Dr. Ángel Aledo, director del Instituto de Neurociencias de Vithas en Madrid, destacó el crecimiento del INV desde

que inició su actividad hace un año y medio “el INV ya está presente con 41 profesionales en los 3 hospitales de Madrid, contamos con

catorce unidades asistenciales especializadas, una unidad de ensayos clínicos y cinco de ellos en marcha”. En cuanto a la atención a

pacientes neurológicos, destacó la necesidad de que el trato con ellos tenga “un enfoque más humano”, sin olvidar la importancia del

abordaje multidisciplinar en las patologías complejas.

Tras las dos mesas redondas, en las que se dio la palabra a las asociaciones de pacientes, industria farmacéutica y especialistas del INV,

cerró el acto el Dr. David Baulenas, director corporativo de Asistencia, Calidad, Innovación y Docencia de Vithas. En su discurso, destacó

dos aspectos importantes de las patologías neurológicas, “por un lado, su impacto personal y social; y que pocos campos de

conocimiento en la Medicina son tan transversales y afectan tanto a lo largo de la vida, desde las alteraciones del desarrollo neurológico

en la infancia, hasta los trastornos degenerativos o demencias en el anciano”.

Por todo ello, el Dr. Baulenas subrayó la importancia de que “prestemos atención multidisciplinar, personalizada y coordinada, que

responda a todas las necesidades del paciente y de su entorno”, y añadió que “esta es la razón de ser del INV, ya que es un modelo que

solo se sostiene si cuentas con la implicación de los mejores profesionales y con el acompañamiento de un elemento indispensable de

este proyecto: la voz de los pacientes”.

Las demandas de las asociaciones de pacientes

La primera mesa de debate giró en torno a “Necesidades de los pacientes no cubiertas”, y estuvo moderada por la Dra. Mar Carreño,

presidenta de la Sociedad Española de Epilepsia y neuróloga del Instituto de Neurociencias Vithas en Madrid. En esta primera mesa

intervinieron Laura Carrasco, directora de la Asociación Parkinson Madrid; Juan Arraya, neurofisioterapeuta en Fundación AISSE; Elvira

Vacas, presidenta de la Federación Española de Epilepsia, el Dr. Ángel Ayuso, director científico corporativo de Vithas, director gerente de

la Fundación Vithas y destacado investigador en tumores cerebrales; y Elena Álvarez-Barón, directora médica global en Angelini Pharma.

En esta mesa, Elvira Vacas destacó la importancia del abordaje multidisciplinar en beneficio del diagnóstico, el acceso al tratamiento y
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facilitar al paciente su “viaje por el sistema sanitario”. Posteriormente, Laura Carrasco señaló la importancia de la prevención y del

acompañamiento personal al paciente para lo que la figura del “gestor de casos” se revela como clave en la atención a los pacientes con

párkinson.

Por su parte, el Dr. Ángel Ayuso reclamó mayor inversión en investigación de enfermedades neurológicas, ya que “el 40% de los ensayos

clínicos que se aprueban en Europa son de oncología, y solo el 8% son de neurología”.

¿Qué aporta el Instituto de Neurociencias Vithas?

La segunda mesa de debate, titulada 'Soluciones: ¿qué aporta el modelo del Instituto de Neurociencias Vithas?', fue moderada por el Dr.

Victor Gómez Mayordomo, coordinador de la Unidad de Trastornos del Movimiento y Neurofisiología Clínica del Instituto de Neurociencias

Vithas en Madrid. En esta mesa participaron el Dr. Ángel Aledo, neurólogo especialista en epilepsia y director del Instituto de

Neurociencias Vithas en Madrid; el Dr. Joan Ferri, director general de Irenea, Instituto de Rehabilitación Neurológica de Vithas (integrado

en el INV); el Dr. Francisco Javier López Cánovas, psiquiatra del Instituto de Neurociencias Vithas en Madrid; Ana Infante, directora de

Operaciones de UCB Europa; y el Dr. Ángel Horcajadas, neurocirujano del Instituto de Neurociencias Vithas en Granada.

En esta mesa, los participantes destacaron cómo desde el INV se impulsa la investigación y la docencia, se fomenta el trabajo en red

para mejorar el diagnóstico de patologías neurológicas, facilita la especialización en el tratamiento de estos pacientes, siendo la parte

humana del acompañamiento al paciente y sus familiares el concepto sobre el que gira la actividad asistencial del INV.

Durante el coloquio, el Dr. Horcajadas señaló que el modelo del INV “es atractivo para los pacientes, pero también para los profesionales,

porque anima a realizar investigación y docencia”, y por su parte, el Dr. Joan Ferri señaló que “el INV facilita la especialización en el

tratamiento a los pacientes” y cómo desde el Instituto de Rehabilitación Neurológica de Vithas, “se realiza un gran trabajo de

acompañamiento al paciente y sus familiares”.

Innovación en patologías neurológicas

Lanzado en 2023, el INV integra a líderes de las neurociencias en España para abordar de forma transversal y en red los problemas

neurológicos, desde un punto de vista médico, quirúrgico y sociosanitario en todas las etapas de la vida del paciente. Desde su puesta en

marcha, ha alcanzado los 115.000 pacientes únicos atendidos. Las especialidades con mayor actividad han sido neurología,

neurofisiología clínica y neurocirugía, que han atendido a más del 78% de los pacientes en ese periodo.

ETIQUETAS neurología, Salud, vithas
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