Neurdlogos insisten en crear Unidades de Enfermedades Neuromuscu... https://www.cantabrialiberal.com/sanidad-cantabria/neurologos-insist...

ECCIONES & Q f ¥ N ¥ Santander~ f

Cantabrialils&g]

CULTURA ECONOMIA DEPORTES

PORTADA CANTABRIA TORRELAVEGA | OPINION

ENTREVISTAS SANIDAD CANTABRIA TRIBUNALES

Mordidas, malversacion, fraude y
- pilinguis. Por Jestis Salamanca Alonso

© € =

Pedro Sanchez, indecente comediante
y lagrimero. Por Jestis Salamanca A...

Sanchez debe dimitir con caracter de
urgencia .Carlos Magdalena

Crierrricudues INeurorriuscuidies uc

la SEN, Francisco Javier Rodriguez,

con motivo del Dia Internacional de

la ELA, que se conmemora este
sabado. En esta fecha, la sociedad también ha insistido
en la necesidad de que la Ley ELA sea implantada de
forma efectiva, cuando se cumplen ocho meses de su
aprobacion.

Rodriguez ha justificado las demandas de la SEN
apuntando a la falta de un tratamiento que cure la
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y que limitan seriamente su calidad de vida.

enfermedad

"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”, ha detallado.

TRES DIAGNOSTICOS AL DIA

La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa en
incidencia, tras la enfermedad de Alzheimer y Ia
enfermedad de Parkinson, pero su alta mortalidad hace
gue su prevalencia sea cercana a la de una enfermedad
rara, con 4.000-4.500 casos en Espafa en la actualidad.
Se estima que cada dia tres personas son diagnosticadas
con ELA en el pais y otras tres fallecen.

Se calcula que la supervivencia media de los pacientes
espafoles se situa entre dos y cuatro afnos después del
diagnostico, aunque los pacientes que muestran una
progresion rapida de la discapacidad desde el inicio de la
enfermedad muestran una mayor discapacidad. Por el
contrario, aquellas personas a las que se les ha
diagnosticado la enfermedad de forma temprana vy
pueden acceder al cuidado en unidades multidisciplinares
consiguen aumentar su supervivencia.

Sin embargo, los especialistas advierten del retraso en el
diagndstico que se da en la actualidad, llegando a
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Con todo, Rodriguez ha destacado el "fuerte empujon” en
investigacion que se ha producido en los ultimos afos,
con varios ensayos clinicos en marcha que pueden ser
‘prometedores”. Ademas, ha aludido a la reciente
aprobacion en Espafia de la financiacion de un nuevo
tratamiento que ayuda a preservar la funcion neuronal y a
ralentizar la progresion de la enfermedad en pacientes
con ELA que tienen mutaciones en el gen SODT,
responsable de una forma hereditaria de la enfermedad y
que representa un dos por ciento de los casos.
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Bodegas Paez Morilla se une a la lucha
contra la ELA en Jerez

M.V.

~2 minutos

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es la tercera enfermedad
neurodegenerativa en incidencia, tras la enfermedad de Alzheimery
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 Espafriola de Neurologia (SEN), unas
4.000-4.500 personas padecen esta enfermedad actualmente en
el pais, a pesar de que cada arno se diagnostican unos 900-1.000
nuevos casos. Este sabado, 21 de junio, se conmemora el Dia
Internacional de la ELA.

Con motivo de esta efemeéride, Bodegas Paez Morilla ha organizado
recientemente una visita especial en colaboracion con la asociacion
ELA Andalucia. Al evento asistieron usuarios junto con sus asistentes

personales y familiares que participan en el Proyecto Piloto de
Asistente Personal para personas con ELA en Andalucia de la
provincia, la técnica provincial de la asociacion y el coordinador de
Andalucia occidental de este proyecto.

Durante la visita, los participantes tuvieron acceso a varias naves de
envinado de botas y a la bodega de vinagre de Jerez. Ademas,
pudieron estar en el Centro de Visitas, donde disfrutaron de un video
explicativo, una coleccion de etiquetas de vinos y licores del Marco de
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Jerez y una exposicion de fotografias histéricas que datan de
principios del siglo XX.

Esta actividad ofrecio a los participantes la oportunidad de conocer
las instalaciones y disfrutar de un espacio de convivenciay apoyo,
reforzando asi la labor que realizan los asistentes personales de este
proyecto, asi como la Asociacion ELA Andalucia, en la sensibilizacion
y acompafnamiento a quienes enfrentan esta enfermedad.
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Neurdlogos insisten en crear Unidades de
Enfermedades Neuromusculares en los
hospitales de referencia para tratar la ELA

Archivado en: Ciencia & Salud

Europa Press | Jueves, 19 de junio de 2025, 06:30

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha reiterado su demanda para crear Unidades de
Enfermedades Neuromusculares en todos los hospitales de referencia del pais para poder atender
a los pacientes de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) de forma adecuada y mejorar su calidad de
vida.

Asi lo ha trasladado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la
SEN, Francisco Javier Rodriguez, con motivo del Dia Internacional de la ELA, que se conmemora
este sabado. En esta fecha, la sociedad también ha insistido en la necesidad de que la Ley ELA
sea implantada de forma efectiva, cuando se cumplen ocho meses de su aprobacién.

Rodriguez ha justificado las demandas de la SEN apuntando a la falta de un tratamiento que cure
la enfermedad o que permita alargar de forma significativa la esperanza de vida de los pacientes.
Por ello, ha sefialado que los afectados necesitan un correcto control de los multiples sintomas
que aparecen a lo largo de la enfermedad y que limitan seriamente su calidad de vida.

"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”, ha detallado.

TRES DIAGNOSTICOS AL DIA

La 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, con 4.000-4.500 casos en Espafia en la actualidad. Se
estima que cada dia tres personas son diagnosticadas con ELA en el pais y otras tres fallecen.

Se calcula que la supervivencia media de los pacientes espafioles se sitla entre dos y cuatro afios
después del diagnéstico, aunque los pacientes que muestran una progresién rapida de la
discapacidad desde el inicio de la enfermedad muestran una mayor discapacidad. 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.

Sin embargo, los especialistas advierten del retraso en el diagnéstico que se da en la actualidad,
llegando a demorarse entre 12 y 16 meses desde el inicio de los sintomas debido a la alta
complejidad de la enfermedad y a que sus presentaciones clinicas iniciales pueden ser similares a
las de otras enfermedades neurolégicas.

Con todo, Rodriguez ha destacado el "fuerte empujén” en investigacién que se ha producido en
los ultimos afios, con varios ensayos clinicos en marcha que pueden ser "prometedores”. Ademas,
ha aludido a la reciente aprobaciéon en Espafia de la financiacién de un nuevo tratamiento 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 dos por ciento de los casos.
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La migrafa afecta al 12% de la poblaciéon espafiola en plena edad laboral

Jueves, 19 de junio de 2025 11:12
En Espafia, aproximadamente un 12 % de la

poblacién, es decir, alrededor de cinco
millones de personas, sufren migrafa,
especialmente entre los 20 y 50 afios, una
etapa clave tanto personal como...
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Acaba el cole: consejos para aprovechar el tiempo junto a tus hijos este verano https://efesalud.com/acaba-el-cole-reconectar-hijos-verano-consejos/
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Se abre una nueva puerta para el tratamiento de la
ELA familiar: las terapias dirigidas

Desde los afios noventa no se habian producido novedades terapéuticas para tratar la
esclerosis lateral amiotréfica, la ELA, una enfermedad neurodegenerativa desvastadora.
Ahora, un nuevo farmaco que actia contra un gen mutado ha abierto la puerta al desarrollo
de otras terapias dirigidas para la ELA hereditaria familiar.
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ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Infografia EFEsalud

20 de junio, 2025 2 ANA SOTERAS BB Fuente: Fundacion Luzon | Hospital La Paz

Hay tres pacientes en la Unidad de ELA del Hospital La Paz de Madrid, con casi 300 afectados, a
punto de comenzar un nuevo tratamiento cuya financiacién acaba de aprobarse en la sanidad
publica, el tofersén, un farmaco que podria preservar la funcién neuronal y ralentizar la progresion
de una enfermedad que, hasta ahora, nunca se ha conseguido frenar.

Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), el 21 de junio,
profundizamos en el tofersén, una terapia dirigida contra una diana, el gen SOD1, que esta mutado
en el 2 % de los pacientes diagnosticados.

Aunque parezcan pocos pacientes, se trata de un gran avance contra la ELA que esta causada por
la mutacién genética de herencia familiar, un 10% de los casos, frente al 90% de la ELA
espontanea, en la que todavia se desconocen la causa y los genes implicados.

Segun datos de la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN), cada afo se diagnostican unos 900
nuevos casos de ELA en Espafia. Actualmente, unos 4.000 pacientes conviven con esta
enfermedad neuromuscular caracterizada por la degeneracion progresiva de las motoneuronas,
encargadas de controlar los movimientos del cuerpo.

La consecuencia de la desaparicion de estas motoneuronas en la corteza cerebral, tronco del
encéfalo y médula provoca una debilidad muscular que avanza progresivamente afectando a la
autonomia motora, la comunicacién oral, la deglucién y la respiracion del paciente, segun la 1
Fundacioén Luzén, organismo que trabaja para avanzar contra la ELA y ayudar a los pacientes.
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Bajar una pendiente sin frenos

Con la ELA no hay retorno. La duracion promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el
fallecimiento es de 3-4 anos, aunque alrededor de un 20 % de los pacientes sobrevive unos 5 afios
y hasta un 10 % puede llegar a superar los 10 afnos 0 mas, segun la SEN.

En este escenario, el tofersén es una tratamiento que en la ELA ha demostrado, explica a
EFEsalud el neurdlogo Javier Mascias, “inhibir o disminuir la produccion de la proteina mutada
que causa dafo a las motoneuronas”.

También, en los estudios a largo plazo, se ha observado que las escalas funcionales que reflejan la
evolucién del paciente en cuanto a moverse, tragar, hablar, respirar, poder vestirse o manejar los
cubiertos, y que siempre van a peor al ser una enfermedad progresiva, han empezado a cambiar.

Mascias, coordinador de la Unidad Multidisciplinar de ELA del Hospital Universitario La Paz
explica: “La caida de esa escala, de esa pendiente, se ha ralentizado en algun paciente, se ha
estabilizado en otros e, incluso, ha habido algun paciente que ha mejorado la puntuacién de esa
escala, cosa que en principio era impensable por la evolucién natural de la enfermedad”.

Neurélogo Javier Mascias, coordinador de la Unidad de ELA del Hospital La Paz de Madrid. Foto cedida

Por su parte, la neurobiéloga Raquel Barajas, responsable de investigacién de la Fundacion
Luzén, destaca que uno de los efectos del farmaco es que disminuye la presencia en sangre de los
neurofilamentos, “el marcador biolégico de la neurodegeneracion”.

Las cuatro mutaciones conocidas mas frecuentes

Si la ELA hereditaria familiar supone el 10 % del total de casos, el 70 % de ese porcentaje
corresponde a mutaciones en cuatro genes concretos: C9orf72 ; SOD1; FUS y TARDBP, todavia
hay un 30 % de la ELA que se hereda que se desconoce el gen que la origina.

El tofersén abre una puerta a nuevos farmacos dirigidos al mecanismo genético de la enfermedad,
una medicina mas precisa y personalizada.

Segun el neurélogo, hay en marcha ensayos clinicos para buscar tratamientos dirigidos a las
mutaciones de FUS y también, menos avanzada la investigacion, para la mutacion mas frecuentt 1
que es la del gen C9orf72.
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Recomendable el consejo genético

La ELA hereditaria es la que se trasmite entre familiares por genes mutados, el 10 % de los casos,
mientras que el 90 %, la gran mayoria, son casos espontaneoas, no se conoce un gen que la haya
originado, ni un antecedente familiar.

La recomendacion, apunta el médico, es ofrecer al paciente hacerle un estudio genético, tanto si
tiene antecedentes familiares como si no los tienen.

“Hay pacientes que no tienen ningun antecedente conocido familiar y al hacer el estudio genético
se les puede encontrar un gen mutado”, sefala.

Y recuerda que todavia hay un 30 % de casos de ELA con antecedentes familiares que se
desconoce cual es el gen mutado.

La inflamacion, otro foco de la investigacion

Ademas de la esperanza que suponen las terapias dirigidas a los genes mutados que causan ELA
también hay otras lineas de investigacion en cuanto a algun tratamiento dirigido a todo el colectivo
de pacientes, no solo a los que tienen una mutacion.

Asi, Javier Mascias destaca el papel que la inflamacion puede tener en la génesis de la
enfermedad.

Si antes se ponia el foco en medicamentos destinados a combatir el estrés oxidativo, “el acumulo
de productos de deshecho en las neuronas”, ahora hay en el horizonte “un ensayo con un
anticuerpo monoclonal dirigido contra proteinas que causan el proceso inflamatorio que se cree que
puede intervenir en la produccion de la enfermedad”, indica el neurdlogo.

Las necesidades de los pacientes

Para la neurobiéloga Raquel Barajas es fundamental que la investigacion toque todos los campos
de la ELA para conocer su origen, trabajar en pruebas diagnésticas y, por supuesto, avanzar en su
tratamiento.

“Son importantes los estudios preclinicos para entender la enfermedad, estudios en pre
sintomaticos que van a dar mucha informacién de las causas, y de biomarcadores”, senala.

Para la responsable de investigacién de la_ Fundacion Luzon tanto la ELA como el resto de
enfermedades neurodegenerativas todavia “son una gran incognita”. Por eso, también es necesario
avanzar en conocer como el ambiente y los factores externos también influyen.

De hecho, no existe una prueba especifica que permita diagnosticar la enfermedad. El proceso
para llegar al diagndstico de la ELA es por descarte de otros enfermedades y suele llegar
transcurrido un afo desde los primeros sintomas, que no son los mismos ni progresan igual.

Mientras tanto, los pacientes con ELA causada por la mutacién SOD1, como los tres de la Unidad

de ELA del Hospital La Paz de Madrid, y otros afectados en el resto de Espafia, estan ya en
proceso de probar un farmaco que contribuya a ralentizar su enfermedad.

Acaba el cole: consejos para aprovechar el tiempo 1
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De Granadaa Santander: las
ciudades donde recuperar el sueino
en vacaciones

= El descanso se ha convertido en un lujo muy valorado El turismo del suefo esta

en auge y busca mejorar el descanso y aprender practicas para dormir de la forma
mas adecuada, con el objetivo de reparar el suefio en las vacaciones

Monica G. Moreno 7:00-20/06/2025
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La sociedad vive a un ritmo acelerado, teniendo la necesidad de hacer muchas cosas,
incluso en vacaciones. Visitar monumentos, hacer rutas por la montana, practicar
deportes acuaticos... Pero, sy si se viaja para dormir? En Espaha, la Sociedad
Espaiola de Neurologia (SEN) estima que entre un 20% y un 48% de la poblacién
adulta sufre en algiin momento dificultad para iniciar o mantener el suefio y que en al

menos un 10% de los casos es debido a algun trastorno de suefio cronico y grave.
Estas cifras resaltan la necesidad de mejorar el descanso, ya que impacta en el
bienestar de las personas. Ademas de afectar al estado de animo y la concentracion,
la falta de suefio puede provocar un mayor riesgo de hipertension, enfermedades
cardiacas o accidentes cerebrovasculares.

El descanso se ha convertido en un lujo muy valorado, por lo que cada vez mas gente
se va de vacaciones a dormir. Y es que viajar se ha convertido en una actividad
codiciada para aquellos que buscan desconectar y recargar energia. El turismo del

sueno tiene el objetivo de conciliar un sueno de calidad, para lo que se mejora el
descanso y se aprende sobre las practicas para dormir de la forma mas adecuada.
Existen hoteles y destinos especializados que ofrecen un entorno cuidado -luces,
ruido, temperatura- para fomentar un suefo reparador. Un estudio realizado por Kayak
recoge que el 24% de los encuestados afirmé que lo que mas espera de sus
vacaciones es ponerse al dia con el suefio y poder relajarse mas. Un porcentaje mayor
entre los 27 y 42 afios y las mujeres.

En este contexto, el buscador de viajes ha elaborado una Guia de Turismo del Suefio,
que clasifica los principales destinos de turismo del suefio a nivel global basandose
en un analisis de factores cruciales para un suefio reparador, como la contaminacion
acustica, la calidad del aire, la gobernanza y estabilidad politica, el acceso a
alojamientos con spas y la proximidad a la naturaleza.

Son 23 las ciudades espafiolas que aparecen en este ranking de "vacaciones para
descansar". Asi, para aquellos viajeros que buscan mejorar su sueio sin salir del
pais, Granada (132), Gijon (212), Menorca (262) y Santander (29?) estan entre las 30
principales, a las que siguen Palma de Mallorca (382), Mojacar (392) y San Sebastian
(42?2). También estan entre los mejores lugares del mundo para el turismo del suefio
Malaga, Alicante, Benidorm, Pefiiscola, Lloret de Mar, Santa Cruz de Tenerife,
Torremolinos, Gandia, Fuengirola, Cadiz, Roquetas de Mar, Las Palmas de Gran
Canaria, Ibiza, Arrecife, Maspalomas y Puerto del Rosario.
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Descansar por el mundo

¢Y donde descansar cuando se viaja fuera de nuestras fronteras? Con la mirada
puesta a lo largo y ancho del globo, la croata Split encabeza la clasificacion de Kayak.
Se trata de una ciudad costera, situada a casi 400 kildmetros de Zagreb, la capital del
pais, que combina historia, cultura y tranquilidad. La ciudad cuenta con una gran
cantidad de alojamientos que ofrecen instalaciones de spa.

En el segundo puesto estd Canmore (Canada). Con una alta puntuacion en calidad del
aire y una minima contaminacion acustica, este pueblo situado al oeste de la
provincia de Alberta ofrece un entorno tranquilo rodeado de montafias y lagos
cristalinos. Sin embargo, no es la Unica ciudad canadiense que cuenta con una buena
puntuacion para unas vacaciones enfocadas en el suefo, ya que el pais nos ofrece
otras tres opciones dentro del top ten de la clasificacion elaborada por Kayak.
Ocupando la sexta posicién esta Mont-Tremblant, a la que siguen Jasper en séptimo
lugar y Harrison Hot Springs en la décima plaza.

Andorra la Vella también recibe altas puntuaciones en todas las categorias, lo que le
valio el tercer puesto del ranking. Situada en las montafas de los Pirineos, cuenta con
calificaciones superiores a la media en cuanto a baja contaminacién acustica y alta
estabilidad politica. Por su parte, Reikiavik (Islandia) y Funchal, capital de la isla de
Madeira (Portugal), también estan entre los cinco lugares mds apropiados para unas
vacaciones enfocadas en el suefio.

Dieta, luz o sonido

Ante el auge del turismo del suefio, los alojamientos han adecuado su oferta para
adaptarse a las necesidades y demandas de los huéspedes. Los planes y programas
de suefo personalizados realizados por personal especializado estan entre los
servicios que se pueden encontrar en este tipo de establecimientos. Ademas, se
adapta la dieta con alimentos que favorecen el funcionamiento del organismo, se
realizan tratamientos personalizados, masajes, practicas de respiracion, terapias
curativas naturales o ejercicios de relajacion para aumentar el bienestar y fomentar el
descanso. En el caso de las habitaciones, se cuidan detalles como la eleccion de los
colchones y almohadas para ofrecer el maximo confort postural, sistemas de
iluminacion regulables, insonorizacion o control de temperatura.

Relacionados
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Existe un déficit de atencion, y de comprension lectora. El rincon del
vago ahora es la Inteligencia Artificial. No hay modo de detectarla, ni
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De un modo circunstancial, por una comida con profesores
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universitarios en el antiguo Florida Park, fui realmente consciente del
grave asunto de la educacion. Escuché con atencion su impotencia
para conectar con el alumnado, una desesperacion comun, una
frustracidon compartida. Desde Madrid a Amsterdam. Desde la
Universidad publica a la privada. O viceversa. Coincidian también en
que la pandemia supuso un punto de fractura del que sali6 la
Generacion Covid. Su ausencia se produce incluso durante su
presencia, y cuando faltan tampoco estan donde estabamos: en la
cafeteria de la Complu, en el mus de la cinco de la tarde, en la birra de
la una. Aquellas pellas analdgicas. s, Donde pasan las horas, los dias,
los lunes al sol? Viven en las redes, en un mundo paralelo, donde
Facebook es la prehistoria.

Existe un déficit de atencion, y de comprension lectora. El rincén del
vago ahora es la Inteligencia Artificial. No hay modo de detectarla, ni
metiendo los trabajos en el turnitin, la maquina de delatar plagios que
exploto con la tesis de Pedro Sanchez. Las universidades
desarrollan a contrarreloj softwares anti 1A, pero van muy por detras.
Y, mientras, algunos profesores regresan a la época amanuense. Si
los copian, silos pasan a mano desde Chat GPT, Geminiy asi, al
menos que algo se les quede. Esa es la triste esperanza. Conozco a
un mengano que aprendia mas a base de hacer chuletas, aquellas
nano obras de arte en el BIC cristal, hechas con la punta del compas,
que estudiando. El pinganillo indetectable -con complice necesario en
el exterior- ha sustituido a los rollitos de microescritura en los que el
fulano resumia temarios. Si a las nuevas generaciones no las van a
cambiar, deberan cambiar el sistema.

Encendimos Skynet con las pantallas en un verdadero regreso al
futuro. Confiamos en las maquinas, lo fiamos absolutamente todo. Y
les entregamos a nuestros niflos cuando creiamos que les
regalabamos el futuro. El reportaje publicado el pasado 5 de junio por
Pilar Pérez y Olga R. Sanmartin en las paginas de EL MUNDO
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alertaba sobre los efectos nocivos en los cerebros de los menores
sobreexpuestos a un entorno digital. Una involucion de 10 ainos a
esta parte. Coincidiendo con «la generalizacion de las redes sociales
y el uso intensivo de las nuevas tecnologias se observan alteraciones
conductuales y cambios estructurales en el cerebro», sostenia el
vicepresidente y responsable del Area de Neurotecnologia e
Inteligencia Artificial de la Sociedad Espariola de Neurologia, David
Ezpeleta. Ya ha habido manifestaciones de padres en ciudades
espanolas que exigen sacar los alien de las aulas. No todo es malo,
pero lo malo siempre llama mas. Y asusta mucho.
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» El puente se iluminara este viernes de color naranja por el Dia Internacional
de la Distrofia Muscular Facioescapulohumeral y el sabado de verde por el Dia
arnacional de la Esclerosis Lateral Amiotrofica

El Ayuntamiento de Ontinyent iluminara de forma especial el Puente de Santa Maria este
viernes y sabado para visibilizar dos enfermedades raras. El consistorio se sumara asi a
la conmemoracion, el 20 de junio, del Dia Internacional de la Distrofia Muscular
Facioescapulohumeral (FSHD), iluminando el puente de color naranja, y el 21 de junio ¢
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La concejala de Politica para las Personas, Paula Soler, explicaba que “nos sumamos de
nuevo a estas iniciativas de caracter social porque consideramos fundamental ayudar a
visibilizar enfermedades que, aunque muy extendidas, siguen siendo grandes
desconocidas para gran parte de la poblacion. Son gestos simbdlicos, pero que apoyan a
las personas afectadas y ayudan a que la sociedad tome conciencia de estas
enfermedades para actuar mas rapidamente en su atencion”.

La Distrofia Muscular Facioescapulohumeral (FSHD) es una enfermedad neuromuscular
progresiva que afecta inicialmente a los musculos de la cara, los hombros y la parte
superior de los brazos. Con el tiempo, esta debilidad puede extenderse al abdomen, la
cadera y las extremidades inferiores, comprometiendo gravemente la movilidad, la
autonomia y la calidad de vida de las personas afectadas. Aunque se trata de una de las
formas mas comunes de distrofia muscular, sigue siendo muy desconocida para la
sociedad. Esta falta de visibilidad contribuye a retrasos en el diagnédstico, a una
investigacion limitada y a una escasez de recursos especificos.

La Esclerosis Lateral Amiotrofica, o ELA, es una enfermedad de las neuronas del
cerebro, el tronco encefalico y la médula espinal que controlan el movimiento de los
musculos. La Sociedad Espafiola de Neurologia estima que existen mas de 4.000
personas afectadas por ELA en Espana, donde se prevé que una de cada 400 personas
desarrolle la enfermedad. Aunque en una pequefia parte de los casos se debe a una
variante genética, en la gran mayoria de los casos se desconoce la causa.

Te puede interesar también
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La Fundacion Espafiola de Cefaleas dara
visibilidad aunadolenciaque impactaen5
millones de personas en Espana

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

La migrafa afecta a un 12% de la poblacion espafiola
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comprendidas entre los 20 y 50 afios y en plena etapa de desarrollo personal y laboral. Pese a que esta considerado un
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, |a 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 dinamica actual y ahi el
papel de la Fundacién puede ser clave aportando visibilidad y continuidad en el tiempo que genere impacto en la
poblacidn, 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
planificacion, 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
ademds hablamos de un problema de salud que estd 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 colaboracién con las asociaciones de pacientes. "'Desde la Fundacién también buscaremos la
llamada a la accion para que se ponga en marcha cuanto antes el Plan Estratégico Nacional de Migrafia, del que el
Ministerio ya anuncié 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’,
sefala el doctor Lainez.

La puesta en marcha de esta Fundacion 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 espariola presenta algun tipo de cefalea activa, siendo la migraiia 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 espafiola 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 el doctor 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 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 sensibilizacidn 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 comparar con la situacion que viven algunas enfermedades que pertenecen al
ambito de la salud mental, como son la depresion o la ansiedad, que, aunque sabemos que existen, se desconoce
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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 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 vergiienza 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 identifiqgue 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
migrafia generan también una hipersensibilidad a la luz, ademas de nduseas 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 lo tanto, es fundamental que el paciente llegue rdpido a un buen diagndstico y 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 éptima, 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", afiade el doctor Porta-Etessam.

MIGRANA Y SUFRIMIENTO

Desde la Fundacién 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 acompafiar a las personas desde edades tempranas,
aungue 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 campafas de
concienciacion, favorecer la formacion del profesional e impulsar la investigacion®, afiade el director de FECEF.
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Otro de los aspectos en los que trabajara la Fundacion sera poner en valor la importancia de la investigacion. A este
respecto el doctor Belvis recuerda que la calidad creciente de la labor investigadora que se hace en nuestro pais,
especialmente la centrada en identificar marcadores que ayuden en la deteccion de la migrafia. "Al no contar con una
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
gue 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 migrafia, 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.

4de s 20/06/2025, 11:35



El nimero de personas con ELA podria incrementarse en un 40% en 1...

1de3

GACETA MEDICA

El numero de personas con ELA podria
incrementarse en un 40% en los proximos 25
anos

Desde la SEN destacan que, por primera vez en 30 afios, se ha aprobado

en Espafia una nueva terapia contra la ELA que puede beneficiar a un 2%
de los pacientes

Por Gaceta Médica - 19 junio 2025

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas frecuente, solo por detras del alzhéimer y el parkinson.
Sin embargo, su elevada mortalidad provoca que su prevalencia sea similar a la
de una enfermedad rara.

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), en el marco del Dia Internacional de
la ELA que se conmemora el 21 de junio, quiere recordar que en Espafia conviven
actualmente entre 4.000 y 4.500 personas con esta patologia, a pesar de que
cada afio se diagnostican entre 900 y 1.000 nuevos casos.

«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», destacé Francisco Javier
Rodriguez de Rivera, coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

En Espana, se estima que la supervivencia media de las personas con ELA
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oscila entre los 2 y 4 aios tras el diagnéstico. Aquellos pacientes que
presentan una progresion rapida de la discapacidad desde las primeras fases de
la enfermedad suelen tener un prondstico mas desfavorable. En cambio, el
diagnéstico precoz y el acceso a atencién en unidades multidisciplinares
especializadas se asocian con una mayor esperanza de vida.

No obstante, el diagndstico de la ELA puede retrasarse entre 12 y 16 meses
desde la aparicion de los primeros sintomas. Esta demora se debe, en gran
parte, a la complejidad de la enfermedad y a que sus manifestaciones iniciales
pueden confundirse con las de otras patologias neuroldgicas.

En aproximadamente el 70% de los casos, la ELA comienza afectando a las
neuronas motoras de la médula espinal, una forma conocida como ELA
medular o espinal. En estos pacientes, los primeros sintomas suelen ser debilidad
y pérdida de fuerza en las extremidades. En el 30% restante, se trata de una ELA
bulbar, que afecta a las neuronas motoras del tronco del encéfalo y se manifiesta
inicialmente con dificultades para hablar (disartria) y/o tragar (disfagia).

Independientemente del tipo de inicio, la enfermedad progresa de forma
implacable hacia una paralisis muscular generalizada, que acaba afectando la
movilidad, la respiracion y el habla.

La edad media de aparicion de los primeros sintomas se situa entre los 60 y 69
afos, aunque podria existir un infradiagnéstico en personas de mayor edad.
Por ello, y debido al progresivo envejecimiento de la poblacion, al aumento de la
esperanza de vida y a la posible llegada de tratamientos mas eficaces, se estima
que el numero de personas con ELA podria incrementarse en un 40% en los
proximos 25 anos.

La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia identifica la ELA como
una de las principales causas de discapacidad en la poblacion espafola. Ademas,
el impacto sociosanitario de esta enfermedad es considerablemente mayor que el
de otras patologias neurodegenerativas. Segun la SEN, el coste anual por
paciente supera los 50.000 euros. Esta cifra se debe no solo a la grave
afectacién muscular que provoca la enfermedad, sino también a las
comorbilidades asociadas, entre las que destacan alteraciones cognitivas,
emocionales y/o conductuales, presentes en mas de la mitad de los casos.

Sin opciones que alarguen significativamente la
esperanza de vida

«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 razén, desde la SEN llevamos anos
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», sefialé Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

«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»,
subrayé el especialista.
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La heterogeneidad de los sintomas y el escaso conocimiento sobre el origen de la
ELA —actualmente considerada una enfermedad de origen multifactorial, influida
por factores genéticos, ambientales y relacionados con el estilo de vida— han
dificultado el desarrollo de tratamientos efectivos. Solo alrededor del 10% de los
casos tienen un componente hereditario identificado, lo que significa que en
mas del 90% de los pacientes la causa exacta de la enfermedad sigue siendo
desconocida.

«En todo caso, en los ultimos afios 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», comentd Rodriguez de Rivera.

«Ademas, hace un mes, y tras treinta afos sin que se aprobara una nueva terapia
para la ELA, el Ministerio de Sanidad aprob¢ la financiacién de un nuevo
tratamiento 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 afos sin avances farmacolégicos», concluyé el
especialista.

También te puede interesar...

Gaceta Médica
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El numero de personas con ELA podria
incrementarse en un 40% en los proximos 25
anos

Desde la SEN destacan que, por primera vez en 30 afios, se ha aprobado

en Espafia una nueva terapia contra la ELA que puede beneficiar a un 2%
de los pacientes

Por Gaceta Médica - 19 junio 2025

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas frecuente, solo por detras del alzhéimer y el parkinson.
Sin embargo, su elevada mortalidad provoca que su prevalencia sea similar a la
de una enfermedad rara.

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), en el marco del Dia Internacional de
la ELA que se conmemora el 21 de junio, quiere recordar que en Espafia conviven
actualmente entre 4.000 y 4.500 personas con esta patologia, a pesar de que
cada afio se diagnostican entre 900 y 1.000 nuevos casos.

«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», destacé Francisco Javier
Rodriguez de Rivera, coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

En Espana, se estima que la supervivencia media de las personas con ELA
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oscila entre los 2 y 4 aios tras el diagnéstico. Aquellos pacientes que
presentan una progresion rapida de la discapacidad desde las primeras fases de
la enfermedad suelen tener un prondstico mas desfavorable. En cambio, el
diagnéstico precoz y el acceso a atencién en unidades multidisciplinares
especializadas se asocian con una mayor esperanza de vida.

No obstante, el diagndstico de la ELA puede retrasarse entre 12 y 16 meses
desde la aparicion de los primeros sintomas. Esta demora se debe, en gran
parte, a la complejidad de la enfermedad y a que sus manifestaciones iniciales
pueden confundirse con las de otras patologias neuroldgicas.

En aproximadamente el 70% de los casos, la ELA comienza afectando a las
neuronas motoras de la médula espinal, una forma conocida como ELA
medular o espinal. En estos pacientes, los primeros sintomas suelen ser debilidad
y pérdida de fuerza en las extremidades. En el 30% restante, se trata de una ELA
bulbar, que afecta a las neuronas motoras del tronco del encéfalo y se manifiesta
inicialmente con dificultades para hablar (disartria) y/o tragar (disfagia).

Independientemente del tipo de inicio, la enfermedad progresa de forma
implacable hacia una paralisis muscular generalizada, que acaba afectando la
movilidad, la respiracion y el habla.

La edad media de aparicion de los primeros sintomas se situa entre los 60 y 69
afos, aunque podria existir un infradiagnéstico en personas de mayor edad.
Por ello, y debido al progresivo envejecimiento de la poblacion, al aumento de la
esperanza de vida y a la posible llegada de tratamientos mas eficaces, se estima
que el numero de personas con ELA podria incrementarse en un 40% en los
proximos 25 anos.

La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia identifica la ELA como
una de las principales causas de discapacidad en la poblacion espafola. Ademas,
el impacto sociosanitario de esta enfermedad es considerablemente mayor que el
de otras patologias neurodegenerativas. Segun la SEN, el coste anual por
paciente supera los 50.000 euros. Esta cifra se debe no solo a la grave
afectacién muscular que provoca la enfermedad, sino también a las
comorbilidades asociadas, entre las que destacan alteraciones cognitivas,
emocionales y/o conductuales, presentes en mas de la mitad de los casos.

Sin opciones que alarguen significativamente la
esperanza de vida

«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 razén, desde la SEN llevamos anos
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», sefialé Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

«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»,
subrayé el especialista.
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«Todo comenzo cuando tenia 30
anos»: dijo Jennifer Aniston sobre
su problema de insomnio

Por editorl
[

#Jennifer Aniston, farandula, entretenimiento, insomnio, trastorno, suefo, actriz

Jennifer Aniston.

«Creo que comenzo a los treinta, o quizas un poco antes, pero no empiezas a notar los efectos de la

falta de suefio cuando somos mas jovenes porque nos sentimos invencibles» explico la actriz.

Las consecuencias que dormir mal puede tener para nuestra salud son innegables. La ultima en
reconocerlas ha sido la actriz Jennifer Aniston, que ha confesado que lleva desde que tenia 30 afios
lidiando con sus problemas de suefio, como insomnio o ansiedad a la hora de irse a dormir. Tanto,
que llegd a pasar noches enteras mirando el reloj, algo que no recomienda, y contando las grietas

del techo.

«Creo que comenzo a los treinta, o quizas un poco antes, pero no empiezas a notar los efectos de la
falta de suefio cuando somos mas jovenes porque nos sentimos invencibles», ha explicado a la
revista People la actriz de 53 afos que diera vida a Rachel en la mitica serie Friends. Y reconoce
que paso por momentos complicados, pues para ella dormir se convirtié en «casi como caminar

sobre una tabla todas las noches».

Segun datos de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN), entre un 20 y un 48% de la poblacion

adulta sufre en algun momento dificultad para iniciar o mantener el suefo.

il Post Views: 127

https://www.hsbnoticias.com/todo-comenzo-cuando-tenia-30-anos-dijo-jennifer-aniston-sobre-su-pr...
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Ultima hora de la crisis del PSOE
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Alcaraz - Munar: segunda ronda Queen's 2025, en vivo

José Abellan, cardidlogo: “Mas del 60% de todos los ictus
se pueden evitar”

El doctor explica seis factores clave para poder prevenir y reducir los
accidentes cerebrovasculares

= Belén Rueda, a corazon abierto, se sincera sobre el ictus que sufrié: "Fue
un gran susto"”

aElictus es la segunda causa de mortalidad y la primera en mujeres istock

RAUL CASTRO v  @raulc_1
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Un ictus, también conocido como accidente cerebrovascular, es una condicion
médica grave que ocurre cuando el flujo de sangre a una parte del cerebro se
interrumpe o reduce, privando al tejido cerebral de oxigeno y nutrientes
esenciales. Este problema es la primera causa de discapacidad en Espana,
ademas de la segunda causa de mortalidad y la primera en mujeres, segun la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN). Tradicionalmente se ponia mas el foco
en las personas mayores, pero esto esta cambiando.

MAS NOTICIAS

Aceite anti varices
El aceite natural que alivia varices, mejora la circulacion y puedes usar desde

i casa

1 Alimentacion
~#ny Dile adios a las molestias estomacales eliminando estos ingredientes de tu dia a dia

pan es mas saludable

"A nivel internacional se habla de un aumento del 25% en los ultimos afios
entre personas de 20 a 64 anos. En Espana, no hay datos oficiales, pero si hay
una percepcion general al respecto, que se alinea con los datos ofrecidos a nivel
internacional", explica la doctora M? Mar Freijo, coordinadora del Grupo de
Estudio de Enfermedades Cerebrovasculares de la SEN. Segun el cardiélogo Joseé
Abellan, afecta cada ano a mas de 110.000 personas en Espana, afectando
ademas con mayor intensidad a mujeres.
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Sin embargo, este doctor ha explicado en un video en Instagram que este
problema médico se puede prevenir. En la descripcion es muy contundente:
"Mas del 60 % de todos los ictus se pueden evitar". Durante el mismo explica
como hacerlo basandose en una serie de factores principales.

Estos factores reducen un 60% el riesgo de
ictus

Te recomendamos

Gonzalo Bernardos, economista, dicta sentencia: "Lo peor que te
puede pasar en la vida es ser jubilado y
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Alerta en toda Castilla-La Mancha por tormentas, granizo y calor
extremo: las zonas mas afectadas

El cardiologo lo explicé de manera sintetizada a traves de seis factores
principales, muy variados entre si. Son los siguientes:

» 150 minutos de ejercicio moderado o 75 de vigoroso por semana: Moverse
es fundamental para evitar un ictus. No tiene que ser todo el mismo dia de
forma obligatoria.

= Evitar el tabaco y las drogas, también vapear: El tabaco es el gran enemigo
del cerebro. Ademas, combinar cigarrillos con vapers aumenta hasta 40
veces las probabilidades de cancer de pulmon.

= Alimentacion basada en plantas, dieta mediterranea y sal sin sodio:
Comer alimentos saludables de todos los tipos y mantener una dieta
equilibrada es clave para la salud.

» Dormir de siete a nueve horas: No solo es importante el tiempo, sino
conseguir un descanso de calidad para que el cuerpo se recupere.

= Mantener una buena composicion corporal: Para ello debe estar sin mucha
grasa y con el musculo fuerte. El experto recomienda realizar
entrenamientos de fuerza.

= Evitar y tratar si existen la hipertension arterial, diabetes y colesterol: De
lo contrario aumentaran las posibilidades de sufrir un ictus.
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. Cuales son los sintomas de un ictus?

Se podria estar sufriendo un ictus si repentinamente si se nota una pérdida de
fuerza en la cara, un brazo, en una pierna o en la mitad del cuerpo; dificultad
en el lenguaje para expresarnos o articular las palabras correctamente; perdida
de sensibilidad u hormigueos en la mitad del cuerpo; pérdida subita de vision
en un ojo; o un repentino dolor de cabeza distinto del habitual, con alteracion de
la conciencia, o una sensacion de inestabilidad intensa.

. Como detectar un ictus?

Algunas pautas para detectar si se trata de un ictus son levantar los dos
brazos o, sentados, intentar levantar las dos piernas, sonreir o preguntar
algo para visualizar si la persona articula adecuadamente las palabras. En caso
de creer que puede darse hay que acudir a un hospital de inmediato ya que la
identificacién inmediata y actuacion rapida de un ictus es crucial en la
evolucion del enfermo, ya que se ha demostrado que los pacientes tratados
desde el primer momento consiguen una recuperacion casi total o con muy
pocas secuelas.
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ENFERMEDADES

Andrea Lozano, paciente y divulgadora de epilepsia:
«Durante una crisis hay que poner a la persona de lado y
no tocar la lengua para nada»

MACARENA POBLETE / L. B.

Andrea lozano es paciente y divulgadora de la epilepsia.

Fue diagnosticada en la adolescencia y hoy crea espacios de visibilidad para las personas con epilepsia

20 jun 2025 . Actualizado a las 10:20 h.
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A ndrea Lozano vive con epilepsia desde los 17 afios. Su diagndstico, idiopatico —sin causa conocida—,
llegé cuando apenas empezaba la universidad. Las primeras crisis, la incomprensién social y los efectos
de una enfermedad que no se ve, la acompafaron durante afios. Hoy, a través de su blog Lolito Epiléptico y
perfiles en redes, explica los diferentes tipos de crisis, qué hacer si alguien convulsiona y por qué hablar de
epilepsia es todavia necesario.

PUBLICIDAD

La epilepsia afecta a unas 500.000 personas en Espafa y cada afio se diagnostican entre 15.000 y 20.000
nuevos casos, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). Es una enfermedad neurolégica crénica
que puede manifestarse de muchas formas. La mas conocida es la crisis tonico-clénica —con convulsiones y
pérdida de conciencia—, pero hay otros tipos, como las crisis de ausencia o las focales, que afectan solo a
una parte del cerebro. En el caso de Andrea, el foco epiléptico esta en una zona que involucra la amigdala y
el hipocampo, estructuras cerebrales relacionadas con las emociones y la memoria. De ahi esa «luz del
miedo» —como ella misma la llama— que se le enciende antes de cada episodio.

«Tengo miedo a estar dentro de mi habitacion. Me tengo que ir. Eso es, por una parte, la crisis. Claro, luego
vuelve tu a tu habitacion y vuelve a dormir. Es complicado», cuenta. Aunque el miedo a sufrir una crisis en
publico nunca fue muy fuerte —en parte porque la mayoria le ocurrieron en casa—, si aprendié a gestionar la
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normal que tengas miedo a salir a la calle sabiendo que, si tienes esas crisis, no te van a ayudar», agrega.

PUBLICIDAD

Aceptar la epilepsia no fue inmediato ni sencillo. Durante el primer afio tras el diagnostico, convivié con la
incomprension y el silencio. Las crisis eran una fuente constante de angustia, no solo por sus efectos fisicos,
sino por la incertidumbre que las rodeaba y el estigma social que implicaban. «El primer afio de universidad,
lo recuerdo en blanco y negroy, cuenta.

Qué tipos de crisis epilépticas existen y como actuar ante cada una de ellas
CINTHYA MARTINEZ

Su rol como divulgadora

Su red de apoyo, la misma que la ha ayudado cuando ha experimentado alguna crisis, le dio confianza para
hablar abiertamente de su enfermedad en su blog Lolito Epiléptico. Hoy, con 34 afios, Andrea es una
activista por la visibilidad de la epilepsia. Da talleres en colegios, colabora con asociaciones y ha escrito un
cuento infantil, Lolito Infinito, que utiliza como herramienta educativa para explicar qué es una crisis
epiléptica y como actuar si se presencia una.

PUBLICIDAD

La idea naci6 durante un campamento de jévenes con epilepsia. Andrea participaba como voluntaria y le
propusieron dar una charla sobre su experiencia. «Yo me puse a pensar, “no les voy a dar la chapa a los
nifnos sobre Lolito”. Voy a hacer otra cosa. Siempre voy con un cuaderno en la mano o, si no, con el movil me
apunto las ideas que se me ocurren. Y entonces escribi el cuento perfecto». Hoy Lolito Epiléptico es parte
central de su proyecto divulgativo.

Una de las claves de ese relato —y de su labor pedagdgica— es desmontar mitos. Un ejemplo: que durante
una crisis la persona puede tragarse la lengua. «Tu tienes que poner a la persona de lado, no hay que meter
nada. El aire entra y sale, y asi la lengua ya no tapa», explica.

PUBLICIDAD

También insiste en cuidar el lenguaje. No habla de «ataques», sino de «crisis». «Mi cerebro no me ataca,
sino que tengo una crisis. Pero, ;por qué se dice esto de ataque? Viene por la palabra epilepsia,

que procede del griego y significa ataque por sorpresa. Entonces, surge desde los griegos y llega hasta hoy.
Y se sigue diciendo ataque», afiade. Ademas, incide en no usar la palabra epiléptico para referirse o definir a
alguien: «Yo no soy epiléptica. Yo me llamo Andrea», afirma con rotundidad.

La enfermedad, subraya, es solo una parte de su vida. Lo que mas ha condicionado su dia a dia ha sido la
medicacion. En Espafia, alrededor del 70% de las personas con epilepsia consiguen controlar las crisis
con tratamiento farmacologico, de acuerdo a datos de la SEN. Pero los efectos secundarios son frecuentes
y pueden afectar tanto a nivel fisico como cognitivo y emocional. «No es como un ibuprofeno, que te lo tomas
y, a lo mejor al ratito, ya se te ha pasado el dolor. Esto es un farmaco al que poco a poco tu cuerpo se tiene
que acostumbrar, y va a ver unos efectos secundarios. Cuantos menos sean, mejor», agrega.

PUBLICIDAD

Por eso recomienda llevar un registro diario de sintomas, sobre todo al comenzar una nueva pauta.
«Entonces apunta todo lo que te ocurre. Como te encuentras fisicamente, emocionalmente. Luego se lo
cuentas todo al neurdlogo para ver si este farmaco va a ir bien contigo o no», recomienda.

La importancia de educar
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Otra arista importante es el ambito escolar. En Espana existen unos 100.000 nifios con epilepsia, aunque no
todos presentan dificultades en el aula. Depende de muchos factores: el tipo de crisis, la frecuencia, la
localizacion del foco epiléptico. Algunos pueden tener problemas de atencion, de memoria o de aprendizaje.
«Deberian entrar en el alumnado con necesidades especificas de apoyo», afirma.

PUBLICIDAD

En los talleres escolares que imparte, Andrea utiliza materiales visuales, juegos y actividades participativas.
«No es que de repente llegué alli y me ponga a hablar y ellos a escucharme, eso no es algo dinamico. Hago
juegos, hago que se interaccione, a mi me gusta. Suele ser muy bonito y emotivo muchas veces por lo que
me dicen los nifios cuando acabany, cuenta.
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Ontinyent iluminara el Pont de Santa Maria para visualizar las
enfermedades raras FSHD y ELA

El puente se iluminara este viernes de naranja por el Dia Internacional de la Distrofia Muscular
*Facioescapulohumeral y sabado de verde por el Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotrofica
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El puente, iluminado de verde. / LEVANTE-EMV
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PUBLICIDAD

Redaccion Levante-EMV
Ontinyent 19 JUN 2025 19:42

El Ayuntamiento de Ontinyent iluminara el Pont de Santa Maria de forma especial este viernes y
sabado para visualizar dos enfermedades raras. El consistorio se sumara asi a la conmemoracion el
20 de junio del Dia Internacional de la Distrofia Muscular Facioescapulohumeral (FSHD), poniendo luz
naranja al puente, y el 21 de junio del Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA), poniendo en este caso luz verde.

PUBLICIDAD

La regidora de Politica para las Personas, Paula Soler, explicaba que “nos afladimos de nuevo a estas
iniciativas de caracter social porque consideramos fundamental ayudar a visibilizar enfermedades que
a pesar de estar muy extendidas, contindan siendo grandes desconocidas para gran parte de la
poblacion. Son gestos simbdlicos pero que apoyan a las personas afectadas, y ayudan a que la
sociedad tome conciencia de estas enfermedades para actuar mas rapidamente en su atencién”.
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La Distrofia Muscular Facioescapulohumeral (FSHD) es una enfermedad neuromuscular progresiva que
afecta inicialmente los musculos de la cara, los hombros y la parte superior de los brazos. Con el
tiempo, esta debilidad puede extenderse hacia el abdomen, la cadera y las extremidades inferiores,
comprometiendo gravemente la movilidad, la autonomia y la calidad de vida de las personas
afectadas. A pesar de ser una de las formas mas comunes de distrofia muscular, continta siendo una
grande desconocida para la sociedad. Esta carencia de visibilidad contribuye a retrasos en el
diagndstico, en una investigacion limitada y a una escasez de recursos especificos.

La esclerosis lateral amiotrofica o ELA, es una enfermedad de las neuronas en el cerebro, el tronco
cerebral y la médula espinal que controlan el movimiento de los musculos. La Sociedad Espafiola de
Neurologia estima que existen mas de 4.000 afectados de ELA en Espafia, donde se prevé que una de
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cada 400 personas desarrollo la enfermedad, que a pesar de que en una parte reducida de los casos
se debe a una variante genética, la causa se desconoce en la gran mayoria del resto.

TEMAS VALL COSTERA ENFERMEDADES RARAS MUSCULOS ENFERMEDADES ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
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La esclerosis lateral amiotrofica o ELA, es una enfermedad de las neuronas en el cerebro, el tronco cercbral y la médula espinal que controlan ¢l movimiento de los miseulos. La Sociedad Espafola de Neurologia estima que existen mis de 4.000 afectados de ELA en Espana, donde se prevé que una de cada 400 personas desarrollo o enfermedad, que a pesar de que en una parte reducida de los casos se
debe a una variante genética, la causa se desconoce en la gran mayoria del resto.
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Infradiagnostico e impacto social: los retos de la nueva
Fundacion Espanola de Cefaleas

Hasta el 46% de los espafoles padecen alguno de los 200 tipos de dolores de cabeza, siendo la
migrafa el mas habitual

Compartir @ @ @ @ ()0
‘T 1

| Los doctores Roberto Belvis, José Miguel Lainez, Jesus Porta-Etessam e Isabel Colomina de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Por Medicina Responsable
18 de junio de 2025

Casi la mitad de los espafioles (un 46%) sufre de algun tipo de cefalea, siendo una de las principales causas de
discapacidad en menores de 50 afios. Entre ellas, la migrafia es la mas frecuente, como una patologia
incapacitante y con un importante impacto social que afecta a mas de cinco millones de personas en Espafia. Sin
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embargo, segun sefialan desde la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), a dia de hoy “se sigue minusvalorando y
banalizando su impacto”.

Estas son las principales razones que han motivado el nacimiento de la Fundacién Espafiola de Cefaleas, una
iniciativa con la que la SEN pretende llevar a cabo las acciones necesarias para que la migrafia y otros tipos de
cefaleas tengan el suficiente respaldo institucional y social.

El presidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia, Jesus Porta-Etessam, destaca el desconocimiento social que
existe sobre el impacto real de estas patologias para quienes las padecen. En este sentido, sefiala que la sociedad
tiene que ver a las personas y "no tanto a la enfermedad", ya que solo "asi se vera reflejada la discapacidad real que
padecen en el dia a dia". Porta-Etessam defiende que la puesta en marcha de esta fundacién viene precisamente a
revertir esa dindmica y aportar visibilidad sobre 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 planificacion, huyendo de las acciones aisladas, para mejorar la divulgacion y concienciacidn social de
la problematica que viven las personas con cefalea y su entorno. “Desde la Fundacién también buscaremos la
llamada a la accién para que se ponga en marcha cuanto antes el Plan Estratégico Nacional de Migraiia, del que el
Ministerio ya anuncié su compromiso. Es muy importante que el mensaje que hagamos llegar a la poblacién sea el
de que 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.

Un 40% de pacientes sin diagnosticar

Las cefaleas son unas patologias muy feminizadas, concentrando cuatro de cada cinco casos. Desde la SEN
insisten ademas en el importante problema de infradiagnéstico, especialmente en el caso de la migrafia. Desde la
sociedad ponen cifra a este fendémeno para ilustrar que hasta un 40% de los pacientes con cefaleas no tienen un
correcto diagnéstico. El doctor Roberto Belvis, coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas de la SEN apunta dos
razones principales detrds de esta falta de deteccién: 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”, subraya este
experto. Precisamente este es uno de los objetivos de la recién creada Fundacion: concienciar sobre estos
sintomas para que la gente los reconozca y no los ignore.

Los espanoles nacidos antes del 1970 ¢Qué es la blefaroplastia no quirturgicay
tienen derecho a estos nuevos aparatos... cuanto cuesta?
topaudifonos.es Blefaroplastia | Buscar anuncios

El cardcter hereditario de esta patologia también contribuye a que muchos pacientes lo vean como algo con lo que
tienen que convivir. El doctor Lainez apunta que esta visiéon también ha calado tradicionalmente entre los propios
profesionales, dando lugar a lo que denomina un “nihilismo terapéutico” al considerar que no existen tratamientos
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eficaces. Por otro lado, destaca que existe un estigma y vergiienza social que dificulta que los pacientes expresen
cémo les afecta. Por ello, enfatiza la necesidad de hacer comprender a la poblacién que es una “enfermedad grave,
no en cuanto a que causa mortalidad, pero si en su repercusion en la vida diaria”.

El presidente de la SEN recalca 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 lo tanto, es fundamental que el paciente llegue rdpido a un buen diagnéstico y a un buen
tratamiento”.

Aunque se ha mejorado mucho respecto al diagnéstico, tanto en la edad pediatrica como adulta, ain queda mucho
trabajo por hacer para llegar a una fase 6ptima, algo que requiere de un trabajo conjunto entre los profesionales de
primaria, médicos de familia y pediatras, y los neurélogos. “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
gue mas impacto tienen en tu vida”, afiade el doctor Porta-Etessam.

Otro de los aspectos en los que trabajara la Fundacion sera poner en valor la importancia de la investigacion. A
este respecto el doctor Belvis recuerda que la calidad creciente de la labor investigadora que se hace en nuestro
pais, especialmente la centrada en identificar marcadores que ayuden en la deteccién de la migrafa. “Al no contar
con una 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.

Noticias relacionadas

ENFERMEDADES ENFERMEDADES
Estudian el impacto de factores ENFERMEDADES Aumentan los casos de enfermedad
genéticos en el tratamiento de Estas son las seifales de alarma del neumocdécica hasta niveles
pacientes con cancer de mama melanoma superiores prepandemia

Cinco hospitales espafoles Las quemaduras solares, los lunares, Entre los serotipos que mads han
coordinan esta investigacion los antecedentes familiares y la edad aumentado se encuentra el serotipo
promovida por la Sociedad Espafiola son factores de riesgo que hay que 3, que es uno de los relacionados
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el impacto de los 200 tipos de dolores de cabeza existentes,
liderados por la migrafia, que afecta al 12 % de la poblacion y que es
altamente incapacitante.

Publicidad
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Pese a que alrededor de cinco millones de ciudadanos, "mas que
personas rubias”, principalmente de entre 20 y 50 ainos, padecen
migrana en Espafa, esta enfermedad no tiene el reconocimiento
politico ni social que merece, ha lamentado este martes en rueda de
prensa el presidente de la SEN, Jesus Porta-Etessam.

La migrana es la cefalea mas frecuente, y causa estragos en quien la
padece: el 51 % de los pacientes tiene estrés, un 37 % sufre de
insomnio, el 30 %, depresion y el 22 %, ansiedad; si no se detecta a
tiempo puede complicarse y generar mucha discapacidad. De hecho,
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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 migrafa y otras cefaleas. .

La migrana afecta en Espafia a un 12% de la poblacidon, 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 Espafola de Neurologia (SEN), Jesus
Porta-Etessam, “las cefaleas y, en especial la migrafa, 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 da’
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con cierta recurrencia esta aun sin diagnosticar. Asimismo, mas de un
4% de la poblacion 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 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 episédicas, 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 algiin 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 que tienen es una
enfermedad neuroldgica”. Banalizacidn de la enfermedad La migraia
muchas veces se puede comparar con la situacion que viven algunas
enfermedades que pertenecen al ambito de la salud mental, como
son la depresion 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. 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,
aun 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. En esta misma linea se manifiesta José Miquel
Lainez, neurdlogo y miembro de la SEN, quien subraya que esi & Comentarios
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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 estigmay
verglenza social en algunos aspectos que hace que la gente no
exprese que esta afectada por una migrafa. 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 diagnéstico tardio o
porque el paciente no acude al médico, mas posibilidades hay de
que la migrana se cronifique. “Esto significa que los tratamientos
eficaces que existen actualmente van a tardar mas tiempo en ayudar
a esas personas. Por lo tanto, es fundamental que el paciente llegue
rapido a un buen diagnédstico y a un buen tratamiento”. Aunque 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 6ptima, algo que requiere de un trabajo conjunto
entre los profesionales de primaria, médicos de familia y pediatras, y
los neurdlogos. “La concienciacidn, 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 Porta-Etessam. Migrafia y sufrimiento
Desde la Fundacién se quiere trabajar para que la migrafia se
contemple como una enfermedad que genera un gran sufrimiento.
Se trata de un problema de salud créonico que va a acompanar a las
personas desde edades tempranas, aunque el mayor volumen de
pacientes debutara entre los 10 y 11 aflos, con las primeras reglas en
el caso de la mujery, sobre todo, en el adulto joven, y hasta los
65-70 afhos. 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 Fundacion - _
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que se merecen, mejorando su bienestar y reduciendo su sufrimiento
y discapacidad. Para ello debemos aumentar la educacién e
informacion a la sociedad con campanfas de concienciacion,
favorecer la formacion del profesional e impulsar la investigacion”,
anade el director de FECEF. En este contexto, se ha creado

la Fundacion Espafiola de Cefaleas (FECEF), una entidad impulsada
desde la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) que llevara a cabo
las acciones necesarias para que la migrafa y otros tipos de cefaleas,
que pueden llegar a ser tremendamente discapacitantes, sean
reconocidas a nivel social y politico.

Sigue toda la informacion sobre prevencién y educacion en salud en
cuidateplus.marca.com
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Esclerosis multiple y autonomia, beneficios de la
terapia ocupacional a domicilio

Fuente: Agencias

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedac
neuroldgica cronica que afecta a mas de 55.00C
personas en Espafia, segun datos recientes de I
Sociedad Espafiola de Neurologia. Sus sintomas
variables e imprevisibles, impactan en aspectos clave de
la vida diaria: movilidad, equilibrio, coordinacion, fuerze
muscular, fatiga o funcidon cognitiva. Frente a este
escenario, mantener la autonomia personal es un reto fundamental pare
preservar una vida digna y satisfactoria.

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 Rehabilitacior
ofrecen programas personalizados que acercan la rehabilitaciéon neuroldgica a
hogar del paciente, permitiendo intervenciones ajustadas a sus necesidades
reales y a su entorno cotidiano.

Intervenciéon 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, dentrc
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.
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Mediante un modelo de intervencibn 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 natura
ejercicios de terapia ocupacional orientados a potenciar la fuerza, I
coordinaciéon y la destreza, habilidades esenciales para realizar tareas
cotidianas como vestirse, cocinar, moverse por la casa o manipular objetos cor
seguridad.

Ademas, la familiaridad del entorno favorece la transferencia de los
aprendizajes a la vida diaria, incrementando la motivacion y reduciendo e
estrés asociado a los cambios.

Promocion de la autonomia y un modelo de atencién en auge

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

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

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

Con su modelo de terapia ocupacional para esclerosis multiple e intervencior

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 centrc

v demuestra que es posible promover el bienestar y la autonomia, mas alla de
A s limites impuestos por la enfermedad.
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Siestas cortas de 20 minutos y sus
beneficios para la salud

Jueves, 19 de junio del 2025

Las siestas cortas, de unos 20 minutos, reducen el estrés,
favorecen la concentraciéon y consolidan la memoria reciente.
Nuevo post de los expertos del blog “Salud y prevencion”.

Cuidar del suefo, incluso con siestas cortas diarias, puede
ser el mejor regalo para nuestro cuerpo y nuestra mente.

Mas del 30 % de los espafioles duerme menos de siete horas
diarias, segun la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN).
Ademas, el insomnio afecta aproximadamente al 10 % de la

poblaciéon, con consecuencias significativas tanto en la salud A
mental como en la fisica.
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invierno es mas favorable para nuestro organismo, ya que
permite un descanso nocturno mas prolongado, si sefiala que lo
mas importante es mantener una rutina regular de suefio y para
ello insiste: “Uno de los habitos mas sencillos y efectivos para
complementar el descanso nocturno son las siestas cortas”.

Y es que, seguln este experto, en esta época del afo
marcada por las jornadas mas cortas, el descanso se
convierte en un aliado clave para la salud.

“Las siestas pueden ser un complemento perfecto para mejorar
nuestro bienestar fisico y emocional. Dormir bien es uno de los
tres pilares fundamentales de la salud, junto con la alimentacion
y el ejercicio fisico”, remarca.

Estos son los beneficios de las siestas cortas

Ademas, este especialista de Policlinica Gipuzkoa mantiene que
durante el suefio el cerebro realiza funciones esenciales, como la
reparacion celular, la eliminacion de toxinas y la consolidacion de
recuerdos.

“El suefio no es s6lo descanso, es una fase de enorme
actividad cerebral que impacta directamente en nuestra
salud fisica y emocional”, afirma.

https://quetalvirtual.com/blog/155805/siestas-cortas-de-20-minutos-y-...
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A su vez, el doctor Linazasoro destaca que siestas cortas de unos
20 minutos son ideales para desconectar, reducir el estrés y
consolidar memorias recientes.

“Este breve descanso aporta beneficios inmediatos, como un
aumento en la concentracidon y una mejora del estado de animo.
Igualmente, otros beneficios de echarse la siesta serian una
menor fatiga, relajacion, mayor estado de alerta, asi como un
mejor desempefio de nuestras tareas”, recalca el neurdélogo.

¢Cuando no es recomentadable dormir la siesta?

Eso si, advierte de que las siestas largas pueden resultar
contraproducentes para nuestra higiene del suefio y perjudicar al
suefio de la noche, interferir con nuestro suefio nocturno si nos
pasamos durante el dia, de forma que si, por ejemplo, tienes
problemas de suefio como el insomnio, la siesta puede perjudicar.

“En quienes sufren trastornos del suefo, como el
insomnio, dormir la siesta puede favorecer que las pocas
horas que duermen se repartan durante el dia, lo que
puede agravar el problema”, advierte el experto de
Policlinica Gipuzkoa.

Pero también considera este especialista que si nos pasamos de
largo en el tiempo de la siesta esto nos va a afectar al N
rendimiento del resto del dia, incluso disminuyéndolo; al mismo
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A su vez, insiste en que no a todo el mundo le sienta igual
la siesta, y para algunas personas les es dificil tomar una
siesta puesto que sélo saben dormir en sus camas.

Fuente: EFE
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Neurologos insisten en crear Unidades
de Enfermedades Neuromusculares
en los hospitales de referencia para
tratar la ELA

ﬁ Agencias
=" Jueves, 19 de junio de 2025, 12:23 h (CET)

La Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) ha reiterado su demanda para crear
Unidades de Enfermedades Neuromusculares en todos los hospitales de
referencia del pais para poder atender a los pacientes de esclerosis lateral
amiotrofica (ELA) de forma adecuada y mejorar su calidad de vida.

Asi lo ha trasladado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodriguez, con motivo del Dia
Internacional de la ELA, que se conmemora este sabado. En esta fecha, la
sociedad también ha insistido en la necesidad de que la Ley ELA sea
implantada de forma efectiva, cuando se cumplen ocho meses de su
aprobacién.

Rodriguez ha justificado las demandas de la SEN apuntando a la falta de un
tratamiento que cure la enfermedad o que permita alargar de forma
significativa la esperanza de vida de los pacientes. Por ello, ha sefialado que
los afectados necesitan un correcto control de los multiples sintomas que
aparecen a lo largo de la enfermedad y que limitan seriamente su calidad de
vida.

"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. Ademds, esta discapacidad no solo afecta al paciente, sino
también a sus cuidadores y familias. Genera una carga sociosanitaria muy
importante’, ha detallado.

TRES DIAGNOSTICOS AL DiA

La 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,
con 4.000-4.500 casos en Espafa en la actualidad. Se estima que cada dia tres
personas son diagnosticadas con ELA en el pais y otras tres fallecen.

Se calcula que la supervivencia media de los pacientes espafioles se sitla
entre dos y cuatro aflos después del diagndstico, aunque los pacientes que
muestran una progresioén rapida de la discapacidad desde el inicio de la
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Neurdlogos insisten en crear Unidades de Enfermedades Neuromuscu... https://www.diariosigloxxi.com/texto-ep/mostrar/20250619122320/ne...

enfermedad muestran una mayor discapacidad. Por el contrario, aquellas nula la refacturacién practicada por alegar un ‘fraude
eléctrico’ en el contador de electricidad.

personas a las que se les ha diagnosticado la enfermedad de forma tempranay

pueden acceder al cuidado en unidades multidisciplinares consiguen aumentar Epistola a un anciano

Su supervivencia. . )

Si, me refiero a ti. A ese que de vez en cuando va a
Sin embargo, los especialistas advierten del retraso en el diagndstico que se da recoger a sus nietos al cole. A esos que estan
sentados en un banco de un jardin e incluso a los que

en la actualidad, llegando a demorarse entre 12 y 16 meses desde el inicio de estén echando una partidita de domind, esperando

los sintomas debido a la alta complejidad de la enfermedad y a que sus matar al contrario esos seis dobles que estan a la
expectativa, mirando de reojo al rival para que no le
presentaciones clinicas iniciales pueden ser similares a las de otras asesinen esa ficha adversa que todos no sabemos

donde meter cuando nos hunde la suerte en el

enfermedades neuroldgicas. reparto de fichas. A

Con todo, Rodriguez ha destacado el "fuerte empujén" en investigacién que se
ha producido en los ultimos afos, con varios ensayos clinicos en marcha que El racismo y el abuso sexualizado siguen
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El Ayuntamiento se suma a la conmemoracién del Dia Mundial de la ELA
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Nuevos avances farmacoldgicos para controlar la narcolepsia https://vithas.es/nuevos-avances-farmacologicos-para-controlar-la-nar...
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Hospitales Vithas / Sala de prensa / Nuevos avances farmacoldgicos para controlar la narcolepsia, una enfermedad que afecta a 25.000 personas en ...

Nuevos avances farmacologicos para controlar
la narcolepsia, una enfermedad que afecta a
25.000 personas en Espana

De izquierda a derecha: Dr. Ignacio Martinez, Dr. Rafael del Rio y Dr. Gonzalo Garcia de
Casasola Sanchez
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Los hospitales universitarios Vithas Madrid Arturo Soriay La Milagrosa presentan a
profesionales sanitarios e investigadores los resultados del uso de un agonista de la
orexina, el neuropeéptido que regula el suefoy la vigilia

Los hospitales universitarios Vithas Madrid Arturo Soriay Vithas Madrid La Milagrosa
han presentado a profesionales sanitarios y personal investigador en neurociencias
los ultimos avances farmacoldgicos para controlar la narcolepsia, una enfermedad
que afecta a 25.000 personas en Espanal.

Elacto, que tuvo lugar en el Campus de Monteprincipe de la Universidad CEU San
Pablo, ha congregado a méas de un centenar de asistentes, quienes conocieron de
primera mano el estudio pionero sobre el uso de un agonista selectivo del receptor 2
de la orexina (el neuropéptido que regula el sueno y la vigilia) para el tratamiento de la
narcolepsia tipo 1(NT1). Los resultados de la investigacion realizados en estos dos
centros de Vithas han sido recientemente publicados en la prestigiosa revista New En
gland Journal of Medicine.

En concreto, el Dr. Rafael del Rio, responsable de la Unidad de Neurofisiologiay Trasto
rnos del Sueno del Hospital Universitario Vithas Madrid Arturo Soriay del Hospital
Universitario Vithas Madrid La Milagrosa, asi como investigador en la Fundacion Vithas
y la Universidad CEU San Pablo, presento los resultados de los ensayos clinicos para
los sintomas de esta enfermedad como, por ejemplo, los niveles de latencia del sueno,
la somnolenciay los episodios de cataplejia (debilidad muscular).

Un acto que ha contado también con otros destacados neurélogos especialistas del
suenio como el Or. Gert Jan Lammers, director médico de los centros especializados
en narcolepsia del Grupo SEIN en las ciudades neerlandesas de Heemstede, Zwolle y
Groningen; ademas de presidente de la Sociedad Holandesa de Medicina del Suenoy
confundador de la Red Europea de Narcolepsia, quien explicé el futuro de la
modulacion del sistema de la orexina.

En palabras del Dr. Del Rio, “la modulacion, por primera vez en humanos, del sistema
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VILIds I'iduria Artdro oorid, quiell polie el vdiol 10s espeldiiZduures resuitduous uel
estudio liderado por el Dr. Del Rio y laimportancia de contar con servicios especificos
sobre trastornos del sueno. “En Vithas Madrid Arturo Soria contamos con una de las
unidades médicas mas potentes de Espana para la investigacion, abordajey
tratamiento de la narcolepsia, permitiéndonos mejorar la calidad de vida de los miles
de pacientes que la padecen”.

Prometedores resultados para tratar la narcolepsia

Los ultimos resultados del ensayo clinico de fase 2, aleatorizado y controlado por
placebo, sobre el uso de este agonista de la orexina para el abordaje de la narcolepsia
tipo 1 mostraron notables mejoras en la latencia del sueno en la prueba de
mantenimiento de la vigiliay en la escala de somnolencia de Epworth.

Ademas, también se observo que se redujeron significativamente los episodios de
cataplejia semanales y que la mayoria de los eventos adversos mas comunes de la
enfermedad (insomnio, urgenciay frecuencia urinaria) se resolvieron en una semana,
sin reportar casos de hepatotoxicidad, lo que le situa como un medicamento mas
seqguroy tolerable en comparacion con otras sustancias empleadas con anterioridad.

“Estos prometedores resultados nos abren una nueva posibilidad de abordaje de la
narcolepsia tipo 1y una nueva esperanza para los pacientes que la sufren. Como
investigador principal de este hallazgo tengo como objetivo continuar los estudios
adicionales para confirmar estos resultados y explorar el potencial de este
tratamiento en ensayos clinicos de fase 3", asegura el Dr. Del Rio.

La narcolepsia, una enfermedad todavia sin cura

La narcolepsia es una enfermedad rara basada en un trastorno cronico del sistema
nervioso que provoca somnolencia extrema durante el dia y altera el suefno durante la
noche. Esto supone que los pacientes que padecen narcolepsia puedan quedarse
dormidos de forma repentina durante la realizacién de actividades cotidianas (como
comer, conducir o trabajar) e, incluso, experimentar debilidad muscular cuando
sienten emociones intensas (cataplejia), alucinaciones o paralisis del suefo, entre
otros sintomas.

Se estima que en Espafa hay cerca de 25.000 personas con narcolepsiay, aunque el
inicio de la enfermedad puede surgir a cualquier edad, por lo general comienza en

adolescentes y se extiende hasta adultos jovenes. A dia de hoy, la narcolepsia no tiene
clra. nern existen tratamientns miiv eficaces nara comhatirla. Nn nhstante. snln 1in
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Sobre Vithas El grupo Vithas estd integrado por 21 hospitales y 39 centros médicos y
asistenciales distribuidos por 14 provincias. Los 12.600 profesionales que
conforman Vithas lo han convertido en uno de los lideres de la sanidad espanola.
Ademads, el grupo integra a la Fundacion Vithas, Vithas Red Diagndstica y la central
de compras PlazaSalud+. Vithas, respaldada por el grupo Goodgrower, fundamenta
su estrategia corporativa en la calidad asistencial acreditada, la experiencia
paciente, la investigacion y la innovacion y el compromiso social y medioambiental.
Vithas.es Goodgrower.com Siguenos en: TikTokLinkedInInstagramFacebookXYoutu
be

Dr. Rafael Del Rio Villegas

Neurofisiologia Clinica, Unidad de Neurofisiologia y Trastornos del Sueno Vithas Internacional

==| Hospital Universitario Vithas Madrid Arturo Soria
==| Hospital Universitario Vithas Madrid La Milagrosa

==[ Vithas Internacional
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OelDiario.es

Fecha: 17/06/2025

Madrid, 17 jun (EFE).- La Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) ha impulsado la
Fundacion Espaiiola de Cefaleas (Fecef) para visibilizar el impacto de los 200 tipos de
dolores de cabeza existentes, liderados por la migrafia, que afecta al 12 % de la
poblacion y que es altamente incapacitante.

Pese a que alrededor de cinco millones de ciudadanos, “mas que personas rubias”,
principalmente de entre 20 y 50 afios, padecen migrafia en Espafia, esta enfermedad no tiene
el reconocimiento politico ni social que merece, ha lamentado este martes en rueda de prensa
el presidente de la SEN, Jesus Porta-Etessam.

La migrafia es la cefalea mas frecuente, y causa estragos en quien la padece: el 51 % de los
pacientes tiene estrés, un 37 % sufre de insomnio, el 30 %, depresion y el 22 %, ansiedad; si
no se detecta a tiempo puede complicarse y generar mucha discapacidad. De hecho, es la
primera causa de discapacidad en mujeres menores de 50.

Aunque no es la Gnica: existen hasta 200 tipos de dolor de cabeza, que se dividen en cefaleas
primarias -cuando el dolor no esta asociado a ninguna lesion del sistema nervioso, como la
migrafia-, y secundarias, cuando el origen si esta en el sistema nervioso o en otras
enfermedades.

Hasta un 46 % de la poblacion espaiola presenta alguna cefalea activa, siendo la migraia y la
cefalea tipo tension las mas comunes. Pese a estos datos, el infradiagnostico de este tipo de
afecciones ronda el 40 %.

Los pacientes ven mermada su capacidad cognitiva, tienen problemas de concentracion y de
falta de estabilidad, hipersensibilidad a la luz, nduseas o vomitos. Sin embargo, la mayoria de
las veces son banalizadas.

“Es una sombra que te acompafa siempre, unas veces mas cerca y otras mas lejos”, ha
definido Isabel Colomina, presidenta de la Asociacion Espanola de Cefalea y Migrafia
(Aemice).

La migrafia supone tener “un dolor fisico insoportable” y otro adicional, uno “emocional
importante producido por la incomprension de esta enfermedad y por tener que justificar todo
el rato como te sientes”, incluso al circulo familiar mas estrecho, ha lamentado.

Por todo ello, se hace imprescindible una estructura que dé¢ respuesta a millones de pacientes
como ella y que ayude a transmitirles toda la informacion disponible. “Es una necesidad
social”, ha destacado el presidente de la Fundacion, José Miguel Lainez.

Ademas de concienciar sobre estas patologias y luchar para que los pacientes reciban los
cuidados necesarios en igualdad de condiciones, otro de los objetivos de la Fundacion sera
impulsar la investigacion incluso promoviendo sus propios estudios.

El momento es ahora porque, aunque los mensajes “puedan parecer pesimistas”, lo cierto es
que “estamos mucho mejor que antes”, ha puntualizado, por su parte, Roberto Belvis,
coordinador del Grupo de Cefaleas de la SEN.

Actualmente, existen 9 tratamientos -siete de ellos comercializados en Espafia- que son mejor
tolerados y mas eficaces que los anteriores y que llegan a controlar el dolor en el 90 % de los
casos.
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Neurdlogos y pacientes piden actuar a Sanidad ante la incidencia de la migrafa: “La
ministra no ha tenido tiempo en un afno”

La recién creada Fundacion Espafiola de las Cefaleas reclama el abandonado Plan Nacional
contra la Migrafia

PorLydia Hernandez Téllez
17 Jun, 2025 04:16 p.m. ESP

Una mujer sufre un ataque de migranas (Shutterstock Espana)

Es la primera causa de discapacidad entre los menores de 50 afios y afecta al 12% de la
poblacién mundial, pero su diagndstico se retrasa, los tratamientos son escasos y su
sufrimiento se banaliza. La migraria afecta a unos cinco millones de espafioles, en su mayoria
mujeres, pero los dolores que provocan son minusvalorados por la sociedad. Por ello,
neur6logos y pacientes se han unido en la Fundacién Espaiiola de Cefaleas (FECE), un
proyecto impulsado desde la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) para lograr que tanto la
migrafia como otros tipos de dolores de cabeza sean reconocidos a nivel politico y social.

Entre sus principales reclamaciones, se encuentra la puesta en marcha de un Plan Nacional
de la Migraiia, un paso al que el Ministerio de Sanidad se comprometi6 en 2023, pero que
no ha vivido ninglin avance en los ultimos tres afios. Por aquel entonces, el ministro en
funciones Jos¢ Mifiones, que padecia esta dolencia, anuncid su compromiso de desarrollar el
plan estratégico. “Se comprometid por escrito a hacer el Plan Nacional de Migraia. Seguimos
trabajando por ello, pero la ministra no ha tenido tiempo en un afio ni para contestarnos”, ha
expresado la presidenta de la Asociacion Espafiola de Cefalea y Migrafia (AEMICE), Isabel
Colomina. “En la agenda politica deberia estar el sufrimiento de mas de cinco millones
de personas en este pais y, por lo menos, si no nos puede recibir ella que nos reciba alguien
en su lugar”, ha reclamado la representante de los pacientes.

Infradiagnostico e inaccesibilidad a los tratamientos: los retos de la migrafiaPresentacion
de la Fundacion Espaiola de Cefaleas. (SEN)

Especialistas y enfermos inciden en la necesidad de este plan ante los retos que enfrentan las
personas que padecen este tipo de cefaleas. “La migrafia es una enfermedad que se puede
diagnosticar clinicamente con una entrevista de cinco o quince minutos a una persona, pero
muchas veces se farda entre 2 o0 4 aiios en diagnosticarlo”, ha senalado el presidente de la
SEN, el doctor Jesuis Porta-Etessam.

Estos retrasos se deben tanto a la saturacion de los servicios de neurologia, que no pueden
atender a todos los pacientes que lo necesitan, como la banalizacion de la enfermedad: solo
un 56% de las personas con migrafia en Espafia ha recibido un diagnostico adecuado. “Hay
que tener en cuenta que la migrafia puede ser una causa de incpaacidad, de baja laboral, de
minusvalia en las personas que la padecen”, explica el doctor Porta-Etessam, que incide en la
existencia de “un estigma de género que hace que muchas veces que las personas que la
padecen se sientan incomprendidas".

Aun con un diagnéstico en mano, los tratamientos no estan accesibles para todo el mundo:
actualmente existen siefe farmacos disponibles en Espania para el tratamiento de estas
cefaleas, pero su financiacion estd limitada a los casos mas graves y a algunos hospitales ni
siquiera han llegado. “Tenemos una nueva realidad terapéutica para los enfermos con
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migrafia y lo realmente dramatico es esta inequidad en el acceso a las unidades de cefaleas, a
los expertos principales y a estos nuevos tratamientos”, ha criticado el doctor Roberto Belvis,
coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas de la SEN.

La Fundacion Espafiola de Cefaleas nace con el objetivo de dar respuesta a estas grandes

problematicas de los pacientes con cefaleas y migrafias. En coordinacion con neurdlogos y
pacientes, trabajara por la sensibilizacion de la sociedad, el impulso de la divulgacion y la
investigacion, ademas de presionar por obtener el tan deseado Plan Nacional de Migrafias.
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La migraia afecta al 12% de la poblacion espafiola entre los 20 y

50 aios
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Participantes en la presentacion de la Fundacion Espafiola de Cefaleas | Foto de Alabra
Escuchar

La migrafia afecta en Espafia 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 de desarrollo

personal y laboral, por lo que este martes se presentd en Madrid la Fundacion Espaiola de

Cefaleas (Fecef), impulsada desde la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

Durante el acto de presentacion de la nueva Fecef, los especialistas aseguraron que pese a que

la migrafia es un problema de salud de primer orden, ain hoy se sigue minusvalorando y

banalizando su impacto. En este contexto nace esta fundacion impulsada por la SEN para que

estas enfermedades sean reconocidas a nivel social y politico.

De hecho, asegurd el presidente de la SEN, el doctor Jesus Porta-Etessam, la creacion y

r
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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”, afiadio.

Del mismo modo, el director de la Fecef, el doctor José Miguel Lainez, explicé que el
objetivo es trabajar con constancia y planificacion, huyendo de las acciones aisladas, para
mejorar la divulgacion y concienciacion social de la problematica que viven las personas con
cefalea y su entorno.

PROBLEMA DE SALUD

“Necesitamos llegar a un porcentaje muy amplio de la sociedad, porque ademas hablamos de
un problema de salud que estd 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 accion para que se ponga en marcha
cuanto antes el Plan Estratégico Nacional de Migrana, del que el Ministerio ya anunci6 su
compromiso. Es muy importante que el mensaje que hagamos llegar a la poblacion sea el de
que no se trata de un dolor de cabeza mds, sino de un sufrimiento que te puede cambiar la
vida de un modo radical”, remarc6 el doctor Lainez.

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 tension los tipos de cefalea primaria activa mas frecuentes. Sin embargo, segiin
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 espanola padece algun tipo de cefalea primaria de
forma cronica, es decir, sufre dolor de cabeza mas de 15 dias al mes.

“Las cifras son preocupantes”, alert6 el coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas de la
SEN, el doctor Roberto Belvis, quien afiadié que “las cefaleas cronicas 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 atencion que una enfermedad tan frecuente esté
tan estigmatizada y ninguneada”.

SIN CONTROL DE LA ENFERMEDAD

De hecho, puntualiz6, “muchos de los afectados no estdn controlados porque se automedican
y no acuden al médico porque no tienen la sensacion de tener una enfermedad que en algiin
momento de sus vidas se puede complicar, cronificar y generar tanta discapacidad”.

La migrafia muchas veces se puede comparar con la situacién que viven algunas
enfermedades que pertenecen al ambito de la salud mental, como son la depresion o la
ansiedad, que, aunque sabemos que existen, se desconoce realmente la incapacidad y
sufrimiento que causan.

Por ello, el presidente de la SEN indico 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
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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”.

INFRADIAGNOSTICO

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, atin mas, cuando hablamos
de migrana”, coment6 el doctor Belvis.

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 ain creen que no tiene solucion.
“Y la hay”, matiza este experto. Precisamente éste es uno de los objetivos de la recién creada
Fundacidn: concienciar sobre estos sintomas para que la gente los reconozca y no los ignore.
Hay soluciones que pueden mejorar significativamente su calidad de vida.







