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CEAFA exige una reforma urgente de
la Ley de Dependencia para dar
respuesta real al Alzheimer. Asturias
Mundial.

4-5 minutos

La confederación denuncia que más del 60 % de los casos de

dependencia en España se deben al Alzheimer y reclama una

atención específica, personalizada y sostenida

La Confederación Española de Alzheimer y otras Demencias

(CEAFA) ha lanzado un llamamiento contundente a las

administraciones públicas para que reformen de forma inmediata

la Ley 39/2006 de Promoción de la Autonomía Personal y

Atención a las personas en situación de dependencia, con el

objetivo de dar una respuesta real y adaptada a las personas con

Alzheimer y otras demencias.

La organización ha presentado el informe “Alzheimer y otras

demencias, una dependencia específica”, en el que reclama que

estas enfermedades neurodegenerativas dejen de ser tratadas como

un simple apartado dentro de la vejez o la discapacidad. “El

Alzheimer es una enfermedad progresiva, incurable y con un

impacto devastador, no solo en quien la padece, sino también en su

entorno más cercano”, subraya la entidad.

Accede al informe completo aquí: https://www.ceafa.es/es/que-
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comunicamos/publicaciones/alzheimer-una-dependencia-especifica

Una dependencia distinta que afecta a millones de

familias

CEAFA denuncia que la ley actual ignora las particularidades del

Alzheimer, una enfermedad que representa el 60 % de los casos

de dependencia en España, y para la que no existen tratamientos

curativos desde hace más de dos décadas. Según estimaciones de

la Sociedad Española de Neurología, entre el 30 y el 40 % de los

casos permanecen sin diagnosticar, lo que agrava el problema.

“No se pueden dar respuestas generalistas que ignoran la

complejidad del Alzheimer. Las personas con demencia y sus familias

merecen soluciones reales y sostenidas en el tiempo”, advierte la

Confederación.

Principales reivindicaciones del informe

1. Reconocer la demencia como una condición específica de

dependencia, con derechos y recursos diferenciados.

2. Reformar los baremos de valoración de la Ley de Dependencia,

que dejan fuera a muchas personas en fases iniciales, especialmente

a quienes tienen menos de 65 años.

3. Ofrecer apoyos personalizados durante todas las fases de la

enfermedad, desde el diagnóstico hasta el duelo.

4. Reconocer legalmente el binomio cuidador–persona con

demencia como núcleo clave de atención.

5. Dotar de financiación real y estable al Plan Nacional de

Alzheimer y otras Demencias, caducado desde 2023.

Cuidadores olvidados: mujeres mayores, sin apoyos
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ni descanso

El informe también pone el foco en los cuidadores familiares, que

suelen ser mujeres de edad avanzada. Estas personas sostienen la

atención diaria a sus seres queridos sin apenas reconocimiento,

respiro ni apoyo institucional, sufriendo una sobrecarga física,

emocional y económica insostenible.

“Cuidar sin descanso, sin medios y sin respaldo es una condena

silenciosa que viven miles de mujeres en España cada día”, alerta

CEAFA.

Una ley desfasada frente a uno de los grandes retos

del siglo XXI

CEAFA exige a las autoridades voluntad política, urgencia y

sensibilidad para abordar lo que ya se considera uno de los

mayores retos sanitarios y sociales del siglo XXI. Reclaman que

se ponga a la persona en el centro de las políticas públicas y se

diseñen mecanismos eficaces para atender la cronicidad, la

dependencia progresiva y la alta carga emocional del Alzheimer.

Sobre CEAFA

La Confederación Española de Alzheimer y otras Demencias

agrupa a más de 300 asociaciones y representa los intereses de 4,8

millones de personas en España (entre pacientes y familiares). El

Alzheimer supone un coste anual de más de 35.000 millones de

euros en nuestro país.

www.ceafa.es

El Alzheimer no espera. Ni los pacientes ni sus familias pueden

seguir esperando. La dependencia que genera es específica. Y

la ley también debe serlo.
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Dependiente en silla de ruedas. (Foto: Foto Designed by Freepik)
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Viernes 27 de junio de 2025, 18:16h

Valora esta noticia

(0 votos)

Comenta esta noticia

Nadie es tan viejo que no pueda vivir un año más, ni tan
mozo que hoy no pudiese morir.

Fernando de Rojas
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Vida y estilo

El consejo del doctor José Manuel Felices para dormir mejor: "No necesitas pastillas ni ASMR" / PIXABAY
PUBLICIDAD

Llega la noche, es el momento de ir a la cama y, sin embargo, no logras conciliar el sueño. ¿Quién no ha vivido alguna
vez esta desesperante escena?  es vital para nuestro bienestar, aunque hay muchas personas que no logran

.

El consejo del doctor José Manuel Felices para dormir mejor: "No necesitas pastillas
ni ASMR"

El médico y profesor universitario apuesta por hábitos saludables y rutinas sencillas para lograr un descanso reparador sin
depender de fármacos ni estímulos artificiales

26 JUN 2025 9:01
Luis Alloza

Por qué confiar en El Periódico

Dormir bien
dormir de forma continua y reparadora
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ASOCIACIONES DE PACIENTES

“La creación de la Fundación Española de Cefaleas puede
contribuir a mejorar la atención que reciben estos pacientes”

Isabel Colomina (asociación AEMICE) sufre migraña y, a pesar de la discapacidad
asociada  a  esta  patología,  nunca  ha  dejado  de  trabajar,  hasta  el  extremo de
aprovechar  “los  fines  de  semana  para  recuperarme  del  impacto”  de  las
obligaciones del resto de la “semana, y también de la medicación”

27/06/2025

Nace la Fundación Española de Cefaleas (FECEF), una entidad que se ha marcado como objetivo trabajar por

la divulgación y concienciación de la problemática que viven las personas con migraña y otras cefaleas. “La

creación de FECEF es una buena noticia. Supone una oportunidad para sumar esfuerzos desde una perspectiva

integradora  que  tenga  en  cuenta  las  necesidades  científicas,  clínicas  y  sociales  de  quienes  vivimos  con

cefaleas. Su vocación de unir  distintos agentes y visibilizar el  impacto de estas enfermedades neurológicas

puede  contribuir  de  forma  muy  positiva  a  mejorar  la  atención  que  reciben  los  pacientes”,  comenta  Isabel

Colomina, presidenta de la Asociación Española de Migraña y Cefalea (AEMICE). “Será una organización que

complementará y reforzará el trabajo que ya venimos desarrollando desde hace años entidades como AEMICE

o la Sociedad Española de Neurología (SEN), y, en esta línea, confiamos que FECEF contribuya a generar

alianzas y avanzar en una estrategia común que sitúe al paciente en el centro”, agrega Colomina.

“AEMICE,  como  entidad,  no  forma  parte  del

patronato de la Fundación Española de Cefaleas,

pero  sí  que  estamos  representados a  través  de

dos  personas  muy  vinculadas  a  nuestra

asociación:  yo  misma,  como  presidenta,  y  otra

compañera  que  también  es  paciente  y  activista.

Ambas  formamos  parte  del  patronato  a  título

individual,  pero  con  el  firme  compromiso  de

aportar  la  visión  y  la  experiencia  de  quienes

convivimos  con  estas  afecciones.  Nuestro  papel

será contribuir a que la voz de los pacientes esté

siempre  presente  en  las  decisiones  estratégicas

de  la  Fundación,  promoviendo  un  enfoque

centrado en sus necesidades reales y en la mejora

de su calidad de vida”, destaca la presidenta de

AEMICE.



Primera causa de discapacidad en menores de 50 años de edad

La migraña afecta en España a un 12% de la población, unos cinco millones de personas, principalmente en

edades comprendidas entre los 20 y 50 años, siendo, por tanto, una dolencia que incide en plena etapa de

desarrollo personal y laboral. Pese a que está considerado un problema de salud de primer orden y continúa

siendo la primera causa de discapacidad en individuos menores de 50 años, aún hoy se sigue minusvalorando y

banalizando su impacto,  sostienen desde FECEF. En este contexto,  la  Federación -impulsada por  la  SEN-

irrumpe en el escenario con el propósito de que la migraña y otros tipos de cefaleas -alteraciones toda ellas que

pueden llegar a ser tremendamente discapacitantes- sean reconocidas a nivel social y político.

No hace falta ir muy lejos para constatar el potencial invalidante de esta clase de patologías. La misma Isabel

Colomina  convive  con  la  migraña  desde  hace  50  años:  “he  pasado  por  distintas  etapas:  desde  episodios

esporádicos, pero intensos -como una de mis primeras crisis, con 13 años de edad, que me impidió quedarme

en la comunión de mi prima-, hasta una migraña más persistente, que ha ido cronificándose con los años. A

pesar  de  ello,  nunca  dejé  de  trabajar.  Siempre  he  intentado  compatibilizar  la  enfermedad  con  una  vida

profesional exigente, haciendo un gran esfuerzo diario y utilizando los fines de semana para recuperarme del

impacto de la semana, y también de la medicación”.

Colomina ha vivido ingresos hospitalarios y momentos muy duros, pero también he visto cómo los tratamientos

preventivos han abierto nuevas posibilidades. “Hoy convivo con la migraña, con sus luces y sus sombras, como

lo hacen millones de personas, principalmente mujeres jóvenes, en nuestro país. Y, desde esa experiencia, sé lo

importante que es que te crean, te escuchen y te atiendan como mereces”, afirma.

“Un problema de salud muy infradiagnosticado”

“Las cefaleas y, en especial la migraña, que es una de las cefaleas más frecuentes, constituyen un verdadero

problema social.  Tenemos que cambiar  la dinámica actual  y ahí  el  papel  de la Fundación puede ser clave

aportando una visibilidad y continuidad en el tiempo como factores que generen impacto en la población y, con

ello, transmitir el sufrimiento real y las necesidades de estas personas”, argumenta por su parte el presidente de

la SEN, el Dr. Jesús Porta-Etessam.

El Dr. José Miguel Láinez, director de FECEF, explica que el objetivo de esta nueva organización es trabajar con

constancia  y  planificación,  huyendo  de  las  acciones  aisladas,  con  el  fin  de  mejorar  la  divulgación  y

concienciación social de la problemática que sufren las personas con cefalea y su entorno. “Necesitamos -

remarca Láinez- llegar a un porcentaje muy amplio de la sociedad, porque además hablamos de un problema de

Una joven sufriendo dolor de cabeza
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salud que está muy infradiagnosticado”.

Para llegar al  máximo de gente posible se necesitan herramientas y recursos que ayuden a transmitir  con

eficacia toda la información disponible, conocimientos que, además, deben proceder de un organismo fiable que

mantenga lazos de colaboración con asociaciones de pacientes. “Desde la Fundación también buscaremos la

llamada a la acción para que se ponga en marcha cuanto antes el Plan Estratégico Nacional de Migraña, del que

el Ministerio (de Sanidad) ya anunció su compromiso. Es muy importante que el mensaje que hagamos llegar a

la población sea el de que no se trata de un dolor de cabeza más, sino de un sufrimiento que te puede cambiar

la vida de un modo radical”, señala el Dr. Láinez.

Decenas de tipos de dolor de cabeza

Existen más de 200 tipos de dolor de cabeza, que

se  dividen  en  dos  grandes  grupos:  cefaleas

primarias,  cuando  el  dolor  no  está  asociado  a

ninguna lesión en el sistema nervioso, y cefaleas

secundarias, cuando el origen hay que buscarlo en

lesiones  en  el  sistema  nervioso  o  en  otras

enfermedades. En más del 90% de los casos, el

dolor de cabeza se debe a una cefalea primaria,

mientras  que  hasta  un  46%  de  la  población

española  presenta  algún  tipo  de  cefalea  activa,

siendo la migraña y la cefalea tipo tensión los tipos

de  cefalea  primaria  activa  más  frecuentes.  Sin

embargo, según datos de la SEN, más de un 40%

de los pacientes que sufren dolor de cabeza con

cierta recurrencia están todavía sin diagnosticar.

Asimismo, más de un 4% de la población española padece algún tipo de cefalea primaria de forma crónica, es

decir, sufre dolor de cabeza más de 15 días al mes. “Las cifras son preocupantes”, alerta el Dr. Roberto Belvís,

coordinador  del  Grupo de Estudio  de Cefaleas de la SEN, “y  más si  tenemos en cuenta que las  cefaleas

crónicas no sólo producen de cuatro a seis veces más discapacidad que las episódicas, sino que los pacientes

suelen tener una peor respuesta al tratamiento. Llama la atención que una enfermedad tan frecuente esté tan

estigmatizada y ninguneada. Muchos de los afectados no están controlados porque se automedican y no acuden

al médico debido a que no tienen la sensación de tener una patología que en algún momento de sus vidas se

pueda  complicar,  cronificar  y  generarles  tanta  discapacidad.  De  ahí  que  también  exista  una  falta  de

sensibilización  de los  propios pacientes,  quienes muchas veces no consideran que lo  que tienen sea una

enfermedad neurológica”.

Banalización de la afección

La migraña muchas veces puede compararse con algunas afecciones que pertenecen al ámbito de la salud

mental, como son la depresión o la ansiedad, dado que, si bien se sabe que existen, son patologías que van

asociadas a un desconocimiento sobre la incapacidad y sufrimiento que pueden llegar a causar. Es por ello que,

en opinión del presidente de la SEN, resulta fundamental erradicar la posible banalización de estos casos: “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 a enfermos ni a enfermedades, trata a personas que padecen enfermedades que les producen sufrimiento en

su día a día”.
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Aunque las cefaleas pueden manifestarse en cualquier individuo, independientemente del sexo y la edad, la

mayoría de los casos se dan en mujeres (cuatro de cada cinco). “En la SEN calculamos que existe un alto

infradiagnóstico de las cefaleas y, aún más, cuando hablamos de migraña”, manifiesta Belvís. Y esto responde

básicamente a dos causas: sus síntomas pueden confundirse con otros tipos de dolor de cabeza, pero, sobre

todo (la  segunda causa),  porque muchas personas aún creen que no tiene solución.  “Y la hay”,  matiza el

experto. Precisamente este es uno de los objetivos de la recién creada Fundación, el de concienciar sobre los

síntomas  para  que  la  gente  los  reconozca  y  no  los  ignore.  Hay  soluciones  que  pueden  mejorar

significativamente la calidad de vida de los sujetos afectados.

En esta misma línea se manifiesta el Dr. Láinez, quien subraya que el infradiagnóstico se explica, en parte, por

el  hecho  de  que  la  migraña  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 así. Asimismo, existe un cierto

nihilismo terapéutico, ya que se considera que es una dolencia que no tiene tratamientos eficaces. Y luego hay

un cierto estigma y vergüenza social en algunos aspectos, lo que comporta que la gente no exprese que está

afectada por una migraña. De modo que es muy importante que se identifique como una enfermedad grave, no

en cuanto a que causa mortalidad, pero sí por su repercusión en la vida diaria”.

Hipersensibilidad a la luz, náuseas…

Los especialistas hacen hincapié en que hay que detallar y enfatizar el impacto de esta clase de alteraciones

neurológicas, ya que los enfermos que las padecen ven mermada su capacidad cognitiva y sufren problemas de

concentración y de falta de estabilidad. Los ataques de migraña generan también una hipersensibilidad a la luz,

además de náuseas y vómitos, de ahí que esta cefalea constituya mucho más que un simple dolor.

Simbolismo sobre la automedicación, una de las prácticas que pueden estar asociadas a las cefaleas
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Pero es que, además, cuanto más se tarde en llegar a la instauración de un tratamiento óptimo, ya sea debido a

un diagnóstico tardío o porque el paciente no acude al médico, más posibilidades hay de que la migraña se

cronifique. “Esto significa que los tratamientos eficaces que existen actualmente van a tardar más tiempo en

ayudar a esas personas. Por lo tanto, es fundamental que el paciente llegue rápidamente a un buen diagnóstico

y a un buen tratamiento”, apunta Porta-Etessam.

Si bien se ha mejorado mucho con respecto a la detección de estas patologías, tanto en la edad pediátrica como

en la  adulta,  todavía  queda  mucho  trabajo  por  hacer  para  poder  alcanzar  unos resultados  -a  ojos  de  los

expertos- razonables, algo que requiere de un trabajo conjunto entre los profesionales de Atención Primaria,

médicos de familia  y  pediatras y  neurólogos.  La concienciación,  por  tanto,  no sólo debe fomentarse en el

entorno  social,  “sino  también  en  el  entorno  médico.  El  dolor  es  una  de  las  experiencias  personales  más

discapacitantes y que más impacto tienen en tu vida”, añade el Dr. Porta-Etessam.

Así las cosas, desde la Fundación se quiere conseguir que la migraña sea contemplada como una enfermedad

que genera un gran padecimiento. Se trata de un problema de salud crónico que va a acompañar a las personas

desde edades tempranas, si  bien el mayor volumen de pacientes debutará entre los 10 y 11 años, con las

primeras reglas en el caso de la mujer y, sobre todo, en el adulto joven, y hasta los 65-70 años. Con estas cifras

en la mano, es evidente que la discapacidad generada por las cefaleas tiene incidencia en muchos años de vida

productiva.

Para  Láinez,  estos  pacientes  merecen  una

atención y unos cuidados específicos.  “Desde la

Fundación pretendemos que estas personas y su

entorno reciban el cuidado que se merecen, de tal

modo que vean mejorado su bienestar y reducidos

su sufrimiento y discapacidad. Para ello debemos

incrementar  la  educación  e  información  a  la

sociedad  con  campañas  de  concienciación,

favorecer la formación del profesional, e impulsar

la investigación”.

Poner en valor la labor de los investigadores

que ejercen en España

Precisamente,  otro  de  los  aspectos  en  los  que

trabajará la Fundación será el de poner en valor la

importancia de la investigación. A este respecto, el

Dr. Belvís reivindica la creciente calidad de la labor científica que se lleva a cabo en España, especialmente la

centrada en identificar marcadores que ayuden en la detección de la migraña. “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 ésta no se puede objetivar”, indica Belvís. En cualquier caso, en los últimos años se ha

avanzado en el conocimiento de la fisiopatología de la afección, algo que ha facilitado que se hayan identificado

nuevas terapias mucho más específicas y eficaces y mejor toleradas. “Aunque aún no podemos controlar el

dolor en todos los casos, sí que es posible hacerlo en un porcentaje muy alto, superior al 90% de los casos”,

revela el Dr. Láinez.

En cuanto al arsenal terapéutico para la migraña, cabe decir que en los años 90 hubo la primera revolución de

los  fármacos  dirigidos  contra  los  ataques  migrañosos.  Más  tarde,  aparecieron  los  primeros  anticuerpos

monoclonales anti-CGRP, que son una opción de tratamiento preventivo, especialmente para la migraña crónica

y  la  migraña  episódica  frecuente.  “Lamentablemente”,  asegura  el  director  de  FECEF,  “muchos  de  estos

medicamentos no llegan a todos los enfermos, por lo que otra de las prioridades de la recién creada Fundación

es activarse para que todas las opciones estén disponibles para todo el mundo”.

La puesta en marcha de la nueva Fundación ha contado con el apoyo de las compañías AbbVie, Lilly/Organon,

Lundbeck, Novartis, Pfizer y Teva.
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Sanidad impulsará una Ley de Organizaciones de Pacientes

En otro orden de cosas, la ministra de Sanidad, Mónica García, anuncia que su Ministerio comenzará a trabajar

después del  verano en una Ley de Organizaciones de Pacientes que reconozca las especificidades de las

mismas,  garantice  su  independencia,  refuerce  su  capacidad  de  incidencia  y  establezca  un  marco  ‘claro  y

estable’ para su colaboración con las Administraciones, informa el portal ‘Médicos y Pacientes’, perteneciente a

la Organización Médica Colegial de España.

Según García, el objetivo de esta normativa es ‘corregir’ una ‘anomalía’, como es que las organizaciones de

pacientes carezcan de un marco jurídico propio.  ‘A efectos legales,  operan como cualquier  otra asociación

general,  lo que en la práctica significa que el  ordenamiento las trata igual que una asociación de petanca’,

precisa. En esta línea, la ministra detalla que la falta de un marco específico dificulta a las organizaciones de

pacientes  el  acceso  a  ayudas  directas  de  las  administraciones,  complica  su  trazabilidad,  transparencia  y

rendición de cuentas, y limita la participación efectiva de los enfermos en la elaboración de las políticas públicas

que les atañen.
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Un fármaco dirigido al  gen SOD1 aporta  esperanza en la  esclerosis
lateral amiotrófica hereditaria: tres pacientes en el Hospital La Paz de
Madrid inician tratamiento en la sanidad pública, marcando el inicio de
una era de terapias personalizadas en la ELA genética.

La  esclerosis  lateral  amiotrófica  (ELA)  es  una  enfermedad
neurodegenerativa devastadora para la que, desde los años noventa,
no  se  habían  producido  novedades  terapéuticas  significativas.  Sin
embargo,  la  reciente  aprobación  de  financiación  pública  para  el
tofersén,  un  fármaco dirigido contra  la  mutación del  gen SOD1,  ha
reabierto la esperanza en los pacientes con ELA de origen genético. En
la Unidad de ELA del Hospital Universitario La Paz de Madrid, donde
atienden a casi 300 afectados, tres pacientes han sido seleccionados
para iniciar esta terapia innovadora.

ELA genética y prevalencia

La  ELA  familiar  representa  aproximadamente  el  10  % de  los  casos,
frente al 90 % esporádico cuya causa y genes implicados en la mayoría
de  las  ocasiones  se  desconocen.  Dentro  de  la  ELA  hereditaria,  las
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mutaciones en cuatro genes (C9orf72, SOD1, FUS y TARDBP) abarcan el
70  %  de  los  casos  familiares  detectados,  quedando  un  30  %  con
mutación aún no identificada. El gen SOD1, contra el que se dirige el
tofersén,  representa  en  torno  al  20  % del  10  % de  ELA  familiar,  y
también  puede  darse  en  casos  aparentemente  esporádicos  sin
antecedentes familiares claros.

En  España,  según  la  Sociedad  Española  de  Neurología  (SEN),  se
diagnostican unos 900 nuevos casos de ELA cada año, y unos 4.000
pacientes  conviven  actualmente  con  la  enfermedad.  La  ELA  se
caracteriza por la degeneración progresiva de las motoneuronas en la
corteza  cerebral,  el  tronco  del  encéfalo  y  la  médula,  provocando
debilidad  muscular  creciente  que  afecta  movilidad,  comunicación,
deglución y respiración, con una supervivencia media de 3 a 4 años tras
el diagnóstico.

Mecanismo y resultados preliminares del tofersén

El tofersén se dirige específicamente a la mutación del gen SOD1, con
la finalidad de inhibir o disminuir la producción de la proteína mutada
que daña las motoneuronas. Javier Mascías, coordinador de la Unidad
Multidisciplinar de ELA del Hospital La Paz, señala que en estudios a
largo plazo se ha observado un cambio en la evolución de las escalas
funcionales, que miden capacidades de movimiento, deglución, habla,
respiración y actividades de la vida diaria: “La caída de esa escala, de
esa pendiente, se ha ralentizado en algún paciente, se ha estabilizado
en  otros  e  incluso  ha  habido  algún  paciente  que  ha  mejorado  la
puntuación,  algo  impensable  por  la  evolución  natural  de  la
enfermedad”.

Además, la neurobióloga Raquel Barajas, responsable de investigación
de la Fundación Luzón, destaca que el tofersén reduce la presencia en
sangre  de  neurofilamentos,  marcadores  biológicos  de
neurodegeneración,  sugiriendo  que  el  fármaco  podría  preservar  la
función  neuronal  y  ralentizar  el  daño  progresivo  .  Este  avance
representa el primer tratamiento dirigido contra una diana genética en
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ELA  desde  hace  décadas,  con  la  perspectiva  de  desarrollar  terapias
similares para otras mutaciones asociadas.

Implicaciones de la terapia dirigida

Aunque  la  mutación  SOD1  afecta  a  un  porcentaje  reducido  de
pacientes (alrededor del 2 % de todos los diagnosticados), el éxito del
tofersén abre la puerta a la medicina de precisión en la ELA genética.
Se están desarrollando ensayos clínicos contra otras mutaciones, como
FUS y, en fases menos avanzadas, C9orf72, la alteración más frecuente
en la ELA hereditaria.  Esto permite vislumbrar  un futuro de terapias
personalizadas en función del perfil genético de cada paciente.

Los  expertos  recomiendan  ofrecer  consejo  genético  a  todos  los
pacientes, incluso sin antecedentes familiares aparentes, pues se han
identificado  mutaciones  en  personas  inicialmente  consideradas
esporádicas. Además, persiste un 30 % de casos familiares con gen aún
por descubrir, lo que subraya la necesidad de investigación continua.

Más allá de los genes: inflamación y otros enfoques

Paralelamente,  la  investigación  explora  tratamientos  dirigidos  a
procesos  comunes  en  todos  los  pacientes  con  ELA,
independientemente de la mutación. Javier Mascías menciona el papel
de la inflamación en la génesis de la enfermedad, apuntando a ensayos
con  anticuerpos  monoclonales  dirigidos  contra  proteínas  que
desencadenan la respuesta inflamatoria potencialmente implicada en la
ELA. También se investiga la neuroprotección frente al estrés oxidativo
y  otros  mecanismos  celulares,  con  el  objetivo  de  ofrecer  terapias
complementarias  o  alternativas  para  quienes  no  porten  mutaciones
conocidas.

Desafíos y necesidades futuras

La  ELA  sigue  siendo  en  gran  parte  una  enfermedad  con  origen  y
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progresión insuficientemente comprendidos. Raquel Barajas subraya la
importancia  de  estudios  preclínicos  y  de  investigación  en  fases
presintomáticas  para  desentrañar  causas  y  descubrir  biomarcadores
tempranos que permitan diagnóstico precoz y evaluación de la eficacia
terapéutica.  Actualmente,  el  diagnóstico  se  basa  en  descartar  otras
enfermedades, un proceso que suele prolongarse alrededor de un año
desde los primeros síntomas, que varían entre pacientes.

Además de terapias dirigidas y moduladores de inflamación, es crucial
investigar cómo factores ambientales y estilos de vida pueden influir en
la  aparición  o  progresión  de  la  ELA,  con  miras  a  estrategias  de
prevención o mitigación del riesgo.

Impacto en el paciente y perspectivas

Para los pacientes con mutación SOD1, como los tres en proceso de
recibir tofersén en La Paz, este fármaco supone una esperanza real de
ralentizar la progresión de la enfermedad y mejorar la calidad de vida.
Aunque  no  se  habla  de  cura,  el  hecho  de  modificar  la  trayectoria
natural de la ELA representa un avance sin precedentes en décadas. La
estabilización o mejora  en las  escalas  funcionales  y  la  reducción de
biomarcadores de neurodegeneración son indicios alentadores de que
la  ELA  genética  puede  pasar  de  una  enfermedad  inexorable  a  un
trastorno en el que, gracias a la medicina dirigida, se logre al menos un
control parcial de la progresión.

La financiación pública de esta terapia en la sanidad española es un
paso clave para garantizar el acceso de los pacientes a tratamientos
innovadores. La experiencia acumulada en la ELA genética sentará las
bases para abordar también la ELA esporádica cuando se identifiquen
nuevos genes implicados o mecanismos moleculares comunes.

Fuente: https://www.lasexta.com/constantes-vitales/noticias
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La hay de dos tipos.
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«Urge una reforma de la Ley de
Dependencia para personas con
demencias», asegura CEAFA

La Confederación Española de Alzheimer y otras Demencias (CEAFA) ha lanzado un

comunicado al Gobierno reivindicando una revisión exhaustiva de la Ley 39/2006 de

Dependencia. Esta legislación actual no aborda adecuadamente las particularidades de

enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer, que representa más del 60% de los

casos de dependencia en España.

El informe titulado “Alzheimer y otras demencias, una dependencia específica”,

presentado por CEAFA, destaca la falta de medidas concretas para adaptar la legislación
Cambiar Idioma »

«Urge una reforma de la Ley de Dependencia para personas con deme... https://prensasocial.es/urge-una-reforma-de-la-ley-de-dependencia-pa...

1 de 7 21/07/2025, 16:18



vigente a las necesidades reales de quienes padecen demencia. La confederación advierte que

el Alzheimer no puede ser tratado como una simple consecuencia del envejecimiento o

discapacidad, ya que requiere atención personalizada y recursos específicos.

Según la Sociedad Española de Neurología, actualmente existe una alta tasa de

infradiagnóstico estimada entre el 30% y el 40%. Además, han pasado más de 20 años sin

que se introduzcan nuevos tratamientos eficaces para esta enfermedad devastadora.

CEAFA plantea varias reivindicaciones esenciales para mejorar la atención a personas con

demencia:

1. Reconocimiento legal de la demencia como una condición específica de dependencia.

2. Reforma en los criterios de valoración de la Ley de Dependencia para incluir a personas en

fases iniciales.

3. Adaptación personalizada de apoyos y servicios durante todo el curso de la enfermedad.

4. Reconocimiento del vínculo cuidador-persona con demencia como núcleo fundamental en la

atención.

5. Asignación presupuestaria sostenible al Plan Nacional de Alzheimer, cuyo estatus está

caducado desde 2023.

Descargar documento
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Drogas ilícitas: un factor de riesgo
creciente en ictus entre jóvenes

redacción prnoticias

5-6 minutos

La Sociedad Española de Neurología (SEN) ha lanzado una

contundente advertencia: cerca del 30% de las personas menores de

50 años que sufren un ictus han consumido drogas ilícitas. Esta

alarmante cifra posiciona el consumo de sustancias ilegales como un

factor de riesgo en ascenso, especialmente preocupante entre la

población joven. Con motivo del Día Mundial contra la Droga, la SEN

busca concienciar sobre el grave impacto de estas sustancias en la

salud vascular y cerebral.

En las últimas dos décadas, la incidencia de ictus en adultos jóvenes

ha escalado de manera constante, una tendencia que coincide con el

incremento en el consumo de drogas de abuso. De los

aproximadamente 100.000 casos de ictus que se registran

anualmente en España, se estima que entre el 10% y el 20% afectan

a individuos de entre 18 y 50 años. Además, en la última década, los

casos de ictus en personas de 20 a 64 años han experimentado un

repunte del 25%.

La Dra. Marta Guillán, miembro del Grupo de Estudio de Neurología

Crítica e Intensivista de la SEN, explica: “Mientras los casos de ictus

en personas mayores están disminuyendo gracias al mejor control de

los factores de riesgo vascular clásicos, la incidencia entre adultos

jóvenes está aumentando. Detrás de este aumento está una mayor
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prevalencia de estos factores, incluyendo el sedentarismo y el estrés

en la población joven, pero también un aumento claro del consumo

de drogas ilícitas que llega hasta el 30% en algunos estudios

poblacionales”.

Las cifras son claras: un 30% de los europeos entre 15 y 64 años ha

consumido alguna droga ilícita en algún momento. El cannabis, la

cocaína, el éxtasis, las anfetaminas y la heroína son las sustancias

más habituales. En España, los datos más recientes revelan que el

19% de los jóvenes (15-34 años) y el 10% de la población adulta

(15-64 años) ha consumido cannabis en el último año. Le siguen la

cocaína (3% y 2,4% respectivamente), el éxtasis (1,8% y 0,8%) y las

anfetaminas (1,1% y 0,6%).

El consumo es más elevado entre los jóvenes, y una cuarta parte de

las personas con trastornos por consumo de drogas son menores de

edad, lo que convierte a estas sustancias en un factor de riesgo

crucial para la salud de los más jóvenes.

Un cóctel explosivo para el cerebro: drogas y ictus

La evidencia científica es innegable: sustancias como la cocaína, los

opiáceos y las anfetaminas pueden desencadenar tanto ictus

isquémicos como hemorrágicos. Sin embargo, la Dra. Guillán

advierte que incluso drogas consideradas menos dañinas en el

pasado, como el cannabis, el éxtasis o el LSD, ahora se sabe que

aumentan el riesgo de ictus. A esto se suman las “nuevas drogas”

sintéticas, cuyo consumo ha crecido exponencialmente,

especialmente en contextos de policonsumo o prácticas como el

chemsex.

España es el segundo país de Europa con mayor consumo de

cocaína, solo por detrás del Reino Unido. Esta droga es, además, la

segunda más consumida tras la marihuana y la que se asocia con
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mayor frecuencia al riesgo de ictus. Las probabilidades de sufrir un

ictus se multiplican por siete en las 24 horas posteriores al consumo

de cocaína, y su uso frecuente puede duplicar este riesgo. Otras

sustancias como el éxtasis, la heroína, otros opioides y el cannabis

también disparan las probabilidades de un evento vascular grave.

El consumo de drogas ilícitas puede dañar el sistema nervioso de

múltiples maneras:

Toxicidad neuronal: Llevando a un deterioro cognitivo precoz.

Daño vascular: Provocando ictus isquémicos y hemorrágicos al

causar emergencia hipertensiva, vasoespasmo, vasculitis,

aterosclerosis acelerada y aumento de la agregación plaquetaria,

además de predisponer a la formación de aneurismas.

Afectación del centro respiratorio y nivel de conciencia:

Pudiendo derivar en coma y, en los casos más graves, la muerte.

Estos daños pueden manifestarse tanto con el consumo ocasional

como con el habitual, la sobredosis o incluso durante la abstinencia.

“No hay consumo seguro”

La Dra. Guillán es tajante: “Existe evidencia científica suficiente para

afirmar que el consumo de drogas es un factor de riesgo vascular y

que no existe ningún nivel de consumo seguro que sea inocuo para

nuestro cerebro”. Subraya además que las drogas pueden deteriorar

permanentemente las capacidades cognitivas, provocar demencias

precoces e incluso inducir comas.

La SEN hace un llamamiento urgente a la concienciación y la

prevención, especialmente entre los jóvenes. Mantener el cerebro

alejado de las drogas es, en palabras de la Dra. Guillán, una

inversión crucial en salud cerebral.

Seguiremos Informando…
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