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H 
ace poco tuvo lu-
gar el Día Nacio-
nal de la Epilep-
sia, la enfermedad 
neurológica más 

frecuente en niños y la tercera más 
prevalente en adultos en España. 
Según datos de la Sociedad Espa-
ñola de Neurología (SEN), alrede-
dor de 500.000 españoles padecen 
epilepsia, de los cuales unos 
100.000 son niños, y cada año se 
diagnostican unos 20.000 nuevos 
casos.

¿De qué manera impacta esta 
enfermedad en la calidad de vida 
de los pacientes? ¿Es una pato-
logía que puede controlarse con 
medicación?
La epilepsia impacta en la canti-
dad y calidad de vida de quienes 
la padecen, porque es una enfer-
medad crónica y su manifestación 
más evidente son las crisis. La me-
dicación es útil para paliar esas 
crisis en un 60 % de los casos, aun-
que estas personas siguen expues-
tas al riesgo de sufrir una crisis en 
cualquier momento y al estigma 
social. Además, hay cerca de un 5 
% que puede beneficiarse de la 
cirugía, pero el resto —125.000 
personas solo en España— son 
farmacorresistentes y no respon-
den al tratamiento, de manera 
que, pese al uso adecuado de los 
medicamentos, siguen padecien-
do crisis recurrentes. En estos ca-
sos, el paciente ha de adaptar su 
vida a esa situación y regularla de 
forma muy estricta, cumpliendo 
con las horas de sueño, por ejem-
plo. Algunas personas con epilep-
sia no pueden conducir ni optar a 
ciertos puestos de trabajo; en el 
caso de los niños, no pueden ir a 
campamentos... Esto sucede prin-
cipalmente con quienes no res-
ponden al tratamiento, pero sim-
plemente el diagnóstico por sí solo 
ya va asociado a restricciones y 
estigma.

Comúnmente, asociamos esta 
enfermedad a las limitaciones 
que pueden aparecer en el día a 
día debido a las crisis, pero exis-
te menos concienciación acerca 
de las graves consecuencias que 
esta puede tener para la salud. 
¿Se asocia a muerte y discapa-
cidad?
Hay estudios que apuntan que la 
reducción de la esperanza de vida 
de las personas con epilepsia es de 
entre 2 y 10 años, y eso se debe a 
factores como la muerte súbita 
asociada, los posibles accidentes 
que pueden sufrir durante una 
crisis y la prevalencia de otras
enfermedades. Por ello, estas per-

sonas requieren un seguimiento 
multidisciplinar por parte de
especialistas. En cuanto a la disca-
pacidad, cerca del 60 % de los
pacientes presentan otras comor-
bilidades como trastornos psi-
quiátricos, neurológicos o intelec-
tuales. De hecho, se sabe que más 
de la mitad de los pacientes pasa-
rá un episodio depresivo a lo largo 
de su vida.

¿Cuál es el perfi l de paciente con 
un mayor riesgo de mortalidad y 
secuelas?
El paciente más grave es el que 
sufre encefalopatía epiléptica, y 
suelen ser niños. Estos sufren cri-
sis muy largas e intensas y, ade-

A.Lara. BARCELONA

sario actuar. Las consecuencias 
del estatus epiléptico, al margen 
de los accidentes, son neuronales. 
Existe un protocolo de actuación 
en estos casos, pero es clave actuar 
lo antes posible para administrar 
los fármacos de la crisis cuando 
esta dura más de lo normal.

¿En qué consiste ese protoco-
lo?
En estos casos, el tiempo es vida y 
el tratamiento debe aplicarse en 
los primeros 30–60 minutos para 
minimizar secuelas. En cualquier 
crisis epiléptica grave, cada minu-
to de retraso en el tratamiento su-
pone un aumento del 5 % en el 
riesgo de secuelas neurológicas y 
de mortalidad. Sin embargo, ac-
tualmente solo el 13 % de los pa-
cientes atendidos por familiares y 
el 20 % de los atendidos por per-
sonal sanitario reciben el trata-
miento de forma precoz. Con este 
protocolo, que se conoce como 
Código crisis, es posible disminuir 
enormemente el riesgo de morta-
lidad, del 5,3 % actual a menos del 
0,4 %, pero a día de hoy solo la Co-
munidad de Madrid lo tiene ins-
taurado, y debería ponerse en 
marcha en todo el territorio. De 
hecho, Cataluña, Murcia o Anda-
lucía, por ejemplo, son comunida-
des que a día de hoy ya están ha-
ciendo esfuerzos para poder poner 
en marcha el Código crisis. Así 
pues, ante una situación de estas 
características, lo primero es iden-
tifi car y actuar sobre la crisis: mirar 
si la persona está respirando, eli-
minar cualquier cosa de la boca y 
evitar que se haga daño, creando 
un entorno seguro. A continua-
ción, hay que actuar con medica-
mentos de rescate, que pueden ser 
administrados al paciente por un 
familiar, ya que hay fármacos que 
se pueden administrar en casa. O 
bien, si eso no es posible, avisar al 
servicio de emergencias para tras-
ladarlo a un centro sanitario. Esos 
fármacos son parecidos a los que 
se utilizan en el asma y, en el hos-
pital, se administran por vía intra-
venosa.

Para acabar, ¿qué mensaje quie-
re lanzar con motivo del Día Na-
cional de la Epilepsia?
La epilepsia es una enfermedad 
muy presente en nuestra socie-
dad. De hecho, un 1 % de la pobla-
ción sufre esta enfermedad cróni-
ca. Por lo tanto, es importante
que seamos muy comprensivos 
con estas personas y que evitemos 
la estigmatización. Además, es 
importante destacar que, para 
aquellos pacientes con epilepsia 
en los que no somos capaces de 
controlar las crisis, existen muchas 
alternativas para mejorar su cali-
dad de vida.

Manuel Toledo Coordinador del Grupo de Estudio de 
Epilepsia de la Sociedad Española de Neurología 

«El Código crisis reduce el 
riesgo de mortalidad del    
5,3% a menos del  0,4%»  

«Cada minuto de retraso en el tratamiento de una crisis 
epiléptica grave  aumenta un 5% el riesgo de secuelas

más, tienen un retraso muy severo. 
Su riesgo de sufrir enfermedad es 
muy elevado, por lo que, en estos 
casos, es importante ese segui-
miento multidisciplinar y especia-
lizado. Además, normalmente, 
cuando se produce una crisis, el 
cerebro consigue autolimitarla 
gracias a sus propios mecanismos, 
y por lo tanto estas no suelen durar 
más de dos minutos. Sin embargo, 
hay ocasiones en que esto no su-
cede, y cuando esas crisis se pro-
longan durante más de cinco mi-
nutos, es cuando entramos en lo 
que se conoce como situación de 
estatus epiléptico, en la que la pro-
babilidad de que esta baje sola es 
muy baja y, por lo tanto, es nece-

La reducción de las 

expectativas de vida 

de las personas con 

epilepsia es de entre 

2 y 10 años» 

LA RAZÓN
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Dolor de cabeza 
por cientos
Nace la Fundación Cefáleas para 

abordar una dolencia incapacitante 

que padece el 12% de la población

SOCIEDAD CIENTÍFICA

Cinco millones de personas padecen migraña en España. STOCKSNAP

EFE | MADRID

La Sociedad Española de 
Neurología (SEN) ha im-

pulsado la Fundación Espa-
ñola de Cefaleas (Fecef) pa-
ra visibilizar el impacto de 
los 200 tipos de dolores de 
cabeza existentes, liderados 
por la migraña, que afecta al 
12 % de la población y que 
es altamente incapacitante. 
 Pese a que alrededor de cin-
co millones de ciudadanos, 

«más que personas rubias», 
principalmente de entre 20 
y 50 años, padecen migraña 
en España, esta enfermedad 
no tiene el reconocimiento 
político ni social que mere-
ce, lamenta el presidente de 
la SEN, Jesús Porta-Etessam. 
 La migraña es la cefalea más 
frecuente, y causa estragos 
en quien la padece: el 51 % 
de los pacientes tiene estrés, 
un 37 % sufre de insomnio, 

el 30 %, depresión y el 22 %, 
ansiedad; si no se detecta a 
tiempo puede complicarse 
y generar mucha discapaci-
dad. De hecho, es la prime-
ra causa de discapacidad 
en mujeres menores de 50. 
 Aunque no es la única: exis-
ten hasta 200 tipos de dolor 
de cabeza, que se dividen en 
cefaleas primarias —cuan-
do el dolor no está asociado 
a ninguna lesión del siste-
ma nervioso, como la migra-
ña-, y secundarias, cuando el 
origen sí está en el sistema 
nervioso o en otras enfer-
medades.

 Hasta un 46 % de la po-
blación española presenta 
alguna cefalea activa, sien-
do la migraña y la cefalea 
tipo tensión las más comu-
nes. Pese a estos datos, el in-
fradiagnóstico de este tipo 
de afecciones ronda el 40 %. 
 Los pacientes ven mermada 
su capacidad cognitiva, tie-
nen problemas de concen-
tración y de falta de estabi-
lidad, hipersensibilidad a la 
luz, náuseas o vómitos. Sin 

embargo, la mayoría de las 
veces son banalizadas.

 «Es una sombra que te 
acompaña siempre, unas ve-
ces más cerca y otras más 
lejos», ha definido Isabel 
Colomina, presidenta de la 
Asociación Española de Ce-
falea y Migraña (Aemice). 
 La migraña supone tener 
«un dolor físico insoporta-
ble» y otro adicional, uno 
«emocional importante pro-
ducido por la incomprensión 
de esta enfermedad y por te-
ner que justificar todo el ra-
to como te sientes», incluso 
al círculo familiar más estre-
cho, ha lamentado. 

 Se hace imprescindible 
una estructura que dé res-
puesta a millones de pacien-
tes como ella y que ayude a 
transmitirles toda la infor-
mación disponible. «Es una 
necesidad social», destaca el 
presidente de la Fundación, 
José Miguel Láinez. Otro de 
los objetivos de la Fundación 
será impulsar la investiga-
ción incluso promoviendo 
sus propios estudios.
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Celeste LópezMadrid

“No, lamigraña no es un dolor de
cabeza.Lamigrañaescomollevar
un casco de moto cuatro tallas
más pequeño. Es como tener un
clavo atravesado en el cerebro...
Es un dolor invalidante, angus-
tiante, que te impide no ya llevar
una vida normal, sino tener una
vida. Sencillamente te paraliza”.
Así explica Isabel Colomina, pre-
sidentade laAsociaciónEspañola

deCefaleayMigraña(Aemice), lo
que es la migraña, una enferme-
dad que padecen cinco millones
depersonas,deentre20y50años.
El83%deellas,mujeres.
Y pese a estar considerada un

problema de salud de primer or-
den y ser la primera causa de dis-
capacidad en personas de menos
de 50 años, la realidad es que hoy
endíasigueestandominusvalora-
da: “¿Sabe el dañoquehace cuan-
do estás muerta de dolor durante
días y días y hasta los más cerca-

Cincomillonesdepersonas,
el 83%mujeresdeentre20
y50años, sufrenmigraña

nos dicen eso de que tienes un
dolordecabeza? ¡Nooo,estonoes
un dolor de cabeza!”, insiste
Colomina.
Ante este desolador panorama,

se ha creado la Fundación Espa-
ñoladeCefaleas (Fecef), impulsa-
da desde la SociedadEspañola de
Neurología (SEN) y que dirige el
doctorJoséMiguelLáinez.Elob-
jetivo de esta entidad es trabajar
con constancia y planificación,
huyendo de las acciones aisladas,
paramejorarladivulgaciónycon-
cienciaciónsocialde laproblemá-
ticaquevivenlaspersonasconce-
falea.Porque,asegura,despuésde
40 años intentando explicar qué
son estas enfermedades “no he-
mos conseguido apenas nada, pe-
se a ser un verdadero problema
social”, insisteLaínez.
“Necesitamos llegar a un por-

centaje muy amplio de la socie-
dad, porque además hablamos de
un problema de salud que está
muy infradiagnosticado”, explica
el director de la fundación, quien
reconocequemuchasmujeres no

acuden al médico, pese al sufri-
miento en el que viven, porque la
mayoría lo han visto antes en sus
casas(tieneuncomponentegené-
tico) y creen que no se puede ha-
cernadasalvo tomarseunanalgé-

sicoyaislarsehastaqueeldolorse
pasa (puede llegar a durar hasta
quincedías).
En la SEN calculan que existe

un alto infradiagnóstico de las ce-
faleas y, aún más, cuando habla-
mos de migraña, indica el doctor
Roberto Belvís, coordinador del
grupo de estudio de cefaleas en la
SEN. Esto responde sobre todo a
dos causas: sus síntomas pueden
confundirseconotrostiposdedo-
lor de cabeza, pero sobre todo es
porquemuchaspersonasaúncre-
en que no tiene solución. “Y la
hay”, asevera Belvís. “Precisa-
mente este esunode los objetivos
de la fundación: concienciar so-
bre estos síntomas para que la
gente los reconozca yno los igno-
re. Hay soluciones que pueden
mejorar significativamente su ca-
lidaddevida”, apunta.c

Colomina: “No es un
dolor de cabeza,
es como llevar un
casco demoto cuatro
tallasmás pequeño”
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Ocho meses han pasado desde 
que entró en vigor la Ley 3/2024, 
conocida como «Ley ELA». Maña-
na se conmemorará el Día Mun-
dial de esta enfermedad letal y sin 
cura, y aunque sería un buen mo-
mento para celebrar los avances 
que ha supuesto la norma, lo cier-
to es que no hay nada que celebrar. 
Las ayudas directas a los pacientes 
siguen sin llegar. «La burocracia 
administrativa y la falta de dota-
ción presupuestaria mantienen 
bloqueada la aplicación de la ley, 
dejando a muchas familias des-
amparadas frente a los elevados 
costes que supone convivir con la 
enfermedad», expresaron ayer 
desde la Asociación Española de 
Esclerosis Lateral Amiotrófica 
(adELA). Según palabras de la vi-
cepresidenta de esta entidad, Pilar 
Fernández Aponte, «es imprescin-
dible asignar a la Ley ELA una do-
tación presupuestaria adecuada y 
garantizar que las comunidades 
autónomas dispongan de los re-
cursos económicos necesarios 
para implementar las prestacio-
nes contempladas». A esto, añadió 
que «sin ese compromiso real, la 
norma correrá el riesgo de quedar-
se en papel mojado». La asocia-
ción alerta de que la gran mayoría 
de las familias con pacientes afec-
tados continúa sin poder afrontar 
los gastos derivados de los cuida-
dos, lo que representa un desafío 
social y sanitario que requiere una 
respuesta inmediata que no ter-
mina de llegar.

A. García. MADRID

►Temen que si no hay una dotación presupuestaria adecuada por 
parte de las comunidades la norma se quede en «papel mojado»

Pacientes con ELA piden 
la fi nanciación de la ley

Pacientes de ELA hace ocho meses, cuando se aprobó la ley

LA RAZÓN

Cada año hay tantos nuevos 
diagnósticos como fallecimientos 
por ELA. De hecho, se trata de la 
tercera enfermedad neurodege-
nerativa más frecuente, solo por 
detrás del alzhéimer y el párkin-
son. Aunque hoy por hoy no exis-
te cura, sí se dispone de tratamien-
tos como fi sioterapia, logopedia o 
atención psicológica, así como de 
cuidados y recursos técnicos que 
pueden mejorar la calidad de vida 
de los pacientes. No obstante, fue-
ra del ámbito hospitalario, la ma-
yoría de estos cuidados recaen 
sobre las asociaciones de pacien-
tes y las familias, y el gasto anual al 
que deben hacer frente puede si-
tuarse entre 35.000 y 115.000 
euros, dependiendo de la fase de 
la enfermedad, según datos del 
«Estudio de costes directos de la 
ELA en España en personas enfer-
mas y sus familias», de la Funda-
ción Luzón.

El Gobierno se 
comprometió con 
las asociaciones 
de pacientes a te-
ner la Ley ELA 
completamente 
implementada 
antes de octubre 
de 2026, y mien-
tras ese momento llega, el Minis-
terio de Sanidad ha anunciado la 
puesta en marcha de un plan de 
choque para garantizar cuidados 
profesionales a los pacientes en 
fase avanzada hasta que la norma 
sea una realidad. Este plan conta-
rá con una subvención de 10 mi-
llones de euros y se estima que 
alrededor de 500 personas podrán 
benefi ciarse de estas ayudas, en-
focadas especialmente en quienes 
requieren ventilación mecánica y 
vigilancia las 24 horas. «Más allá 
de esta medida, transitoria y que 
no supone una solución real y de-
fi nitiva a la problemática de todos 
los afectados de ELA, familiares y 
pacientes exigen la fi nanciación 
urgente de la Ley», vela el comu-
nicado de AdELA. 

Según palabras de Fernández 

Aponte, «la implantación defi niti-
va de la Ley ELA es absolutamen-
te necesaria y humanamente im-
prescindible, un derecho por el 
que las asociaciones de pacientes 
de todo el país llevan años luchan-
do». También recordó que «los 
procesos administrativos siguen 
siendo excesivamente lentos y, 
mientras tanto, muchos pacientes 
siguen perdiendo la vida. Carentes 
de ayudas sufi cientes cuando las 
necesitan, los pacientes de ELA se 
ven abocados en muchos casos a 
optar por morir, cuando lo que de 
verdad quieren es que se les ayude 
y se les garantice con urgencia una 
vida digna».

Según la Sociedad Española de 
Neurología (SEN), entre 4.000 y 
4.500 personas conviven con esta 
patología en España (aunque to-
davía no existe un registro ofi cial) 
que provoca la degeneración pro-

gresiva de las neu-
ronas motoras, 
responsables de 
controlar el movi-
miento. Como 
consecuencia, la 
ELA paraliza gra-
dualmente los 
músculos  del 
cuerpo, afectando 

a funciones vitales como caminar, 
hablar, comer o incluso respirar. 
Mientras esto ocurre, la capacidad 
intelectual permanece intacta. 

Esta evolución conduce a una 
dependencia total en un corto pe-
riodo de tiempo, con una esperan-
za media de vida de entre tres y 
cinco años tras el diagnóstico. 

Desde la SEN también reitera-
ron ayer «la necesidad de que la 
Ley ELA sea implantada de forma 
efectiva ocho meses de su aproba-
ción», así como también deman-
daron crear Unidades de Enfer-
medades Neuromusculares en 
todos los hospitales de referencia 
del país con el objetivo de poder 
atender a los pacientes de esclero-
sis lateral amiotrófica de forma 
adecuada y poder mejorar así su 
día a día. 

Muchos enfermos 

mueren 

esperando unos 

recursos 

imprescindibles
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Levante la Costera

SECCIÓN:

OTS:

DIFUSIÓN:

FRECUENCIA:

ÁREA:

AVE:

PÁGINAS:

PAÍS:

LA COSTERA-LA CANAL-LA VALL D'ALBAIDA

73000

Diario

21 CM² - 14%

427 €

22

España

20 Junio, 2025
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