AGNOSIA: Cuando no sirven los sentidos

Un fotograma de la pelicula. | El Mundo

Cristina G. Lucio | Madrid

"Joana Prats sufre agnosia, una extrana enfermedad neuropsicolégica que afecta a su
percepcidn: aunque sus 0jos y sus oidos estan en perfectas condiciones, su mente no
interpreta bien los estimulos que recibe a través de ellos".

Esta es la carta de presentacion de 'Agnosia’ , la Ultima obra del cineasta Eugenio Mira que,
protagonizada por Eduardo Noriega, Félix Gomez y Barbara Goenaga, llega hoy a las
carteleras.

El argumento suena a ciencia ficcion: ;Qué clase de trastorno puede dejar 'ciega'y 'sorda’ a
una persona que ve y oye perfectamente? Sin embargo, esta basado en la mas pura realidad.

"La agnosia impide codificar la informacion que captan los sentidos pese a que la funcién de
éstos esté totalmente preservada”, explica Pablo Martinez-Lage, coordinador del Grupo de
Estudio de Conducta y Demencias de la Sociedad Espariola de Neurologia.




AGNOSIA: Cuando no sirven los sentidos

Segun aclara este especialista, aunque puede ser un problema congénito, generalmente
suele aparecer como sintoma de disfuncién cerebral provocada por un traumatismo
craneoencefalico, un ictus, una infeccion u otro tipo de accidentes cerebrales.

Hay muchos tipos, pero, en general, quienes lo sufren pierden de alguna manera la conexién
entre sus sentidos y su cerebro. "Hay personas que no son capaces de reconocer 10s rostros .
Otros no son capaces de distinguir una llave a través del tacto y, en algunos casos, los olores
pierden todo su significado", comenta este especialista, que recuerda especialmente el caso
de uno de sus pacientes, que tenia dificultades para comprender un discurso oral, pero
entendia perfectamente las mismas frases si estaban escritas.

"Existen tantas agnosias como distintas percepciones sensoriales. Sin embargo, el 95% de la
literatura médica se refiere a la visual o, en menor grado a la auditiva. Los estudios sobre el
resto de las agnosias son anecdéticos”, apunta David Pérez, Jefe de la seccion de Neurologia
del Hospital Infanta Critina de Parla (Madrid).

El tratamiento, asegura este especialista, no es sencillo, aunque en ocasiones son Uutiles las
terapias de rehabilitacién cognitiva. "Se pueden ensenar 'trucos' para, por ejemplo, reconocer
un rostro conocido fijadose en detalles", corrobora Martinez-Lage.

Tampoco hay datos sobre su incidencia en Espafa. "Se trata de un sindrome de dificil
diagnostico y que se confunde con otros trastornos elementales, como alteraciones visuales o
auditivas simples, por lo que es muy posible que se trate de un problema infradiagnosticado”,
sefiala Pérez.

Segun explica Martinez-Lage, "casi todos los pacientes con Alzheimer acaban teniendo en
mayor o menor medida agnosia. No reconocen a sus familiares o son incapaces de darse
cuenta de que estan en su propia casa, y eso es un signo del trastorno".

Estudiar esta enfermedad, concluye este especialista, "es fascinante", precisamente porque
permite conocer mejor la compleja biologia de nuestro cerebro y los intrincados caminos que
llevan la informacidn del exterior a nuestra mente.
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STICK NOTICIAS

Terapia ocupacional para esclerosis
multiple, claves para ganar autonomia en el
dia a dia

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neuroldgica crénica que
afecta a mas de 55.000 personas en Espana, segun datos recientes de la
Sociedad...

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neuroldgica crénica que
afecta a mas de 55.000 personas en Espafia, segun datos recientes de la
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imprevisibles, impactan en aspectos clave de la vida diaria: movilidad,
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En este contexto, la terapia ocupacional para esclerosis multiple a
domicilio se presenta como una herramienta eficaz para mejorar la
calidad de vida de quienes conviven con esta patologia. Empresas como
Inima Rehabilitacion ofrecen programas personalizados que acercan la
rehabilitacion  neurolégica al hogar del paciente, permitiendo
intervenciones ajustadas a sus necesidades reales y a su entorno
cotidiano.

Intervencion personalizada que transforma el dia a
dia

El abordaje domiciliario permite que el terapeuta disene intervenciones
centradas en las actividades que tienen mas sentido para la persona,
dentro de su espacio habitual. Este enfoque resulta especialmente

valioso en fases de la enfermedad en las que la movilidad esta limitada o
la fatiga condiciona los desplazamientos.

Mediante un modelo de intervencion ocupacional en enfermedades
neurodegenerativas, el terapeuta analiza tanto las capacidades del
paciente como el entorno en el que vive. A partir de esta evaluacion, es
posible introducir adaptaciones del hogar que faciliten una mayor
autonomia: reorganizacion de espacios, incorporacion de ayudas
técnicas o adaptacion de rutinas.

El trabajo conjunto en el domicilio también permite integrar de forma
natural ejercicios de terapia ocupacional orientados a potenciar la fuerza,
la coordinacion y la destreza, habilidades esenciales para realizar tareas
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objetos con seguridad.
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Promocion de la autonomia y un modelo de
atencion en auge

La neurorrehabilitacion domiciliaria tiene como objetivo prioritario
potenciar la autonomia en esclerosis multiple y reducir la dependencia de
cuidadores en actividades basicas e instrumentales de la vida diaria. Al
trabajar directamente sobre el entorno del paciente, la terapia facilita
estrategias practicas para gestionar mejor la fatiga, organizar las
actividades y optimizar el uso de la energia.

Cada vez mas personas demandan este tipo de tratamiento funcional a
domicilio, conscientes de los beneficios que aporta. Los estudios
confirman que los programas personalizados en el hogar favorecen la
adherencia, aumentan la participacion activa y contribuyen a mejores
resultados funcionales en el manejo de trastornos neuroldgicos como la
esclerosis multiple.

El acompafamiento terapéutico en casa refuerza, ademas, el
componente humano de la atencion, permitiendo construir relaciones de
confianza que facilitan el progreso del paciente.

Con su modelo de terapia ocupacional para esclerosis multiple e
intervencion personalizada, Inima Rehabilitacion contribuye de forma
decisiva a que las personas con esta patologia puedan preservar su
independencia y disfrutar de una vida digna y satisfactoria. Un enfoque
que pone a la persona en el centro y demuestra que es posible promover

< Llegan ahora las fiestas de Artica: consulta toda la Ila de los limites impuestos por la
programacion
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PACIENTES

La ELA avanza, pero las ayudas no llegan:
pacientes reivindican la financiacion

urgente

La Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) subraya la
necesidad urgente de avanzar en el desarrollo reglamentario y la asignaciéon de
financiacion para esta ley

Asturias anuncia un centro de vanguardia en Europa para atender a
pacientes con ELA

Cilios defectuosos, el nuevo foco de estudio en la lucha contra la
esclerosis lateral amiotroéfica

Esclerosis lateral amiotrofica es una enfermedad letal y sin cura - ADELA
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A siete meses de la entrada en vigor de la Ley 3/2024, conocida como “Ley
ELA” —aprobada por unanimidad para mejorar la calidad de vida de las
personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)-, las ayudas directas a
los pacientes siguen sin llegar. La burocracia administrativa y la falta de
dotacién presupuestaria mantienen bloqueada su aplicacion, dejando a
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muchas familias desamparadas frente a los elevados costes que supone
convivir con la enfermedad.

Con motivo del Dia Mundial de la ELA, que se celebra el préoximo 21 de junio, 1a
Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) subraya la
necesidad urgente de avanzar en el desarrollo reglamentario y la asignacion
de financiacion para esta ley. La asociacion alerta que la gran mayoria de las
familias con pacientes afectados continua sin poder afrontar los gastos
derivados de los cuidados, lo que representa un desafio social y sanitario que
requiere una respuesta inmediata.

"Sin ese compromiso real, la Ley correra el riesgo
de quedarse en papel mojado”

QUE NADA TE PARE

Tu opel con el frenado a punto

"Es imprescindible asignar a la Ley ELA una dotacion presupuestaria adecuada
y garantizar que las comunidades auténomas dispongan de los recursos
econdmicos necesarios para implementar las prestaciones contempladas”,
declara Pilar Fernandez Aponte, vicepresidenta de la Asociacion Espanola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA). “Sin ese compromiso real, la Ley
correra el riesgo de quedarse en papel mojado”.

CONVIVIR CON LAELA

Cada aino hay tantos nuevos diagnosticos como fallecimientos por ELA. De
hecho, se trata de la tercera enfermedad neurodegenerativa mas frecuente,
solo por detras del alzhéimer y el parkinson. Segun la Sociedad Espanola de
Neurologia, entre 4.000 y 4.500 personas conviven con esta patologia en
Espafia —aunque todavia no existe un registro oficial—, que provoca la
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degeneracidén progresiva de las neuronas motoras, responsables de controlar
el movimiento. Como consecuencia, la ELA paraliza gradualmente los
musculos del cuerpo, afectando funciones vitales como caminar, hablar,
comer o incluso respirar, mientras que la capacidad intelectual permanece
intacta. Esta evolucion conduce a una dependencia total en un corto periodo
de tiempo, con una esperanza media de vida que se situa entre tres y cinco
anos tras el diagnostico.

Se trata de la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas frecuente, solo por detras
del alzhéimer y el parkinson

Aunque hoy por hoy ho existe cura, si se dispone de tratamientos como
fisioterapia, logopedia o atencion psicoldgica, asi como de cuidados y
recursos técnicos que pueden mejorar la calidad de vida de los pacientes. No
obstante, fuera del ambito hospitalario, la mayoria de estos cuidados recaen
sobre las asociaciones de pacientes y las familias, y el gasto anual al que
deben hacer frente puede situarse entre 35.000 y 115.000 euros,
dependiendo de la fase de la enfermedad, segun datos del “Estudio de costes
directos de la ELA en Espafa en personas enfermas y sus familias”, de la
Fundacion Luzon.

Como explica Anibal Martin Serrano, paciente diagnosticado hace seis afios y
miembro de la junta directiva de adELA: "Mi caso es excepcional. Aunque voy
perdiendo movilidad, sigo trabajando y manteniendo una vida relativamente
normal, gracias, en parte, a las sesiones semanales de fisioterapia. Pero
cuando los pacientes llegan a una fase intermedia, necesitan asistencia
continua y los gastos se vuelven inasumibles. Vivir con la incertidumbre de no
saber si podremos seguir costeando estos cuidados es casi tan duro como la
propia enfermedad”.

A LA ESPERA DE UN PLAN

Mientras la Ley ELA sigue avanzando, y sin perder de vista el compromiso
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manifestado por el Gobierno a las asociaciones de pacientes de tenerla
completamente implementada como tarde en octubre de 2026, el Ministerio
de Sanidad ha anunciado la puesta en marcha de un plan de choque para
garantizar cuidados profesionales a los pacientes en fase avanzada hasta que
la Ley sea una realidad. Este plan contara con una subvencion de 10 millones
de euros y se estima que alrededor de 500 personas podran beneficiarse de
estas ayudas, enfocadas especialmente en quienes requieren ventilacion
mecanica y vigilancia las 24 horas. Mas alla de esta medida, transitoria y que
no supone una solucion real y definitiva a la problematica de todos los
afectados de ELA, familiares y pacientes exigen la financiacion urgente de la
Ley ELA.

“La implantacion definitiva de la Ley ELA es
absolutamente necesaria y humanamente
imprescindible, un derecho por el que las
asociaciones de pacientes de todo el pais llevan
anos luchando”

“La implantacion definitiva de la Ley ELA es absolutamente necesariay
humanamente imprescindible, un derecho por el que las asociaciones de
pacientes de todo el pais llevan anos luchando”, senala la vicepresidenta de
adELA, al tiempo que recuerda que “los procesos administrativos siguen
siendo excesivamente lentos y, mientras tanto, muchos pacientes siguen
perdiendo la vida. Carentes de ayudas suficientes cuando las necesitan, los
pacientes de ELA se ven abocados en muchos casos a optar por morir,
cuando lo que de verdad quieren es que se les ayude y se les garantice con
urgencia una vida digna”, afirma Pilar Fernandez Aponte.

Con motivo del Dia Mundial de la ELA, adeELA ha organizado ‘Voces para la
ELA’, un programa de actividades para fomentar el didlogo sobre los avances y
desafios en el cuidado y la investigacion de esta enfermedad. Bajo este marco,
el viernes 20 de junio se celebraran tres mesas redondas en el Hotel llunion
Alcala Norte de Madrid, en las que médicos, investigadores y representantes
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de empresas colaboradoras compartiran con los afectados de ELA sus
experiencias y conocimientos, abordando temas como la mejora de la
atencion clinica, los avances cientificos hacia la cura y el compromiso social y

econdmico con la ELA.

Al dia siguiente, el 21 de junio, el Centro de atencion Especializada de Atencion
Diurna para pacientes de ELA (CEADELA) del Hospital Enfermera Isabel Zendal
y adELA han organizado una jornada conjunta que acogera estaciones de
experiencias para pacientes y familiares, con masajes, acupuntura, terapia
asistida con animales o dispositivos de movilizacion, entre otras, con el
objetivo de ofrecer bienestar y acompanamiento a las personas afectadas
por ELA. La jornada concluira con actividades ludicas y conciertos
organizados por adELA, con la participacion de Juanillo y Jovenes Talentos de
Accion por la Mdusica.

*Los contenidos de ConSalud estén elaborados por periodistas especializados en salud y avalados por un comité de expertos de primer nivel. No
obstante, recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud sea consultada con un profesional del ambito sanitario.
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Las cifras de la ELA: tres diagnodsticos y

tres muertes al dia en Espana

Alrededor de 4.000-4.500 personas padecen esta enfermedad actualmente en
nuestro pais, a pesar de que cada afio se diagnostican unos 900-1.000 nuevos
casos

La ELA avanza, pero las ayudas no llegan: pacientes reivindican la
financiacion urgente

Sanidad contara con un espacio unico de atencion integral para ELA
y enfermedades raras

Paciente en silla de ruedas con esclerosis lateral amiotrofica - FREEPIK

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es la tercera enfermedad
neurodegenerativa en incidencia, tras la enfermedad de Alzheimery la
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enfermedad de Parkinson, pero su alta mortalidad hace que su prevalencia
sea cercana a la de una enfermedad rara. Segun datos de la Sociedad
Espaiola de Neurologia (SEN), unas 4.000-4.500 personas padecen esta
enfermedad actualmente en nuestro pais, a pesar de que cada afio se
diagnostican unos 900-1.000 nuevos casos. Este sdbado, 21de junio, se
conmemora el Dia Internacional de la ELA.

“La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas
motoras en el cerebro y la médula espinal, lo que causa la pérdida progresiva
de la capacidad para controlar los movimientos musculares. Ademas, es una
enfermedad con muy mal prondstico, ya que la supervivencia de los pacientes
rara vez supera los 5 aios desde su diagnostico”, comenta el Dr. Francisco
Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola de Neurologia.

Alrededor de 4.000-4.500 personas padecen esta
enfermedad actualmente en nuestro pais, a pesar
de que cada ano se diagnostican unos 900-1.000
Nnuevos casos

Se calcula que la supervivencia media de los pacientes espanoles se sitla
entre 2y 4 anos después del diagndstico. Aquellos pacientes que desde el
inicio de la enfermedad muestran una progresion rapida de la discapacidad
suelen asociar una mayor mortalidad. Por el contrario, aquellas personas a las
que se les ha diagnosticado la enfermedad de forma temprana y pueden
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acceder al cuidado en unidades multidisciplinares consiguen aumentar su
supervivencia. A pesar de esto, actualmente, el diagndstico de la enfermedad
puede llegar a demorarse entre 12 y 16 meses desde el inicio de los sintomas
debido a la alta complejidad de esta enfermedad y a que las presentaciones
clinicas iniciales de esta enfermedad pueden ser similares a las de otras
enfermedades neurolégicas.

En un 70% de los casos, la enfermedad comienza afectando a las neuronas
motoras de la médula espinal; es lo que se denomina ELA medular o espinal, y
en estos casos los primeros sintomas seran generalmente la pérdida de
fuerza y debilidad en las extremidades. En el 30% restante se tratara de una
ELA bulbar, afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del
encéfalo, y comenzara manifestandose con problemas para pronunciar
palabras y/o tragar. Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionara
hacia una paralisis muscular practicamente generalizada que impedira a los
pacientes moverse, respirar y hablar.

Se espera que en los proximos 25 aiios aumente
en un 40% el numero de pacientes con ELA

33 ?7“, F ‘ ’ IKEA.ES
| . —
T

Grandes pasos hacia la
sostenibilidad. Compra en web

La edad media de inicio de los primeros sintomas se encuentra entre los 60 y
69 aios, aunque podria haber un infradiagndstico en los grupos de mayor
edad. Por esa razon, se prevé, debido al envejecimiento de la poblaciony al
aumento de la esperanza de vida, y ante la expectativa de que lleguen nuevos
tratamientos mas eficaces para esta patologia, que en los proximos 25 afos
aumente en un 40% el numero de pacientes con esta enfermedad.
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La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia considera a la ELA
como una de las principales causas de discapacidad de la poblacion espanola.
Pero ademas, su coste sociosanitario es también muy superior al de otras
enfermedades neurodegenerativas: la SEN estima que el coste anual por
paciente supera los 50.000 euros, y no solo por la grave afectacién
muscular que provoca, sino también por las comorbilidades que lleva
asociadas, principalmente alteraciones cognitivas, emocionales y/o
conductuales, presentes en mas del 50% de los casos.

“Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacolégico que cure la
enfermedad ni de alguno que permita alargar significativamente la esperanza
de vida, aunque en algunas variantes de causa genética empiezan a aparecer
posibles tratamientos, por lo que estos pacientes necesitan un correcto
control de los multiples sintomas que aparecen a lo largo de la enfermedad y
que limitan seriamente su calidad de vida. Por esa razon, desde la SEN
llevamos afos insistiendo en la necesidad de que existan Unidades de
Enfermedades Neuromusculares en todos los hospitales de referencia, asi
como que la Ley ELA sea implantada y se convierta en una realidad”, sefala el
Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera. “Porque todos los pacientes de ELA
experimentaran una pérdida gradual de su independencia, lo que generara
una significativa discapacidad y la necesidad de asistencia tanto para caminar
como para realizar cualquier tipo de actividad de la vida diaria. Ademas, esta
discapacidad no solo afecta al paciente, sino también a sus cuidadores y
familias. Genera una carga sociosanitaria muy importante”.

Solo un 10% de los casos son hereditarios, por lo
que el origen de la enfermedad se desconoce para
mas del 90% de los pacientes

La heterogeneidad de los sintomas y la falta de conocimiento actual sobre el
origen de esta enfermedad, actualmente considerada de origen multifactorial
por la mediacion de factores genéticos, ambientales y de estilo de vida, han
contribuido a la escasez de tratamientos. Solo un 10% de los casos son
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hereditarios, por lo que el origen de la enfermedad se desconoce para mas del
90% de los pacientes.

“En todo caso, en los ultimos aios se ha dado un fuerte empujon a la
investigacion sobre la ELA. Y aunque aun queda mucho por conocer sobre
esta enfermedad, existen varios ensayos clinicos en marcha que confiamos en
que se conviertan en prometedores”, comenta el Dr. Francisco Javier
Rodriguez de Rivera. "“Ademas, hace un mes, y tras treinta anos sin que se
aprobara una nueva terapia para la ELA, el Ministerio de Sanidad aprobd la
financiacion de un nuevo tratamiento que ayuda a preservar la funcion
neuronal y a ralentizar |a progresion de la enfermedad en pacientes con ELA
gue tienen mutaciones en el gen SOD1, responsable de una forma hereditaria
de la enfermedad y que representa un 2% de los casos. Confiamos en que
este sea el primero de muchos tratamientos que estan por llegar, tras
muchos afos sin avances farmacoldgicos”.

*Los contenidos de ConSalud estén elaborados por periodistas especializados en salud y avalados por un comité de expertos de primer nivel. No
obstante, recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud sea consultada con un profesional del ambito sanitario.
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Roherto Belvis, neurologo, sobre las cefaleas: “Llama la
atencion que una enfermedad tan frecuente este tan
ninguneada’

Bienestar
© Fact Checked

Nace la Fundacion Espafiola de Cefaleas (FECEF) con el objetivo de trabajar por la
divulgacion y concienciacion de la problematica que viven las personas con

migrafia y otras cefaleas.
Actualizado a: Miércoles, 18 Junio, 2025 07:56:08 CEST

\

Roberto Belvis, neurélogo, recuerda la importancia de acudir a un especialista ante dolores de cabeza recurrente (Foto:
Hospital San Juan de Dios)
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,‘s \ Joanna Guillén Valera

La migrafa afecta en Espafia a un 12% de la poblacién, unos cinco millones de
personas. Se trata de un problema de salud que, en muchas ocasiones, puede
llegar a ser incapacitante y que afecta mucho a la calidad de vida de las personas
que lo sufren. Es habitual tener un dolor de cabeza puntual que puede aparecer
por diversas circunstancias y que puede limitarnos un dia pero hay personas que
sufren dolor de cabeza de forma habitual sin saber qué hacer. Segun el
presidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), Jesus Porta-Etessam,
“las cefaleas y, en especial la migrana, que es una de las cefaleas mas
frecuentes, constituyen un verdadero problema social".

Existen mas de 200 tipos de dolor de cabeza. En mas del 90% de los casos el
dolor de cabeza se debe a una cefalea primaria y hasta un 46% de la poblacion
espafola presenta algun tipo de cefalea activa, siendo la migrafia y la cefalea tipo
tension los tipos de cefalea primaria activa mas frecuentes. Sin embargo, segun
datos de la SEN, mas de un 40% de los pacientes que sufren dolor de cabeza con
cierta recurrencia esta aun sin diagnosticar.

Asimismo, mas de un 4% de la poblacién espaiola sufre algun tipo de cefalea
primaria de forma crénica, es decir, sufre dolor de cabeza mas de 15 dias al
mes. “Las cifras son preocupantes”, alerta Roberto Belvis, coordinador del Grupo
de Estudio de Cefaleas de la SEN, “y mas si tenemos en cuenta que las cefaleas
crénicas no solo producen de cuatro a seis veces mas discapacidad que las
episddicas, sino que los pacientes suelen tener una peor respuesta al tratamiento.
Llama la atencién que una enfermedad tan frecuente esté tan
estigmatizada y ninguneada. Muchos de los afectados no estan controlados
porque se automedican y no acuden al médico porque no tienen la sensacion de
tener una enfermedad que en algin momento de sus vidas se puede complicar,
cronificar y generar tanta discapacidad. Por lo que también existe una falta de
sensibilizacion de los propios pacientes, que muchas veces no consideran que lo
gue tienen es una enfermedad neuroldgica”.
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Banalizacion de la enfermedad

La migrafia muchas veces se puede comparar con la situacion que viven algunas
enfermedades que pertenecen al ambito de la salud mental, como son la
depresién o la ansiedad, que, aunque sabemos que existen, se desconoce
realmente la incapacidad y sufrimiento que causan. El presidente de la SEN opina
que es fundamental erradicar la banalizacion en que suele caerse. “Algo que
afecta a la vida de las personas no es banal. El hecho de que los hijos de estas
personas estén menos socializados no es banal. Que estas personas tengan
menos oportunidades a la hora de optar a trabajos no es banal. Nos tenemos
que olvidar de la enfermedad y mirar a las personas, ya que realmente la
medicina no trata ni enfermos ni enfermedades, trata personas que padecen
enfermedades que les producen sufrimiento en su dia a dia”, comenta Porta-
Etessam.

PUBLICIDAD
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Un problema infradiagnosticado

Aunque las cefaleas pueden manifestarse en cualquier persona,
independientemente del sexo y la edad, la mayoria de los casos se dan en
mujeres (cuatro de cada cinco). “En la SEN calculamos que existe un alto
infradiagndstico de las cefaleas y, alin mas, cuando hablamos de migrana”,
comenta el doctor Belvis. Y esto responde sobre todo a dos causas: sus sintomas
pueden confundirse con otros tipos de dolor de cabeza, pero sobre todo es
porque muchas personas aun creen que no tiene solucion. “Y la hay”, matiza este
experto.

En esta misma linea se manifiesta José Miguel Lainez, neurélogo y miembro de la
SEN, quien subraya que este infradiagndstico se debe, en parte, a que es una
enfermedad muy hereditaria, “con lo cual hay algunas personas que consideran
que es algo con lo que uno tiene que convivir y sufrir. Y esto no es asi. Asimismo,
existe un cierto nihilismo terapéutico, ya que se considera que no tiene
tratamientos eficaces. Y luego hay un cierto estigma y verglienza social en
algunos aspectos que hace que la gente no exprese que esta afectada por
una migrana. Por lo que es muy importante que se identifique como una
enfermedad grave, no en cuanto a que causa mortalidad, pero si en su
repercusion en la vida diaria”, subraya.

Los expertos hacen hincapié en que hay que explicar y enfatizar el impacto de
este problema, ya que las personas que lo sufren ven mermada su capacidad
cognitiva, tienen problemas de concentracion y de falta de estabilidad. Los
ataques de migrana generan también una hipersensibilidad a la luz, ademas
de nauseas y vomitos. Por lo que es mucho mas que un simple dolor.

Lo que si se sabe, subraya el doctor Porta-Etessam, es que cuanto mas tarde se
llegue a un buen tratamiento, ya sea por un diagndstico tardio o porque el
paciente no acude al médico, mas posibilidades hay de que la migrafia se
cronifique. “Esto significa que los tratamientos eficaces que existen
actualmente van a tardar mas tiempo en ayudar a esas personas. Por |0
tanto, es fundamental que el paciente llegue rapido a un buen diagndsticoy a un
buen tratamiento”.

Aunque se ha mejorado mucho respecto al diagndstico, tanto en la edad
pediatrica como adulta, aun queda mucho trabajo por hacer para llegar a una
fase O6ptima, algo que requiere de un trabajo conjunto entre los profesionales de
primaria, médicos de familia y pediatras, y los neurdlogos. “La concienciacion,
por tanto, no es solo en el entorno social, sino también en el entorno
médico. El dolor es una de las experiencias personales mas discapacitantes y que
mas impacto tienen en tu vida”, afiade Porta-Etessam.
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Migraia y sufrimiento

Desde la Fundacion se quiere trabajar para que la migrafia se contemple como
una enfermedad que genera un gran sufrimiento. Se trata de un problema de
salud crénico que va a acompanfar a las personas desde edades tempranas,
aunque el mayor volumen de pacientes debutara entre los 10y 11 anos, con las
primeras reglas en el caso de la mujer y, sobre todo, en el adulto joven, y hasta
los 65-70 anos. Por lo que la discapacidad afecta durante muchos afios de vida
productiva.

Para Lainez, estas personas se merecen una atencién y unos cuidados
especificos. “Desde la Fundacidn pretendemos que estas personas y su entorno
reciban el cuidado que se merecen, mejorando su bienestar y reduciendo su
sufrimiento y discapacidad. Para ello debemos aumentar la educacion e
informacioén a la sociedad con campaiias de concienciacién, favorecer la
formacion del profesional e impulsar la investigacion”, aflade el director de FECEF.

En este contexto, se ha creado la Fundacién Espafiola de Cefaleas (FECEF), una
entidad impulsada desde la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) que llevara a
cabo las acciones necesarias para que la migrafia y otros tipos de cefaleas, que
pueden llegar a ser tremendamente discapacitantes, sean reconocidas a nivel
social y politico.
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Terapia ocupacional para esclerosis multiple, claves para
ganar autonomia en el dia a dia

19 de junio de 2025

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neurolégica cronica que afecta a
mas de 55.000 personas en Espana, segln datos recientes de la Sociedad Espanola
de Neurologia. Sus sintomas, variables e imprevisibles, impactan en aspectos clave
de la vida diaria: movilidad, equilibrio, coordinacion, fuerza muscular, fatiga o funcién

cognitiva. Frente a este escenario, mantener la autonomia personal es un reto
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fundamental para preservar una vida digna y satisfactoria.

En este contexto, la terapia ocupacional para esclerosis mualtiple a domicilio se

presenta como una herramienta eficaz para mejorar la calidad de vida de quienes

conviven con esta patologia. Empresas como Inima Rehabilitacién ofrecen

programas personalizados que acercan la rehabilitaciéon neurolégica al hogar del
paciente, permitiendo intervenciones ajustadas a sus necesidades reales y a su

entorno cotidiano.

Intervencion personalizada que transforma el dia a dia

El abordaje domiciliario permite que el terapeuta disene intervenciones centradas
en las actividades que tienen mds sentido para la persona, dentro de su espacio
habitual. Este enfoque resulta especialmente valioso en fases de la enfermedad en

las que la movilidad estd limitada o la fatiga condiciona los desplazamientos.

Mediante un modelo de intervencion ocupacional en enfermedades
neurodegenerativas, el terapeuta analiza tanto las capacidades del paciente como
el entorno en el que vive. A partir de esta evaluacion, es posible introducir
adaptaciones del hogar que faciliten una mayor autonomia: reorganizacién de

espacios, incorporacién de ayudas técnicas o adaptacion de rutinas.

El trabajo conjunto en el domicilio también permite integrar de forma natural
ejercicios de terapia ocupacional orientados a potenciar la fuerza, la coordinacién
y la destreza, habilidades esenciales para realizar tareas cotidianas como vestirse,

cocinar, moverse por la casa o manipular objetos con seguridad.

Ademds, la familiaridad del entorno favorece la transferencia de los aprendizajes a
la vida diaria, incrementando la motivacion y reduciendo el estrés asociado a los

cambios.

Promocién de la autonomia y un modelo de atencidén
en auge

La neurorrehabilitacion domiciliaria tiene como objetivo prioritario potenciar la
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autonomia en esclerosis multiple y reducir la dependencia de cuidadores en
actividades bdasicas e instrumentales de la vida diaria. Al trabajar directamente
sobre el entorno del paciente, la terapia facilita estrategias prdacticas para

gestionar mejor la fatiga, organizar las actividades y optimizar el uso de la energia.

Cada vez mds personas demandan este tipo de tratamiento funcional a domicilio,
conscientes de los beneficios que aporta. Los estudios confirman que los
programas personalizados en el hogar favorecen la adherencia, aumentan la
participacién activa y contribuyen a mejores resultados funcionales en el manejo

de trastornos neurolégicos como la esclerosis mdltiple.

El acompanamiento terapéutico en casa refuerza, ademds, el componente humano
de la atencion, permitiendo construir relaciones de confianza que facilitan el

progreso del paciente.

Con su modelo de terapia ocupacional para esclerosis maltiple e intervencion
personalizada, Inima Rehabilitacion contribuye de forma decisiva a que las personas
con esta patologia puedan preservar su independencia y disfrutar de una vida
digna y satisfactoria. Un enfoque que pone a la persona en el centro y demuestra
que es posible promover el bienestar y la autonomia, mas alld de los limites

impuestos por la enfermedad.

Mds sobre Comunicados
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Luces rojas son buenas para dormir indican cientificos

2de3
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Luces rojas son buenas para dormir indican cientificos

Redaccion El Monitor

Segun una investigacion reciente publicada por la Sociedad Espafnola de Neurologia (SEN), entre el 20 y el 48% de los adultos en Espafa tiene dificultades a la

hora de comenzar a dormir o mantener el suefio sin despertarse. Algo que aumenta con el verano a la vuelta de la esquina y el aumento de las temperaturas.

Por suerte -0 no- se ha viralizado un truco en redes sociales que mejora la calidad del suefio debido a sus propiedades muy relajantes, su facilidad para crear

un ambiente propicio para dormir y su impacto minimo en el ritmo circadiano: se trata de las luces rojas.

A diferencia de la luz azul, que suele emitir la mayoria de los dispositivos electronicos y puede suprimir toda la produccion de melatonina -la hormona que

regula el ciclo sueho/vigilia-, la roja tiene un impacto muy ligero en esta produccion hormonal.

Esto significa que su uso antes de dormir no interfiere en absoluto con las sefales naturales del cuerpo para prepararse para el descanso. En momentos clave

como el amanecer o el atardecer, incluso, puede activar el nucleo supraquiasmatico (NSQ), ayudando a sincronizar los ritmos circadianos con el entorno.

Pero, ¢qué hay de cierto en todo esto? Segun Marina, graduada en bioquimica y doctora en Farmacia hay determinadas investigaciones que reflejan que los

beneficios no se deben del todo a la luz roja, sino a otros factores que también juegan un papel mas o menos importante.

De hecho, hay algunas que evidencian que la luz roja puede suponer un estado de alerta y reducir la calidad del suefio. Por el momento, los estudios de mayor

calidad hasta la fecha no parecen indicar que debemos instalar una luz roja en nuestra habitacion.

La publicacion se ha viralizado en cuestion de dias, con varios comentarios en Instagram tanto positivos como negativos. Y es que esta nueva tendencia esta

generando cierta polémica y tiene toda la pinta de que lo seguira haciendo en el futuro mas cercano.

https://www.elmonitoredomex.com/post/luces-rojas-son-buenas-para...
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Cuidamos tu salud

onas son diagnosticadas con ELA en Espaia y otras tres fallecen

legenerativa que tiene muy mal prondstico, ya que la supervivencia de los pacientes rara vez
le su diagndstico

Amiotrofica: 700 personas cada afio comienzan a desarrollar los primeros sintomas / PHALEXAVILES
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Segun los célculos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, unas 4.000 personas sufren Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
en Espafia. Y cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos. Se trata de una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas motoras en el cerebro y la médula espinal, lo que causa pérdida progresiva de la capacidad para
controlar los movimientos musculares. Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, "tiene muy mal prondstico, ya que la supervivencia de los

pacientes rara vez supera los cinco afios desde su diagnostico”.

PUBLICIDAD

los espaioles con ELA no supera los cuatro anos
sde el inicio de la enfermedad muestran una progresién rapida de la discapacidad suelen

ad. Por el contrario, los que han recibido el diagnostico precoz y pueden acceder al cuidado en
5 consiguen aumentar su supervivencia.

PUBLICIDAD

PUBLICIDAD
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l1e en los proximos 25 aflos aumente un 40% el nimero de pacientes con ELA

ELA en Espafia / PHALEXAVILES

1te, el diagndstico de la enfermedad puede llegar a demorarse entre 12 y 16 meses desde el
dido a la alta complejidad de esta enfermedad y a que las presentaciones clinicas iniciales de
er similares a las de otras enfermedades neuroldgicas.

: los primeros sintomas se encuentra entre los 60 y 69 afios, aunque podria haber un
Ipos de mayor edad. Por eso, los neurdlogos prevén que, debido al envejecimiento de la
' la esperanza de vida, los proximos 25 afios aumente en un 40% el nimero de pacientes con
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e pérdida de fuerza a problemas para tragar

enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras de la médula espinal; es lo que se denomina

1 estos casos los primeros sintomas seran generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las

stante se tratara de una ELA bulbar, afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del
lifestandose con problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en todos los casos, la enfermedad
alisis muscular practicamente generalizada que impedira a los pacientes moverse, respirar y hablar.

por conocer de la ELA"

2 de un tratamiento farmacol6gico que cure la enfermedad ni de alguno que permita alargar
anza de vida. "Aunque en algunas variantes de causa genética empiezan a aparecer posibles
stos pacientes necesitan un correcto control de los multiples sintomas que aparecen a lo largo
nitan seriamente su calidad de vida", recalca el doctor Rodriguez de Rivera.

ten en la necesidad de que existan Unidades de Enfermedades Neuromusculares en todos los
1si como que la Ley ELA implantada se convierta en una realidad. "Todos los pacientes de ELA

:aminar como para realizar cualquier tipo de actividad de la vida diaria. Ademas, esta
a al paciente, sino también a sus cuidadores y familias. Genera una carga sociosanitaria muy
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omas y la falta de conocimiento actual sobre el origen de esta enfermedad, actualmente considerada de
adiacion de factores genéticos, ambientales y de estilo de vida, han contribuido a la escasez de tratamientos.
hereditarios, por lo que el origen de la enfermedad se desconoce para mas del 90% de los pacientes.

0s sin que se aprobara una nueva terapia para la ELA, el Ministerio de Sanidad aprobd la
ratamiento que ayuda a preservar la funcién neuronal y a ralentizar la progresién de la
i con ELA que tienen mutaciones en el gen SOD1, responsable de una forma hereditaria de la

nta un 2% de los casos. Confiamos en que este sea el primero de muchos tratamientos que
os afos sin avances farmacol6gicos”, destaca el doctor.

JROLOGIA | | ELA
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La Fundacion Espanolade Cefaleas impulsara
la investigacion sobre unadolenciaque afecta
a5 millones de personas en Espana

*  Aglutinara las acciones necesarias para que el impacto de estas enfermedades sea reconocido a nivel social y
politico

La migrafia afecta a un 12% de la poblacion espariola
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problema de salud de primer orden y continda siendo la primera causa de discapacidad en personas menores de 50 afios,
aun hoy se sigue minusvalorando y banalizando su impacto. En este contexto, se ha presentado hoy la Fundacién
Espaiiola de Cefaleas (FECEF), impulsada desde la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) como entidad que llevara a
cabo las acciones necesarias para que la migrafia y otros tipos de cefaleas, que pueden llegar a ser tremendamente
discapacitantes, sean reconocidas a nivel social y politico.

Segun el presidente de la SEN, el doctor Jesus Porta-Etessam, la creacion y puesta en marcha de la Fundacion Espafiola
de Cefaleas viene a dar respuesta a una necesidad social. "Las cefaleas y, en especial la migrafia, que es una de las
cefaleas mas frecuentes, constituyen un verdadero problema social. Tenemos que cambiar la dindmica actual y ahi el
papel de la Fundacion puede ser clave aportando visibilidad y continuidad en el tiempo que genere impacto en la
poblacion, transmitiendo el sufrimiento real y las necesidades de estas personas”.

Por su parte, el doctor José Miguel Lainez, director de la FECEF, ha explicado que el objetivo es trabajar con constancia y
planificacién, huyendo de las acciones aisladas, para mejorar la divulgacién y concienciacion social de la problematica
que viven las personas con cefalea y su entorno. "Necesitamos llegar a un porcentaje muy amplio de la sociedad, porque
ademas hablamos de un problema de salud que esta muy infradiagnosticado’. Para llegar a este colectivo se necesitan
herramientas y recursos que ayuden a transmitir con eficacia toda la informacion disponible, que proceda de un
organismo fiable y en colaboracion con las asociaciones de pacientes. "Desde la Fundacion también buscaremos la
llamada a la accidn para que se ponga en marcha cuanto antes el Plan Estratégico Nacional de Migrafia, del que el
Ministerio ya anuncio su compromiso. Es muy importante que el mensaje que hagamos llegar a la poblacion sea el de
gue no se trata de un dolor de cabeza mas, sino de un sufrimiento que te puede cambiar la vida de un modo radical’,
sefiala el doctor Lainez.

La puesta en marcha de esta Fundacién ha contado con el apoyo de AbbVie, Lilly/Organon, Lundbeck, Novartis, Pfizer y
Teva.

MAS DE 200 TIPOS DE DOLOR DE CABEZA

Existen mas de 200 tipos de dolor de cabeza, que se dividen en dos grandes grupos: cefaleas primarias, cuando el dolor
no esta asociado a ninguna lesion en el sistema nervioso, y cefaleas secundarias, cuando el origen se debe a lesiones en
el sistema nervioso o a otras enfermedades. En mas del 90% de los casos el dolor de cabeza se debe a una cefalea
primaria y hasta un 46% de la poblacion espafiola presenta algun tipo de cefalea activa, siendo la migrafia y la cefalea tipo
tensién los tipos de cefalea primaria activa mas frecuentes. Sin embargo, segun datos de la SEN, mas de un 40% de los
pacientes que sufren dolor de cabeza con cierta recurrencia esta aun sin diagnosticar.

Asimismo, mas de un 4% de la poblacién espafiola sufre algun tipo de cefalea primaria de forma cronica, es decir, sufre
dolor de cabeza mas de 15 dias al mes. "Las cifras son preocupantes’, alerta el doctor Roberto Belvis, coordinador del
Grupo de Estudio de Cefaleas de la SEN, "y mas si tenemos en cuenta que las cefaleas cronicas no solo producen de
cuatro a seis veces mas discapacidad que las episédicas, sino que los pacientes suelen tener una peor respuesta al
tratamiento. Llama la atencion que una enfermedad tan frecuente esté tan estigmatizada y ninguneada. Muchos de los
afectados no estan controlados porque se automedican y no acuden al médico porque no tienen la sensacion de tener
una enfermedad que en algin momento de sus vidas se puede complicar, cronificar y generar tanta discapacidad. Por lo
gue también existe una falta de sensibilizacion de los propios pacientes, que muchas veces no consideran que lo que
tienen es una enfermedad neuroldgica'.

BANALIZACION DE LA ENFERMEDAD

La migrafia muchas veces se puede co s enfermedades que pertenecen
ambito de la salud mental, como son la Jemos que existen, se desconoce
realmente la incapacidad y sufrimiento a que es fundamental erradicar la
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medicina no trata ni enfermos ni enfermedades, trata personas que padecen enfermedades que les producen sufrimiento
en su dia a dia", comenta el doctor Porta-Etessam.

UN PROBLEMA INFRADIAGNOSTICADO

Aunque las cefaleas pueden manifestarse en cualquier persona, independientemente del sexo y la edad, la mayoria de los
casos se dan en mujeres (cuatro de cada cinco). "En la SEN calculamos que existe un alto infradiagnostico de las
cefaleas y, alin mas, cuando hablamos de migrafia“, comenta el doctor Belvis. Y esto responde sobre todo a dos causas:
sus sintomas pueden confundirse con otros tipos de dolor de cabeza, pero sobre todo es porque muchas personas aun
creen que no tiene solucion. "Y la hay", matiza este experto. Precisamente éste es uno de los objetivos de la recién creada
Fundacion: concienciar sobre estos sintomas para que la gente los reconozca y no los ignore. Hay soluciones que pueden
mejorar significativamente su calidad de vida.

En esta misma linea se manifiesta el doctor Lainez, quien subraya que este infradiagndstico se debe, en parte, a que es
una enfermedad muy hereditaria, "con lo cual hay algunas personas que consideran que es algo con lo que uno tiene que
convivir y sufrir. Y esto no es asi. Asimismo, existe un cierto nihilismo terapéutico, ya que se considera que no tiene
tratamientos eficaces. Y luego hay un cierto estigma y verglienza social en algunos aspectos que hace que la gente no
exprese que esta afectada por una migrafia. Por lo que es muy importante que se identifique como una enfermedad
grave, no en cuanto a que causa mortalidad, pero si en su repercusion en la vida diaria", subraya.

Los expertos hacen hincapié en que hay que explicar y enfatizar el impacto de este problema, ya que las personas que lo

sufren ven mermada su capacidad cognitiva, tienen problemas de concentracién y de falta de estabilidad. Los ataques de
migrafia generan también una hipersensibilidad a la luz, ademas de nauseas y vomitos. Por lo que es mucho mas que un

simple dolor.

Lo que si se sabe, subraya el doctor Porta-Etessam, es que cuanto mas tarde se llegue a un buen tratamiento, ya sea por
un diagndstico tardio o porque el paciente no acude al médico, mds posibilidades hay de que la migrafia se cronifique.
"Esto significa que los tratamientos eficaces que existen actualmente van a tardar mas tiempo en ayudar a esas
personas. Por |o tanto, es fundamental que el paciente llegue rapido a un buen diagnéstico y a un buen tratamiento".

Aungue se ha mejorado mucho respecto al diagnostico, tanto en la edad pediatrica como adulta, aun queda mucho
trabajo por hacer para llegar a una fase dptima, algo que requiere de un trabajo conjunto entre los profesionales de
primaria, médicos de familia y pediatras, y los neurdlogos. "La concienciacién, por tanto, no es solo en el entorno social,
sino también en el entorno médico. El dolor es una de las experiencias personales mas discapacitantes y que mas
impacto tienen en tu vida', afade el doctor Porta-Etessam.

MIGRANA Y SUFRIMIENTO

Desde la Fundacion se quiere trabajar para que la migrafia se contemple como una enfermedad que genera un gran
sufrimiento. Se trata de un problema de salud crénico que va a acompafar a las personas desde edades tempranas,
aunque el mayor volumen de pacientes debutara entre los 10y 11 afios, con las primeras reglas en el caso de la mujery,
sobre todo, en el adulto joven, y hasta los 65-70 afios. Por lo que la discapacidad afecta durante muchos afios de vida
productiva.

Para el doctor Lainez, estas personas se merecen una atencion y unos cuidados especificos. "Desde la Fundacion
pretendemos que estas personas y su entorno reciban el cuidado que se merecen, mejorando su bienestar y reduciendo
su sufrimiento y discapacidad. Para ello debemos aumentar la educacion e informacion a la sociedad con campafias de
concienciacion, favorecer la formacion del profesional e impulsar la investigacion®, afiade el director de FECEF.

LA INVESTIGACION ESI
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prueba, como una resonancia, un TAC o un electrocardiograma, en cierto modo parece que estas personas se inventan la
enfermedad, porque no se puede objetivar’, apunta.

En cualquier caso, en los ultimos afios se ha avanzado en saber mas acerca de la fisiopatologia de la enfermedad, algo
que ha facilitado que se hayan identificado nuevas terapias mucho mas especificas y eficaces y mejor toleradas. "Aunque
aun no podemos controlar el dolor en todos los casos, si es posible en un porcentaje muy alto, superior al 90% de los
casos", subraya el doctor Lainez.

En cuanto al arsenal terapéutico frente a la migrafa, en los afios 90 se produjo la primera revolucion de farmacos
dirigidos a los ataques, y mas tarde aparecieron los primeros anticuerpos monoclonales anti-CGRP, que son una opcion
de tratamiento preventivo, especialmente para la migrafia crénica y la migrafia episddica frecuente. "Lamentablemente’,
asegura el director de la FECEF, "muchos de estos medicamentos no llegan a todos los pacientes. Por lo que otra de las
prioridades de la recién creada Fundacion es trabajar para que todas las opciones estén disponibles para todo el mundo".

Los contenidos publicados en Gaceta de Salud han sido elaborados con afirmaciones, datos y declaraciones procedentes de instituciones oficiales y profesionales
sanitarios recogidas por un grupo de periodistas especializados en el sector. Recomendamos al lector consultar cualquier duda relacionada con la salud ante un
profesional del ambito sanitario.
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NOTICIAS PORTADA SALUD Y ESTILO DE VIDA

La migrana afecta al 12% de la poblacién
espafiola en plena edad laboral

BY MARINA RUIZ VERGARA
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Lectura facil

En Espana, aproximadamente un 12 % de la poblacion, es decir, alrededor de cinco millones de personas,
sufren migrafa, especialmente entre los 20 y 50 anos, una etapa clave tanto personal como
profesionalmente. Ante esta realidad, este martes se presenté en Madrid la Fundacion Espanola de

Cefaleas (Fecef), una iniciativa promovida por la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN).

Durante el evento, expertos destacaron que, a pesar de ser un problema de salud importante, la migrana
sigue siendo subestimada y su impacto, muchas veces, minimizado. La creacion de esta fundacion busca

precisamente lograr un mayor reconocimiento social y politico de estas enfermedades.
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responde a una demanda social urgente. “Las cefaleas, especialmente la migrana, una de las mas

comunes, representan un verdadero problema social’, sefialo.

Ademas, destaco que es fundamental cambiar la situacion actual, y la fundacion jugara un papel esencial al
dar visibilidad constante y generar un impacto real en la poblacion, mostrando el sufrimiento y las

necesidades de quienes padecen estas dolencias.

Por su parte, el director de la Fecef, doctor José Miguel Lainez, explico que su mision sera trabajar con
planificacion y constancia, evitando acciones aisladas, para mejorar la difusion y sensibilizacion sobre la

realidad que enfrentan las personas con cefaleas y su entorno.

La importancia de informar sobre un problema de salud

“Es fundamental alcanzar a un gran porcentaje de la poblacion, ya que estamos frente a un problema de

salud que suele pasar desapercibido y no se diagnostica adecuadamente.”

Para lograr conectar con este grupo, es necesario contar con herramientas y recursos que permitan difundir
de manera efectiva toda la informacion disponible, siempre proveniente de fuentes confiables y en

colaboracion con las asociaciones de pacientes.

“Desde la Fundacion también impulsaremos una llamada a la accion para que se implemente cuanto antes
el Plan Estratégico Nacional de Migrana, cuyo compromiso ya ha sido anunciado por el Ministerio. Es
crucial transmitir a la sociedad que no se trata de un simple dolor de cabeza, sino de un padecimiento que

puede transformar radicalmente la vida de quienes lo sufren”, enfatizo el doctor Lainez.

Mas de 200 variantes de dolor de cabeza

Hay mas de 200 tipos diferentes de dolor cefalico, que se agrupan en dos grandes categorias: las cefaleas
primarias, cuando el dolor no esta relacionado con ninguna lesion en el sistema nervioso, y las cefaleas

secundarias, que tienen su origen en lesiones nerviosas o en otras patologias.

En mas del 90 % de los casos, el dolor de cabeza corresponde a una cefalea primaria, y hasta un 46 % de la
poblacion espanola presenta algun tipo de cefalea activa, siendo la cefalea tensional las formas mas
comunes de cefalea primaria. Sin embargo, segun datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), mas

del 40% de quienes padecen dolores recurrentes de cabeza no han sido diagnosticados.
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“Las cifras son alarmantes”, advirtio el doctor Roberto Belvis, coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas
de la SEN. Anradio que “las cefaleas cronicas generan entre cuatro y seis veces mas discapacidad que las
episodicas, y estos pacientes suelen responder peor a los tratamientos. Resulta sorprendente que una

enfermedad tan comun siga siendo tan estigmatizada y poco reconocida’

Falta de control sobre la enfermedad

De hecho, sefalo, “muchas personas afectadas no tienen un control adecuado porque recurren a la
automedicacion y no consultan al médico, ya que no perciben que padecen una enfermedad que podria

complicarse, volverse cronica y ocasionar gran discapacidad”

La migrana a menudo puede compararse con trastornos del ambito de la salud mental, como la depresion
o la ansiedad, que aunque son reconocidos, no siempre se comprende la magnitud del sufrimiento y la

incapacidad que generan.

Por ello, el presidente de la SEN subrayo la necesidad de eliminar la trivializacion con la que se suele tratar
este problema. “Cuando algo afecta la vida de las personas, no es un asunto menor. Que los hijos de
quienes padecen migranas tengan menos oportunidades de socializacion no es algo trivial. Que estas

personas tengan menos posibilidades laborales tampoco lo es”

Infradiagnéstico

Aunque las cefaleas pueden presentarse en cualquier persona, sin importar sexo o edad, la mayoria de los
casos ocurren en mujeres (cuatro de cada cinco). “En la SEN estimamos que existe un elevado

infradiagnostico, especialmente en el caso de la migrana’”, explico el doctor Belvis.

Esto se debe principalmente a dos motivos: los sintomas pueden confundirse con otros tipos de dolor
cefalico, pero sobre todo, muchas personas creen erroneamente que no hay solucion. *Y si la hay",
puntualizo el especialista. Precisamente, uno de los fines de la nueva Fundacion es generar conciencia

sobre estos sintomas para que la gente los identifique y no los ignore. Existen tratamientos que pueden

mejorar de manera significativa la calidad de vida.
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Asi nos afecta usar el GPS hasta parair ala vuelta de la esquina

De la misma manera que decimos que hay gente de letras y otra de nimeros, también hay personas con un gran sentido de la orientacidn y otras que son
un desastre

Carmen Barreiro
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onas son diagnosticadas con ELA en Espaia y otras tres fallecen

legenerativa que tiene muy mal prondstico, ya que la supervivencia de los pacientes rara vez
le su diagndstico

Amiotrofica: 700 personas cada afio comienzan a desarrollar los primeros sintomas / PHALEXAVILES
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Segun los célculos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, unas 4.000 personas sufren Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
en Espafia. Y cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos. Se trata de una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas motoras en el cerebro y la médula espinal, lo que causa pérdida progresiva de la capacidad para
controlar los movimientos musculares. Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, "tiene muy mal prondstico, ya que la supervivencia de los

pacientes rara vez supera los cinco afios desde su diagnostico”.

PUBLICIDAD

los espaioles con ELA no supera los cuatro anos
sde el inicio de la enfermedad muestran una progresién rapida de la discapacidad suelen

ad. Por el contrario, los que han recibido el diagnostico precoz y pueden acceder al cuidado en
5 consiguen aumentar su supervivencia.

PUBLICIDAD

PUBLICIDAD
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l1e en los proximos 25 aflos aumente un 40% el nimero de pacientes con ELA

ELA en Espafia / PHALEXAVILES

1te, el diagndstico de la enfermedad puede llegar a demorarse entre 12 y 16 meses desde el
dido a la alta complejidad de esta enfermedad y a que las presentaciones clinicas iniciales de
er similares a las de otras enfermedades neuroldgicas.

: los primeros sintomas se encuentra entre los 60 y 69 afios, aunque podria haber un

Ipos de mayor edad. Por eso, los neurélogos prevén que, debido al envejecimiento de la
' la esperanza de vida, los proximos 25 afios aumente en un 40% el nimero de pacientes con
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e pérdida de fuerza a problemas para tragar

enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras de la médula espinal; es lo que se denomina

1 estos casos los primeros sintomas seran generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las

stante se tratara de una ELA bulbar, afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del
lifestandose con problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en todos los casos, la enfermedad
alisis muscular practicamente generalizada que impedira a los pacientes moverse, respirar y hablar.

por conocer de la ELA"

2 de un tratamiento farmacol6gico que cure la enfermedad ni de alguno que permita alargar
anza de vida. "Aunque en algunas variantes de causa genética empiezan a aparecer posibles
stos pacientes necesitan un correcto control de los multiples sintomas que aparecen a lo largo
nitan seriamente su calidad de vida", recalca el doctor Rodriguez de Rivera.

ten en la necesidad de que existan Unidades de Enfermedades Neuromusculares en todos los
1si como que la Ley ELA implantada se convierta en una realidad. "Todos los pacientes de ELA
:aminar como para realizar cualquier tipo de actividad de la vida diaria. Ademas, esta

a al paciente, sino también a sus cuidadores y familias. Genera una carga sociosanitaria muy
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omas y la falta de conocimiento actual sobre el origen de esta enfermedad, actualmente considerada de
adiacion de factores genéticos, ambientales y de estilo de vida, han contribuido a la escasez de tratamientos.
hereditarios, por lo que el origen de la enfermedad se desconoce para mas del 90% de los pacientes.

0s sin que se aprobara una nueva terapia para la ELA, el Ministerio de Sanidad aprobd la
ratamiento que ayuda a preservar la funcién neuronal y a ralentizar la progresién de la
i con ELA que tienen mutaciones en el gen SOD1, responsable de una forma hereditaria de la

nta un 2% de los casos. Confiamos en que este sea el primero de muchos tratamientos que
os afos sin avances farmacol6gicos”, destaca el doctor.

JROLOGIA | | ELA
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Pacientes con ELA exigen la financiacién de la ley ELA y alertan
de que no pueden afrontar los gastos de los cuidados
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Imagen de recurso de un paciente con ELA recibiendo cuidados.
- ADELA

| nfosa | us Publicado: miércoles, 18 junio 2025 10:56

@ ® 4 Newsletter

MADRID 18 Jun. (EUROPA PRESS) -

@infosalus_com

La Asociacion Espafola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) ha subrayado la necesidad
"urgente" de avanzar en el desarrollo reglamentario y la asignacién de financiacion para la ley
ELA, al tiempo que ha alertado de que la gran mayoria de las familias con pacientes afectados
continda sin poder afrontar los gastos derivados de los cuidados, lo que, a su juicio, "representa
un desafio social y sanitario que requiere una respuesta inmediata".

"Es imprescindible asignar a la ley ELA una dotacion presupuestaria adecuada y garantizar que
las comunidades auténomas dispongan de los recursos econémicos necesarios para
implementar las prestaciones contempladas”, ha declarado la vicepresidenta de la Asociacion
Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA), Pilar Fernandez , quien ha afiadido que "sin
ese compromiso real, la ley correra el riesgo de quedarse en papel mojado".

Asi se ha mostrado adELA en el marco de del Dia Mundial de la ELA, que se celebra el préximo

21 de junio. La Asociacion recuerda que cada ano hay tantos nuevos diagnésticos como
fallecimientos por ELA. Se trata de la tercera enfermedad neurodegenerativa mas frecuente,
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solo por detras del Alzheimer y el Parkinson. Segun la Sociedad Espafiola de Neurologia, entre
4.000y 4.500 personas conviven con esta patologia en Espaiia -aunque todavia no existe un
registro oficial-, que provoca la degeneracion progresiva de las neuronas motoras,
responsables de controlar el movimiento.

Como consecuencia, la ELA paraliza gradualmente los musculos del cuerpo, afectando
funciones vitales como caminar, hablar, comer o incluso respirar, mientras que la capacidad
intelectual permanece intacta. "Esta evolucién conduce a una dependencia total en un corto
periodo de tiempo, con una esperanza media de vida que se situa entre tres y cinco afos tras el
diagndstico’, sefiala la Asociacion.

Te puede gustar Enlaces Promovidos por Taboola
¢ Qué es una hipoteca inversa? Rentabiliza tu casa sin necesidad de mudarte

Europa Press

Si tu o alguien que amas lucha contra el cancer, no estais solos.

contraelcancer.es
En este punto, adELA sefiala que, "aunque hoy por hoy no existe cura, si se dispone de
tratamientos como fisioterapia, logopedia o atencién psicoldgica, asi como de cuidados y
recursos técnicos que pueden mejorar la calidad de vida de los pacientes". No obstante, fuera
del &mbito hospitalario, la mayoria de estos cuidados recaen sobre las asociaciones de
pacientes y las familias, y el gasto anual al que deben hacer frente puede situarse entre 35.000
y 115.000 euros, dependiendo de la fase de la enfermedad, segun datos del 'Estudio de costes
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directos de la ELA en Espaia en personas enfermas y sus familias', de la Fundacion Luzén.

"Mi caso es excepcional. Aunque voy perdiendo movilidad, sigo trabajando y manteniendo una
vida relativamente normal, gracias, en parte, a las sesiones semanales de fisioterapia. Pero
cuando los pacientes llegan a una fase intermedia, necesitan asistencia continua y los gastos
se vuelven inasumibles. Vivir con la incertidumbre de no saber si podremos seguir costeando
estos cuidados es casi tan duro como la propia enfermedad”, ha explica el paciente
diagnosticado hace seis afios y miembro de la junta directiva de adELA Anibal Martin.

A LA ESPERA DE UN PLAN QUE ABARQUE A TODOS LOS AFECTADOS

La Asociacion recuerda que mientras la ley ELA sigue avanzando, y sin perder de vista el
compromiso manifestado por el Gobierno a las asociaciones de pacientes de tenerla
completamente implementada como tarde en octubre de 2026, el Ministerio de Sanidad ha
anunciado la puesta en marcha de un plan de choque para garantizar cuidados profesionales a
los pacientes en fase avanzada hasta que la Ley sea una realidad.

Este plan contara con una subvencién de 10 millones de euros y se estima que alrededor de
500 personas podran beneficiarse de estas ayudas, enfocadas especialmente en quienes
requieren ventilacion mecanica y vigilancia las 24 horas. "Mas alla de esta medida, transitoria y
gue no supone una solucién real y definitiva a la problematica de todos los afectados de ELA,
familiares y pacientes exigen la financiacién urgente de la ley ELA", apunta adELA.

"La implantacién definitiva de la ley ELA es absolutamente necesaria y humanamente
imprescindible, un derecho por el que las asociaciones de pacientes de todo el pais llevan afios
luchando”, senala la vicepresidenta de adELA, a la vez que recuerda que "los procesos
administrativos siguen siendo excesivamente lentos y, mientras tanto, muchos pacientes
siguen perdiendo la vida. Carentes de ayudas suficientes cuando las necesitan, los pacientes
de ELA se ven abocados en muchos casos a optar por morir, cuando lo que de verdad quieren
es que se les ayude y se les garantice con urgencia una vida digna".

Por ultimo, la Asociacion ha anunciado que, con motivo del Dia Mundial de la ELA, adeELA ha
organizado 'Voces para la ELA, un programa de actividades para fomentar el didlogo sobre los
avances y desafios en el cuidado y la investigacion de esta enfermedad.

Bajo este marco, el viernes 20 de junio se celebraran tres mesas redondas en el Hotel llunion
Alcala Norte de Madrid, en las que médicos, investigadores y representantes de empresas
colaboradoras compartiran con los afectados de ELA sus experiencias y conocimientos,
abordando temas como la mejora de la atencién clinica, los avances cientificos hacia la cura'y
el compromiso social y econémico con la ELA.
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De la misma manera que decimos que hay gente de letras y otra de nimeros, también hay personas con un gran
sentido de la orientacién y otras que son un desastre
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Cada dia, tres personas son diagnosticadas con ELA en Espaiia y otras... https://www.laopiniondemalaga.es/salud/guia/2025/06/19/cada-dia-tre...
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NEUROLOGIA

Cada dia, tres personas son diagnosticadas con ELA en
Espana y otras tres fallecen

Es una enfermedad neurodegenerativa que tiene muy mal prondstico, ya que la
supervivencia de los pacientes rara vez supera los cinco afios desde su diagnostico

Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotroéfica: 700 personas cada aflo comienzan a desarrollar los primeros sintomas /
PHALEXAVILES
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Segun los calculos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, unas 4.000 personas
sufren Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) en Espaia. Y cada afio se diagnostican
unos 900 nuevos casos. Se trata de una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas motoras en el cerebro y la médula espinal, lo que causa
pérdida progresiva de la capacidad para controlar los movimientos musculares.
Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, "tiene muy mal
prondstico, ya que la supervivencia de los pacientes rara vez supera los cinco afios

desde su diagndstico”.
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La supervivencia de los espainoles con ELA no supera los cuatro
ahos

Aquellos pacientes que desde el inicio de la enfermedad muestran una progresion
rapida de la discapacidad suelen asociar una mayor mortalidad. Por el contrario, los
que han recibido el diagndstico precoz y pueden acceder al cuidado en unidades
multidisciplinares consiguen aumentar su supervivencia.
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Se prevé que en los proximos 25 ainos aumente un 40% el numero de
pacientes con ELA
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Cada afio se diagnostican 900 casos de ELA en Espafia / PHALEXAVILES

A pesar de esto, actualmente, el diagndstico de la enfermedad puede llegar a
demorarse entre 12 y 16 meses desde el inicio de los sintomas debido a la alta
complejidad de esta enfermedad y a que las presentaciones clinicas iniciales de esta
enfermedad pueden ser similares a las de otras enfermedades neurolégicas.

La edad media de inicio de los primeros sintomas se encuentra entre los 60 y 69
anos, aunque podria haber un infradiagndstico en los grupos de mayor edad. Por
eso, los neurdlogos prevén que, debido al envejecimiento de la poblacion y al
aumento de la esperanza de vida, los préximos 25 afios aumente en un 40% el
numero de pacientes con esta enfermedad.
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Los sintomas van desde pérdida de fuerza a problemas para tragar

En un 70% de los casos, la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras de
la médula espinal; es lo que se denomina ELA medular o espinal, y en estos casos los
primeros sintomas seran generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las
extremidades. En el 30% restante se tratara de una ELA bulbar, afectando a las neuronas
motoras localizadas en el tronco del encéfalo, y comenzara manifestandose con
problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en todos los casos, la enfermedad
evolucionara hacia una paralisis muscular practicamente generalizada que impedira a los
pacientes moverse, respirar y hablar.

"Aun queda mucho por conocer de la ELA"
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Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacolégico que cure la
enfermedad ni de alguno que permita alargar significativamente la esperanza de
vida. "Aunque en algunas variantes de causa genética empiezan a aparecer posibles
tratamientos, por lo que estos pacientes necesitan un correcto control de los
multiples sintomas que aparecen a lo largo de la enfermedad y que limitan
seriamente su calidad de vida", recalca el doctor Rodriguez de Rivera.

Por eso, desde la SEN insisten en la necesidad de que existan Unidades de
Enfermedades Neuromusculares en todos los hospitales de referencia, "asi como
que la Ley ELA implantada se convierta en una realidad. "Todos los pacientes de ELA
experimentaran una pérdida gradual de su independencia, lo que generara una
significativa discapacidad y la necesidad de asistencia tanto para caminar como
para realizar cualquier tipo de actividad de la vida diaria. Ademas, esta
discapacidad no solo afecta al paciente, sino también a sus cuidadores y familias.

Genera una carga sociosanitaria muy importante”, subraya.

PUBLICIDAD

PUBLICIDAD
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. . Por qué aparece

~

La heterogeneidad de los sintomas y la falta de conocimiento actual sobre el origen de esta

enfermedad, actualmente considerada de origen multifactorial por la mediacion de factores

genéticos, ambientales y de estilo de vida, han contribuido a la escasez de tratamientos. Solo

un 10% de los casos son hereditarios, por lo que el origen de la enfermedad se desconoce

para mas del 90% de los pacientes.

Avances

Después de "mas de 30 afios sin que se aprobara una nueva terapia para la ELA, el
Ministerio de Sanidad aprobo la financiacién de un nuevo tratamiento que ayuda a
preservar la funcion neuronal y a ralentizar la progresién de la enfermedad en
pacientes con ELA que tienen mutaciones en el gen SOD1, responsable de una
forma hereditaria de la enfermedad y que representa un 2% de los casos.

Confiamos en que este sea el primero de muchos tratamientos que estan por llegar,
tras muchos afos sin avances farmacoldgicos”, destaca el doctor.

TEMAS | RESPONDE EL DOCTOR | | NEUROLOGIA & | ELA
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Denuncian que no pueden hacer frente al coste de
los cuidados

La Asociacion Espaiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(adELA) ha subrayado la necesidad "urgente" de avanzar en el
desarrollo reglamentario y la asignacion de financiacion para la
ley ELA, al tiempo que ha alertado de que la gran mayoria de las
familias con pacientes afectados continta sin poder afrontar los
gastos derivados de los cuidados, lo que, a su juicio,
"representa un desafio social y sanitario que requiere una
respuesta inmediata"”.

"Es imprescindible asignar a la ley ELA una dotacion presupuestaria
adecuada y garantizar que las comunidades auténomas dispongan
de los recursos econdmicos necesarios para implementar las
prestaciones contempladas”, ha declarado la vicepresidenta de la
Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA), Pilar
Fernandez , quien ha ainadido que "sin ese compromiso real, la ley
correra el riesgo de quedarse en papel mojado”.

Te recomendamos

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.larazon.es%2Fsociedad%...
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Asi se ha mostrado adELA en el marco de del Dia Mundial de la
ELA, que se celebra el préximo 21 de junio. La Asociacion
recuerda que cada afo hay tantos nuevos diagnésticos como
fallecimientos por ELA. Se trata de la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas frecuente, solo por detras del Alzheimer
y el Parkinson. Segun la Sociedad Espaiola de Neurologia,
entre 4.000 y 4.500 personas conviven con esta patologia en
Espafa -aunque todavia no existe un registro oficial-, que
provoca la degeneracion progresiva de las neuronas motoras,
responsables de controlar el movimiento.

Como consecuencia, la ELA paraliza gradualmente los musculos del
cuerpo, afectando funciones vitales como caminar, hablar, comer o
incluso respirar, mientras que la capacidad intelectual permanece
intacta. "Esta evolucion conduce a una dependencia total en un corto
periodo de tiempo, con una esperanza media de vida que se situa
entre tres y cinco afos tras el diagndstico”, sefala la Asociacion.

Te recomendamos

En este punto, adELA senala que, "aunque hoy por hoy no
existe cura, si se dispone de tratamientos como fisioterapia,
logopedia o atencion psicoldgica, asi como de cuidados y
recursos técnicos que pueden mejorar la calidad de vida de los
pacientes". No obstante, fuera del ambito hospitalario, la
mayoria de estos cuidados recaen sobre las asociaciones de
pacientes y las familias, y el gasto anual al que deben hacer
frente puede situarse entre 35.000 y 115.000 euros, dependiendo
de la fase de la enfermedad, seguin datos del 'Estudio de costes
directos de la ELA en Espana en personas enfermas y sus
familias’', de la Fundacion Luzén.

"Mi caso es excepcional. Aunque voy perdiendo movilidad, sigo
trabajando y manteniendo una vida relativamente normal, gracias, en
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parte, a las sesiones semanales de fisioterapia. Pero cuando los
pacientes llegan a una fase intermedia, necesitan asistencia continua
y los gastos se vuelven inasumibles. Vivir con la incertidumbre de no
saber si podremos seguir costeando estos cuidados es casi tan duro
como la propia enfermedad", ha explica el paciente diagnosticado
hace seis afnos y miembro de la junta directiva de adELA Anibal
Martin.

La Asociacion recuerda que mientras la ley ELA sigue avanzando, y
sin perder de vista el compromiso manifestado por el Gobierno a las
asociaciones de pacientes de tenerla completamente implementada
como tarde en octubre de 2026, el Ministerio de Sanidad ha
anunciado la puesta en marcha de un plan de choque para garantizar
cuidados profesionales a los pacientes en fase avanzada hasta que la
Ley sea una realidad.

Mas en La Razoén

Este plan contara con una subvencion de 10 millones de euros y
se estima que alrededor de 500 personas podran beneficiarse de
estas ayudas, enfocadas especialmente en quienes requieren
ventilacién mecanicay vigilancia las 24 horas. "Mas alla de esta
medida, transitoria y que no supone una solucion real y
definitiva a la problematica de todos los afectados de ELA,
familiares y pacientes exigen la financiaciéon urgente de la ley
ELA", apunta adELA.

"La implantacién definitiva de la ley ELA es absolutamente necesaria
y humanamente imprescindible, un derecho por el que las
asociaciones de pacientes de todo el pais llevan afos luchando”,
senala la vicepresidenta de adELA, a la vez que recuerda que "los
procesos administrativos siguen siendo excesivamente lentos y,
mientras tanto, muchos pacientes siguen perdiendo la vida. Carentes
de ayudas suficientes cuando las necesitan, los pacientes de ELA se
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ven abocados en muchos casos a optar por morir, cuando lo que de
verdad quieren es que se les ayude y se les garantice con urgencia
una vida digna".

Por ultimo, la Asociacion ha anunciado que, con motivo del Dia
Mundial de la ELA, adeELA ha organizado ‘"Voces para la ELA',
un programa de actividades para fomentar el dialogo sobre los
avances y desafios en el cuidado y la investigacién de esta
enfermedad.

Bajo este marco, el viernes 20 de junio se celebraran tres mesas
redondas en el Hotel llunion Alcala Norte de Madrid, en las que
médicos, investigadores y representantes de empresas
colaboradoras compartiran con los afectados de ELA sus
experiencias y conocimientos, abordando temas como la mejora de la
atencion clinica, los avances cientificos hacia la cura y el compromiso
social y econoémico con la ELA, informa Ep.
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La "nueva forma" de ayudar
en caso de emergencia por
asfixia
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:Es bueno usar la luz roja para
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Segun una investigacion reciente publicada por la Sociedad
Espanola de Neurologia (SEN), entre el 20 y el 48% de los
adultos en Espana tiene dificultades a la hora de comenzar a
dormir o mantener el sueno sin despertarse. Algo que aumenta
con el verano a la vuelta de la esquina y el aumento de las

temperaturas.

L ;Es bueno usar la luz roja para dormir? La ciencia responde <" Comentarios
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Por suerte -0 no- se ha viralizado un truco en redes sociales que
mejora la calidad del sueio debido a sus propiedades muy
relajantes, su facilidad para crear un ambiente propicio para dormir
y su impacto minimo en el ritmo circadiano: se trata de las luces
rojas.

:Ventajas?

A diferencia de la luz azul, que suele emitir la mayoria de los
dispositivos electronicos y puede suprimir toda la produccion de
melatonina -la hormona que regula el ciclo suefo/vigilia-, la roja
tiene un impacto muy ligero en esta producciéon hormonal.

Esto significa que su uso antes de dormir no interfiere en absoluto
con las sefales naturales del cuerpo para prepararse para el
descanso. En momentos clave como el amanecer o el atardecer,
incluso, puede activar el nucleo supraquiasmatico (NSQ), ayudando a
sincronizar los ritmos circadianos con el entorno.

'CUéntO Publicidad
[

durarian 350...

Fisher Investments Espafia >

A tener en cuenta

Pero, ;qué hay de cierto en todo esto? Segun Marina, graduada en
bioquimica y doctora en Farmacia hay determinadas investigaciones
que reflejan que los beneficios no se deben del todo a la luz roja,
sino a otros factores que también juegan un papel mas o menos
importante.

De hecho, hay algunas que evidencian que la luz roja puede suponer
un estado de alerta y reducir la calidad del suefio. Por el momento,
los estudios de mayor calidad hasta la fecha no parecen indicar

que debemos instalar una luz roja en nuestra habitacion.
&" Comentarios
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La publicacion se ha viralizado en cuestion de dias, con varios
comentarios en Instagram tanto positivos como negativos. Y es que
esta nueva tendencia esta generando cierta polémica y tiene toda la
pinta de que lo seguira haciendo en el futuro mas cercano.

& Comentarios
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Lo dltimo: El CISNS aprueba el reparto de 229 millones de euros a las

£ X

Tercera

(health ), ALIMENTACION NATURAL P
care de textura modificada AL B\

FORMACION/EMPLEO - PORTADA

Beca de rotacidn del grupo de estudio de
enfermedades neuromusculares 2025
Sociedad espafnola de neurologia

& 17 junio, 2025 & moon

El Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola de
Neurologia, a través de la Fundacion Privada de la SEN convoca la VIIl Beca de Rotacion de

Enfermedades Neuromusculares.

Objetivo: Financiar tres rotaciones en un servicio externo de Enfermedades Neuromusculares,
a tres neurologos residentes de ultimo ano o que hayan acabado la residencia en los dos

Ultimos afios.

Dotacién Econémica: 3.000,00€ Brutos (sujeto a la retencion IRPF de acuerdo a la normativa
fiscal vigente en el momento de los pagos). La dotacion sera entregada al solicitante de la beca,

y no podra ser entregada a fundaciones o sociedades cientificas o mercantiles.

Formay plazo de envio de las solicitudes y la documentacion: hasta el 19 de junio de 202

mediante correo electrénico remitido a la Secretarfa del Area Cientifica de la
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SEN cientifico@sen.org.es» dirigido al Coordinador del GEEN (Dr. Francisco Javier Rodriguez de
Rivera), especificando en el asunto la convocatoria a la que se presenta la candidatura. Es
responsabilidad de los interesados cerciorarse de la correcta recepcion de la solicitud y de

todos los archivos.

Fecha de resolucion de la concesion de la beca: 28 de julio de 2025.
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Beca Rotacion
Enfermedades

Neuromusculares.pdf

CONVOCATORIA DE LA [] 159 kB
VIIl BECA DEL GRUPO DE
ESTUDIO DE
ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES DE
LA SEN.pdf
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La migrana afecta al 12% de la poblacion
espanola entre los 20 y 50 afnos

@ 18 junio, 2025 & moon

La migrana afecta en Espana a un 12% de la poblacion, unos cinco millones de personas,

principalmente en edades comprendidas entre los 20 y 50 afios y en plena etapa...
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-Familiares y pacientes con Esclerosis
Lateral Amiotrofica reclaman la
necesidad de financiacion urgente de la
ley-

Por Servimedia - 18 junio, 2025

MADRID, 18 (SERVIMEDIA)

La Asociacion Espafola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) reivindicé una financiacion
urgente de la ley ELA y avanzar en el desarrollo reglamentario, ya que la gran mayoria de las
familias con pacientes afectados por esta enfermedad no pueden afrontar los gastos derivados

de sus cuidados.

Con motivo de la celebracion el 21 de junio del Dia Mundial de la ELA, la adELA aseguré que a
siete meses de la entrada en vigor de la Ley 3/2024, conocida como ‘Ley ELA’ —aprobada por
unanimidad para mejorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica

—, las ayudas directas a los pacientes “siguen sin llegar”.

De hecho, indicaron desde esta asociacién, “la burocracia administrativa y la falta de dotacion
presupuestaria mantienen bloqueada su aplicacién, dejando a muchas familias desamparadas

frente a los elevados costes que supone convivir con la enfermedad”.

Por ello, la vicepresidenta de adELA, Pilar Fernandez Aponte, declaré que “es imprescindible
asignar a la Ley ELA una dotacion presupuestaria adecuada y garantizar que las comunidades
auténomas dispongan de los recursos econémicos necesarios para implementar las
prestaciones contempladas. Sin ese compromiso real, la Ley correra el riesgo de quedarse en

papel mojado”.

Leer mas: MasJaén.-El presidente de la Diputacion destaca el esfuerzo

del Jaén Paraiso Interior FS en esta temporada
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Cada ano hay tantos nuevos diagndsticos como fallecimientos por ELA. De hecho, se trata de la
tercera enfermedad neurodegenerativa mas frecuente, solo por detras del alzhéimer y el
parkinson. Segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), entre 4.000 y 4.500 personas
conviven con esta patologia en Espafia —aunque todavia no existe un registro oficial—, que
provoca la degeneracion progresiva de las neuronas motoras, responsables de controlar el

movimiento.

DEPENDENCIA TOTAL

Los colchones de IKEA.

Colchones para dormir a pierna
suelta con los mejores materiales.

Como consecuencia, la ELA paraliza gradualmente los musculos del cuerpo, afectando funciones
vitales como caminar, hablar, comer o incluso respirar, mientras que la capacidad intelectual
permanece intacta. Esta evolucién conduce a una dependencia total en un corto periodo de
tiempo, con una esperanza media de vida que se sitla entre tres y cinco afios tras el

diagnéstico.

Aunque hoy por hoy no existe cura, si se dispone de tratamientos como fisioterapia, logopedia
0 atencion psicolégica, asi como de cuidados y recursos técnicos que pueden mejorar la calidad

de vida de los pacientes.

No obstante, fuera del ambito hospitalario, la mayoria de estos cuidados recaen sobre las
asociaciones de pacientes y las familias, y el gasto anual al que deben hacer frente puede
situarse entre 35.000 y 115.000 euros, dependiendo de la fase de la enfermedad, seglin datos
del ‘Estudio de costes directos de la ELA en Espafia en personas enfermas y sus familias’, de la

Fundacién Luzon.

Leer mas: La OMS publica su primer guia para mejorar la atencion a
mujeres embarazadas con anemia de células falciformes

Como explico el paciente diagnosticado hace seis afios y miembro de la junta directiva de
adELA, Anibal Martin Serrano, “mi caso es excepcional. Aunque voy perdiendo movilidad, sigo
trabajando y manteniendo una vida relativamente normal, gracias, en parte, a las sesiones
semanales de fisioterapia. Pero cuando los pacientes llegan a una fase intermedia, necesitan

asistencia continua y los gastos se vuelven inasumibles. Vivir con la incertidumbre de no saber
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si podremos seguir costeando estos cuidados es casi tan duro como la propia enfermedad”.

A LA ESPERA DE UN PLAN

Desde adELA destacaron que “mientras la Ley ELA sigue avanzando, y sin perder de vista el
compromiso manifestado por el Gobierno a las asociaciones de pacientes de tenerla
completamente implementada como tarde en octubre de 2026, el Ministerio de Sanidad
anuncio la puesta en marcha de un plan de choque para garantizar cuidados profesionales a los

pacientes en fase avanzada hasta que la Ley sea una realidad”.

Este plan contara con una subvencion de 10 millones de euros y se estima que alrededor de
500 personas podran beneficiarse de estas ayudas, enfocadas especialmente en quienes
requieren ventilacién mecanica y vigilancia las 24 horas. “Méas alla de esta medida transitoria y
que no supone una solucioén real y definitiva a la problematica de todos los afectados de ELA,
familiares y pacientes exigen la financiacion urgente de la Ley ELA”, solicitaron desde la

asociacion.

Leer mas: Sucesos.- Muere un niio de tres afos tras caer
accidentalmente a una piscina particular en Lucena

La vicepresidenta de adELA agreg6 que “la implantacion definitiva de la Ley ELA es
absolutamente necesaria y humanamente imprescindible, un derecho por el que las
asociaciones de pacientes de todo el pais llevan afos luchando” al tiempo que recuerda que
“los procesos administrativos siguen siendo excesivamente lentos y, mientras tanto, muchos
pacientes siguen perdiendo la vida.

“Carentes de ayudas suficientes cuando las necesitan, los pacientes de ELA se ven abocados en
muchos casos a optar por morir, cuando lo que de verdad quieren es que se les ayude y se les

garantice con urgencia una vida digna”, indicé Pilar Fernandez Aponte.

Con motivo del Dia Mundial de la ELA, adeELA ha organizado ‘Voces para la ELA’, un programa
de actividades para fomentar el didlogo sobre los avances y desafios en el cuidado y la
investigacion de esta enfermedad.
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s Usar el GPS hasta parair alatienda
de la esquina nos esta ‘atontando’?

Carmen Barreiro

5-7 minutos

Jueves, 19 de junio 2025, 00:26
Escucha la noticia
5 min.

Explica la psicologa Anais Roux en su libro 'Neurosapiens' (Ed.
Espasa) que en la vida hay dos clases de personas: «Las que se
mueven naturalmente en el espacio, recuerdan una ruta o siguen las
indicaciones del GPS con gran facilidad y las que, cuando el GPS del
coche les dice 'en quinientos metros, gira a la izquierda', a los cinco
metros ya estan preguntandose si es ahora. A este segundo grupo
también pertenecen los que salen de un restaurante y son incapaces
de decir si se llega a su casa por la derecha o por la izquierda». ¢ De
qué grupo eres?

La pregunta del millon en este caso se resume basicamente en por
gué hay gente que siempre se pierde y le cuesta tanto orientarse
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incluso en su propia ciudad. Y si el uso (y abuso) del GPS para
absolutamente todo, desde llegar a una tienda a planificar una ruta
por la montana o el destino de vacaciones, nos ayuda o, en realidad,
nos 'atonta’ el cerebro y perdemos facultades para ubicarnos.

«Todos podemos tener un despiste en un momento dado o nos
pasamos de calle porque vamos distraidos, pero en el caso de las
personas en las que esa desorientacion es mas consistente, lo que
probablemente les ocurre es que, por algun motivo, esa parte de su
cerebro se ha desarrollado menos y por eso tienen esa dificultad para
orientarse en el espacio, sobre todo en lo que se refiere a la direccion.
Todos tenemos diferentes capacidades y el sentido de la orientacion
es una de ellas. De la misma manera que decimos que hay gente de
letras y otra de numeros, también hay personas con un gran sentido
de la orientacidn y otras que son un desastrey, especifican en la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

¢, Como se iba al restaurante?

La orientacion es una funcion cognitiva muy compleja porque implica
muchos sistemas neuronales «y esto es muy importante tenerlo en
cuenta». « Tradicionalmente, siempre se ha dicho que estaba en el
hemisferio derecho, pero ahora sabemos que también se comparte
con el izquierdo. En cualquier caso, tanto la atencion como el sistema
visual son dos procesos clave en este sentido. Por ejemplo, es
frecuente que personas sin ningun problema para encontrar una calle
o interpretar un mapa sean incapaces de reproducir el recorrido que
acaban de hacer cuando van de copilotos en el coche. ¢ Por qué?
Porque se han desentendido», argumentan los especialistas.

Al igual que ocurre con el GPS del maovil, nuestro cerebro evaltua
constantemente donde estamos: recibe informacion del entorno, de
la posicion de nuestro cuerpo y el tiempo que transcurre en un mismo
lugar. Y la clave se encuentra en el hipocampo, una estructura

about:reader?url=https%3 A%2F%2Fwww.salamancahoy.es%2Fvivi...

19/06/2025, 11:24



¢ Usar el GPS hasta para ir a la tienda de la esquina nos esta 'atontando'...

3de4

cerebral que nos ayuda a comprender dénde nos encontramos en un
determinado momento, si hemos estado antes y hacia donde
debemos dirigirnos a continuacion.

«Por ejemplo, cuando vas por primera vez a un restaurante, el
cerebro construye un mapa del entorno con informacion clave:
primero giro a la izquierda al pasar la panaderia, después cruzo una
cancha de baloncesto, paso por delante de una tienda de ropa, tuerzo
aladerecha... Y cada vez que vuelvas a ese restaurante, el
hipocampo se ira fortaleciendo y sera mas facil que llegues atu
destino porque tu cabeza ya habra hecho un mapa de la zonay,
precisa Anais Roux.

Por eso una duda muy frecuente es si el uso de GPS puede mermar
nuestra capacidad para orientarnos por falta de entrenamiento. «En
la comunidad neurocientifica hay dos posturas al respecto», avanza
la autora de 'Neurosapiens'. La primera sostiene que el uso del
GPSarruina la capacidad del cerebro para orientarse en el espacio
porque apenas estimulamos el hipocampo —nuestros mapas
cognitivos internos no se enriquecen y dejamos de aprender sobre el
entorno—, mientras que la segunda defiende que esa deficiencia
«podria compensarse al usar el hipocampo de otra manera, como
ocurre con la navegacion virtual por internet».

Taxistas londinenses en el ‘top’

En cualquier caso, y como ocurre con otras muchas habilidades, la
orientacion también se puede entrenar. Y si no que se lo pregunten a
los taxistas londinenses, conocidos por su gran capacidad para
memorizar miles de localizaciones. «Londres es un verdadero lio. La
persona que disefo la ciudad debid de hacer el plano siguiendo las
instrucciones de su hijo de dos afnos», bromea Anais Roux. Trabajar
como taxista en Londres no es nada sencillo. Antes de presentarse al
examen, los aspirantes recorren la ciudad en moto durante tres o
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cuatro anos para aprenderse de memoria cada rincén. Y aun asi solo
la mitad aprueba.

Esto llamé la atencidn de la neurocientifica Eleanor Maguire, que
analizé durante cuatro afos a un total de 79 aspirantes a taxista para
medir el crecimiento de su hipocampo durante la formacion.
Paralelamente, hizo un seguimiento del aumento cerebral de 31
personas ajenas al mundo del taxi, pero con una edad, nivel
educativo e inteligencia similares a los aspirantes. Al inicio del
estudio, todos los participantes tenian una estructura cerebral muy
similar en tamano. Sin embargo, cuatro afos mas tarde, el
hipocampo de los candidatos a taxista habia crecido mucho mas que
el de los otros. En resumen, los aspirantes desarrollaron unos centros
de memoria de mayor tamarno que el promedio como consecuencia
de su exigente formacion. ¢ Vas a encender el GPS la proxima vez
que quieras llegar a un restaurante o seras capaz de orientarte sin
recurrir a la tecnologia?

Temas

Automoviles

Internet

GPS
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nuestras noticias de ultima
hora.
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STICK NOTICIAS

Terapia ocupacional para esclerosis
multiple, claves para ganar autonomia en el
dia adia

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neuroldgica crénica que
afecta a mas de 55.000 personas en Espafia, segun datos recientes de la
Sociedad...

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neuroldgica crénica que
afecta a mas de 55.000 personas en Espafia, segun datos recientes de la
Sociedad Espafiola de Neurologia. Sus sintomas, variables e
imprevisibles, impactan en aspectos clave de la vida diaria: movilidad,
equilibrio, coordinacion, fuerza muscular, fatiga o funcion cognitiva.
Frente a este escenario, mantener la autonomia personal es un reto
fundamental para preservar una vida digna y satisfactoria.

( Entrenar online con un entrenador personal es mas
facil de lo que crees (y mucho mas eficaz)
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En este contexto, la terapia ocupacional para esclerosis multiple a
, . herramienta eficaz para mejorar la

Nos encantaria enviarte
nuestras noticias de ultima n con esta patologia. Empresas como
hora. amas personalizados que acercan la
hogar del paciente, permitiendo
necesidades reales y a su entorno

No, gracias jClaro!

cotidiano.

Intervencion personalizada que transforma el dia a
dia

El abordaje domiciliario permite que el terapeuta disefie intervenciones
centradas en las actividades que tienen mas sentido para la persona,
dentro de su espacio habitual. Este enfoque resulta especialmente

valioso en fases de la enfermedad en las que la movilidad esta limitada o
la fatiga condiciona los desplazamientos.

Mediante un modelo de intervencién ocupacional en enfermedades
neurodegenerativas, el terapeuta analiza tanto las capacidades del
paciente como el entorno en el que vive. A partir de esta evaluacion, es
posible introducir adaptaciones del hogar que faciliten una mayor
autonomia: reorganizacion de espacios, incorporacion de ayudas
técnicas o adaptacion de rutinas.

El trabajo conjunto en el domicilio también permite integrar de forma
natural ejercicios de terapia ocupacional orientados a potenciar la fuerza,
la coordinacion y la destreza, habilidades esenciales para realizar tareas
cotidianas como vestirse, cocinar, moverse por la casa o manipular
objetos con seguridad.

Ademas, la familiaridad del entorno favorece la transferencia de los
aprendizajes a la vida diaria, incrementando la motivacion y reduciendo el

Entrenar online con un entrenador personal es mas
facil de lo que crees (y mucho mas eficaz)
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Promocion de la autonomia y un modelo de

Nos encantaria enviarte

nuestras noticias de ultima ! _ o o
ria tiene como objetivo prioritario

is multiple y reducir la dependencia de

Mo grastas iClarol o jnstrumentales de la vida diaria. Al

uavaal unectarnene suuie e elitorno del paciente, la terapia facilita

estrategias practicas para gestionar mejor la fatiga, organizar las
actividades y optimizar el uso de la energia.

hora.

Cada vez mas personas demandan este tipo de tratamiento funcional a
domicilio, conscientes de los beneficios que aporta. Los estudios
confirman que los programas personalizados en el hogar favorecen la
adherencia, aumentan la participacién activa y contribuyen a mejores
resultados funcionales en el manejo de trastornos neurolégicos como la
esclerosis multiple.

El acompafiamiento terapéutico en casa refuerza, ademas, el
componente humano de la atencion, permitiendo construir relaciones de
confianza que facilitan el progreso del paciente.

Con su modelo de terapia ocupacional para esclerosis multiple e
intervencion personalizada, Inima Rehabilitacion contribuye de forma
decisiva a que las personas con esta patologia puedan preservar su
independencia y disfrutar de una vida digna y satisfactoria. Un enfoque
que pone a la persona en el centro y demuestra que es posible promover
el bienestar y la autonomia, mas alla de los limites impuestos por la
enfermedad.

TE RECOMENDAMOS

Entrenar online con un entrenador personal es mas
facil de lo que crees (y mucho mas eficaz)
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Unas 4.000 personas padecen esta enfermedad en Espafia y cada afio se diagnostican unos 900
nuUevos casos.
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La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es la tercera enfermedad neurodegenerativa en incidencia,
tras la enfermedad de Alzheimer y la enfermedad de Parkinson, pero su alta mortalidad hace que
su prevalencia sea cercana a la de una enfermedad rara. Segun datos de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), unas 4.000-4.500 personas padecen esta enfermedad actualmente en nuestro
pais, a pesar de que cada afno se diagnostican unos 900-1.000 nuevos casos. Este sabado, 21 de
junio, se conmemora el Dia Internacional de la ELA.

“La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas motoras en el cerebro y
la médula espinal, lo que causa la pérdida progresiva de la capacidad para controlar los
movimientos musculares. Ademas, es una enfermedad con muy mal prondstico, ya que la
supervivencia de los pacientes rara vez supera los 5 afios desde su diagnéstico”, comenta el Dr.
Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Espanola de Neurologia.

Se calcula que la supervivencia media de los pacientes espafioles se situa entre 2 y 4 afos
después del diagndstico. Aquellos pacientes que desde el inicio de la enfermedad muestran una
progresion rapida de la discapacidad suelen asociar una mayor mortalidad. Por el contrario,
aquellas personas a las que se les ha diagnosticado la enfermedad de forma temprana y pueden
acceder al cuidado en unidades multidisciplinares consiguen aumentar su supervivencia. A pesar
de esto, actualmente, el diagndstico de la enfermedad puede llegar a demorarse entre 12 y 16
meses desde el inicio de los sintomas debido a la alta complejidad de esta enfermedad y a que las
presentaciones clinicas Iniclales de esta entermedad pueden ser similares a las de otras
enfermedades neuroldgicas. X
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En un 70% de los casos, la enfermedad comienza afectando a las neuronas: motoras de la médula
espinal; es lo que se denomina ELA medular o espinal, y en estos casos los primeros sintomas
seran generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades. En el 30% restante se
tratara de una ELA bulbar, afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo,
y comenzara manifestandose con problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en todos los
casos, la enfermedad evolucionara hacia una paralisis muscular practicamente generalizada que
impedira a los pacientes moverse, respirar y hablar.

La edad media de inicio de los primeros sintomas se encuentra entre los 60 y 69 afnos, aunque
podria haber un infradiagndstico en los grupos de mayor edad. Por esa razon, se prevé, debido al
envejecimiento de la poblacion y al aumento de la esperanza de vida, y ante la expectativa de que
lleguen nuevos tratamientos mas eficaces para esta patologia, que en los proximos 25 afios
aumente en un 40% el numero de pacientes con esta enfermedad.

La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia considera a la ELA como una de las
principales causas de discapacidad de la poblacion espafola. Pero ademas, su coste
sociosanitario es también muy superior al de otras enfermedades neurodegenerativas: la SEN
estima que el coste anual por paciente supera los 50.000 euros, y no solo por la grave afectacion
muscular que provoca, sino también por las comorbilidades que lleva asociadas, principalmente
alteraciones cognitivas, emocionales y/o conductuales, presentes en mas del 50% de los casos.

“Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacolégico que cure la enfermedad ni de alguno
gue permita alargar significativamente la esperanza de vida, aunque en algunas variantes de
causa genética empiezan a aparecer posibles tratamientos, por lo que estos pacientes necesitan
un correcto control de los multiples sintomas que aparecen a lo largo de la enfermedad y que
limitan seriamente su calidad de vida. Por esa razon, desde la SEN llevamos afios insistiendo en la
necesidad de que existan Unidades de Enfermedades Neuromusculares en todos los hospitales de
referencia, asi como que la Ley ELA sea implantada y se convierta en una realidad”, sefiala el Dr.
Francisco Javier Rodriguez de Rivera. “Porque todos los pacientes de ELA experimentaran una
pérdida gradual de su independencia, lo que generard una significativa discapacidad y la
necesidad de asistencia tanto para caminar como para realizar cualquier tipo de actividad de la
vida diaria. Ademas, esta discapacidad no solo afecta al paciente, sino también a sus cuidadores y
familias. Genera una carga sociosanitaria muy importante”.

La heterogeneidad de los sintomas y la falta de conocimiento actual sobre el origen de esta
enfermedad, actualmente considerada de origen multifactorial por la mediaciéon de factores
genéticos, ambientales y de estilo de vida, han contribuido a la escasez de tratamientos. Solo un
10% de los casos son hereditarios, por lo que el origen de la enfermedad se desconoce para mas
del 90% de los pacientes.

“En todo caso, en los ultimos afios se ha dado un fuerte empujon a la investigacion sobre la ELA. Y
aurnque adrn gueda muciio por conocer sobre esid eniermedad, exisiern vdrios ensdyuos ciinicus en

marcha que confiamos en que se conviertan en prometedores”, comenta el Dr. Francig€o Javier
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% 21 de junio: Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotrofica... https://www.vademecum.es/noticia-250619-21+de+junio++D+iacute...
Rodriguez de Rivera. “Ademas, hace un mes, y tras treinta afios sin gue se aprobara una nueva
terapia para la ELA, el Ministerio de Sanidad aprobé la financiacion de un vm.revo fratamiento que
ayuda a preservar la funciéon neuronal y a ralentizar la progresién de la enfermedad en pacientes
con ELA que tienen mutaciones en el gen SOD1, responsable de una forma hereditaria de la
enfermedad y que representa un 2% de los casos. Confiamos en que este sea el primero de
muchos tratamientos que estan por llegar, tras muchos afios sin avances farmacologicos”.

Fuente: Sociedad Espanola de Neurologia
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La esclerosis lateral amiotrofica suele manifestarse con una pérdida de fuerza en brazos o
piernas, o con problemas del habla y la deglucion.

Cada 21 de junio se conmemora el Dia Mundial de la Lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), una ocasion para

visibilizar una enfermedad que, aunque poco frecuente, cambia por completo la vida de quienes la padecen.

¢Qué es la ELAy a quién afecta?

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas motoras, que son las encargadas de enviar las érdenes
del cerebro a los musculos. Cuando estas neuronas dejan de funcionar, se pierde la capacidad de moverse, hablar, tragar e

so respirar. Segun la Sociedad Espafiola de Neurologia, esta enfermedad afecta a unas 4.000 personas en Espafia, cor

. de 900 nuevos diagnosticos al afo.
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Primeros sintomas de la ELA

Los sintomas de la ELA pueden variar de una persona a otra, lo que dificulta el diagnostico en las fases tempranas. Algunas
personas pueden notar debilidad o torpeza en una mano o una pierna, mientras que otras presentan dificultad para hablar o
tragar. Estos sintomas iniciales de la ELA suelen confundirse con los de otras patologias, 1o que hace que se retrase la

confirmacion del diagndstico.

Asimismo, existen diferencias sutiles en la evolucion de la enfermedad entre hombres y mujeres, por lo que conviene prestar

atencion especifica a los sintomas de ELA en mujeres, ya que pueden tener un inicio mds atipico o avanzar de forma diferente.

En cuanto a los primeros indicios de la enfermedad, los sintomas iniciales de la ELA pueden comenzar de dos formas: en el 80
% de los casos se presenta debilidad en brazos o piernas -lo que se conoce como ELA medular o espinal-, mientras que en el 20
% los primeros signos afectan al habla o la deglucion, lo que se denomina ELA bulbar. Con el tiempo, estos sintomas

progresan y afectan a todo el cuerpo.

Causas de la ELA: ;por qué se produce esta enfermedad?

Aunque los investigadores llevan décadas estudiando esta enfermedad, las causas de la ELA no estdn del todo claras. Lo que
si se sabe es que no hay una uUnica razén que explique su aparicion y en la mayoria de los casos parece tratarse de una

combinacion de factores genéticos y ambientales.

En cuanto a los tipos de ELA, en torno al 10 % de los pacientes tienen antecedentes familiares, lo que se conoce como ELA
hereditaria. En estos casos se han identificado mutaciones en mas de 30 genes, como el SODI1 o el C9ORF72, que explican

parte de los mecanismos que provocan la degeneracion de las neuronas motoras.

Sin embargo, la forma mads frecuente es la ELA esporadica, que afecta al 90 % de las personas diagnosticadas y aparece sin
que haya antecedentes familiares. Aqui el entorno (lo que se conoce como "exposoma”] podria tener un papel importante en
su desarrollo: factores como la exposicion a metales, pesticidas y la contaminacion podrian estar relacionados con la ELA,

aungue todavia sin indicios claros y definitivos.
Ademds de los antecedentes familiares, hay otros factores relacionados con la ELA:

¢ Edad: es mads frecuente entre los 60 y 85 afios.
« Sexo: afecta algo mds a hombres que a mujeres antes de los 65.

* Tabaquismo: este factor de riesgo parece tener mds peso en el desarrollo de ELA en mujeres tras la menopausia.

¢En qué se diferencian la ELA y la esclerosis multiple?

Aunque ambas enfermedades afectan al sistema nervioso y comparten el término “esclerosis”, su naturaleza, evoluciény
tratamiento son muy diferentes. Mientras que la esclerosis multiple es una enfermedad autoinmune que dafia la mielina, en la

ELA se produce una degeneracion progresiva de las neuronas motoras.

A continuacion, resumimos las principales diferencias entre ELA y la esclerosis multiple (EM).
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DIFERENCIAS ENTRE

ELA y esclerosis multiple

CARACTERISTICA

Tipo de enfermedad

MNeuronas afectadas

Edad de aparicion

Sexo mas afectado

Esperanza de vida

Cadusa genetica

Factores de riesgo
ambientales

Sintomas iniciales

Progresian

Tratamiento

ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA [ELA]

Enfermedad neuredegenerativa.

Motoneuronas [control del
movimiento voluntario).

Entre los 40 y 70 afos [pico
entre 55-45 anos).

Hombres.

De 2 a5 anos desde
el diagnéstico.

En el 5-10 % de los
casos [ELA familiar].

Fumar [especialmente en mujeres],
baja ingesta de vitamina E,
pesticidas, virus, traumatismos.

Debilidad muscular en
extremidades, habla o deglucion,
sequn el tipo,

Constante y rapida.

No tiena tratamiento curativo y se
centra en aliviar la sintomatologia.
Algunes farmaces, como el riluzel,

pueden retrasar levemente la
progresion.

Fuente: elaboracion propia.

ESCLEROSIS
MULTIPLE [EM)

Enfermedad auteinmune
y neurodegenerativa,

Neuronas con mielina dafada
[afecta a la transmisién
nerviosadl.

Entre los 20 y 40 afios.

Mujeres,

Reduccion media de 5 a 10
anos respecto a la poblacion
general.

Se han identificado mutaciones,
para no hay una forma
heraditaria.

Tabaquismeo, obesidad infantil,
virus Epstein-Barr, bajos niveles
de vitamina D.

Vfision borrosa, fatiga,
debilidad, problemas de
coordinacion.

Variable: puede tener fases
de recaida y remision o ser
progresiva.

Existen tratamientos que
ralentizan la progresion de
la enfermedad y contralan

sintomas.
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Esperanza de vida y progresién de la enfermedad

La ELA es una enfermedad que progresa rapidamente. La edad de inicio suele ser a partir de los 50 afios y la mayoria de las

personas viven entre 3 y 5 afios tras la aparicién de los primeros sintomas, aunque algunas superan los 10 afos.

Los sintomas iniciales de la ELA incluyen debilidad en brazos o piernas, o problemas para hablar y tragar en los casos de
inicio bulbar. También aparecen calambres, pérdida de fuerza y dificultad para realizar tareas cotidianas. Con el tiempo, la

enfermedad afecta al habla, la deglucién y la respiracion, requiriendo soporte respiratorio y nutricional.

Aunque la progresion puede variar, la mayoria de los pacientes desarrolla una dependencia total y fallece por insuficiencia
respiratoria. El impacto emocional de esta enfermedad es enorme, ya que no afecta a las facultades mentales, por lo que los

enfermos son conscientes de su situacién y evolucién, 1o que puede causar ansiedad y miedo.

¢Tiene tratamiento la ELA? Medicacidn, avances y la Ley ELA

Actualmente, la ELA es una enfermedad que no tiene cura y el tratamiento va enfocado, principalmente, a aliviar la
sintomatologia y mejorar la calidad de vida. Para ello, es fundamental contar con un equipo multidisciplinar que adapte los

cuidados a cada caso.

No obstante, existen medicamentos aprobados que han conseguido aumentar la supervivencia hasta un 25 %, como el riluzol,
o ralentizar el deterioro de las funciones diarias, como la edaravona. Asimismo, el Ministerio de Sanidad ha aprobado la
financiacién de tofersén, un tratamiento innovador dirigido a una causa genética de la ELA (mutaciones en el gen SOD1) que
afecta al 2 % de los pacientes, convirtiendo a Espafia en uno de los primeros paises europeos en incorporarlo al sistema
publico. Estas mutaciones provocan la acumulacién de una proteina toxica que dafia las neuronas motoras y tofersén actua
favoreciendo un silenciamiento génico para reducir esta proteina, preservando asi la funcién neuronal y ralentizando la

enfermedad.

Junto a estos fdrmacos también se prescriben otros que ayudan a controlar sintomas como los calambres, la fatiga, los

problemas digestivos, las alteraciones del suefio, el exceso de saliva, la ansiedad o la depresion.

Por otra parte, la fisioterapia y la terapia ocupacional tienen un papel clave para ayudar a mantener la movilidad, en

ocasiones con la ayuda de dispositivos ortopedicos como los andadores, prevenir dolores, adaptar el hogar y las actividades

de la vida diaria y conservar la independencia. La terapia del habla también es fundamental para mejorar la comunicacion,

especialmente cuando la enfermedad afecta a la voz, y puede incluir el uso de dispositivos tecnologicos.

En fases avanzadas, puede ser necesario el uso de ventilacion mecdnica, ya sea mediante mascarilla o traqueostomia, asi

como el apoyo nutricional, ajustando la dieta para facilitar la alimentacion y evitar la malnutricion.

En los préoximos meses se espera que la llamada “Ley ELA", una iniciativa legislativa promovida por pacientes, familiares y
organizaciones como la Plataforma de Afectados por la ELA, garantice una atencion publica, especializada y continuada a
las personas con esta enfermedad, aportando recursos como atencion médica domiciliaria, asistencia las 24 horas, apoyo
psicologico, fisioterapia, ayudas técnicas y cobertura econdmica suficiente, adaptdndose a la rapidez con la que avanza la

enfermedad.

Aunque la Ley ELA ha sido aprobada por el Congreso y el Senado, se encuentra en proceso de implementacion y coordinacion
con las comunidades auténomas. Mientras tanto, muchos pacientes siguen afrontando largos procesos burocraticos para

acceder a cuidados bdsicos.

Fuente:

Esclerosis lateral amiotroéfica. Clinica Mayo.

Tipos de ELA. Fundacion Luzon.

Fases de la ELA. Fundacion Luzén.

TLAy esclerosis multiple, ;son lo mismo? Fundacion Luzon.
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¢ La enfermedad. Asociacion Espaifola de Esclerosis Lateral Amiotrofica.

e El numero de pacientes con ELA aumentard en Europa mas de un 40% en los proximos 25 aios debido al envejecimiento de
la poblacion y a la previsible mejora de los tratamientos. Sociedad Espafiola de Neurologia.

¢ El Ministerio de Sanidad aprueba la financiacion de "Tofersen", primer tratamiento dirigido a una causa genética de la
ELA. Ministerio de Sanidad.
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