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El médico gaditano, jefe de servicio en el Hospital Virgen Macarena de Sevilla, ha sido premiado esta
semana por la Sociedad Espafiola de Neurologia por su labor frente al accidente cerebrovascular

“Elictus esunaepidemia que da panico
Y que nos vamos tomando en serio”

JOSE ANTONIO LOPEZ Cadiz

El doctor Joan Montaner Villa-
longa nacié en Cadiz en 1970.
De padre catalan y de madre
menorquina, pasé su infancia
entre Conil y Cadiz hasta que su
familia se estableci6 en la capi-
tal, donde curso los estudios su-
periores y se licenci6 en la Fa-
cultad de Medicina. Hace solo
unos dias ha sido premiado con
el galarddn que otorga la Socie-
dad Espatiola de Neurologia por
su trayectoria y labor de inves-
tigacién ante el ictus. Jefe del
Servicio de Neurologia del hos-
pital Virgen Macarena de Sevi-
1la, Joan Montaner habla en es-
ta entrevista con pasion de su
trabajo, de la incidencia del ic-
tus en la sociedad andaluza, de
los logros obtenidos y de los re-
tos del futuro para hacer frente
a este accidente cerebrovascu-
lar que cambia en unos segun-
do la vida de tantas personas.
-:Qué es el Teleictus?

-El centro de Andalucia del ic-
tus es una maravilla, eso es un
suefio. La verdad es que en An-
dalucia, al ser un territorio tan
extenso, teniamos un proble-
moén con los hospitales comar-
cales. Cuando una persona iba
con un ictus, no le daba tiempo
allegar a los grandes hospitales.
Entonces, lo que hicimos fue
montar un sistema de forma
que en los grandes hospitales
estd de guardia un neurdlogo
con especial dedicacién al ictus.
Asi, si en Vejer me da un ictus,
pues me voy al centro de alli, al
hospital comarcal de alli, y no-
sotros nos conectamos con una
camara, interrogamos al pa-
ciente, lo exploramos, vemos el
tac craneal, vemos si hay zonas
del cerebro que se puedan sal-
var, indicamos el tratamiento
que hace falta, y decidimos si el
enfermo se puede quedar en
Vejer o se tiene que trasladar a
Puerto Real o al Puerta del Mar.
Somos como un controlador aé-
reo de todo el territorio con 40
hospitales implicados.

-Como si fuera una red de
atencion telematica

El neurélogo gaditano Joan Montaner, pr

-Si, es asi. Y con esto se consi-
gue, y N0 es por presumir, que
los 15 0 20 mejores neurdlogos
andaluces que se dedican al ic-
tus puedan ser tus médicos si
tienes la desgracia de que tienes
una embolia y estas en un pue-
blo pequeiiito. Eso antes era im-
pensable, te quedabas alli en el
pueblo, no llegabas a tiempo,
no te podian hacer nada. Ahora
quien se conecta, al cabo de
unos minutos, igual es el médi-
co del Virgen del Rocio o del
Virgen de las Nieves o de Cor-
doba; de los mejores que estan

“Cada aiio tenemos, y
es una cifra que no
baja, unos 21.000 casos
deictus en Andalucia”

dedi

iado esta por su
en esa guardia. Es cierto que ha
funcionado tan bien que, al fi-
nal, el volumen ha sido enor-
me, llevamos casi 10.000 enfer-
mos atendidos desde que mon-
tamos el Teleictus.

-¢Y hay después un segui-
miento del paciente?

-Ahora estamos planteando un
poco esa cuestion. Es decir, va-
le, ya lo he tenido, me habéis
curado, pero ¢y esto por qué me
ha pasado? Hay que hacer una
serie de pruebas para ver de
dénde me viene, poner la mejor
prevencioén, y eso si que lo ha-
cemos en estas unidades de ic-
tus, pero si estas en ese hospital
pequeilito es mas dificil. Enton-
ces, ahora estamos haciendo un
proyecto, pero es de investiga-
cién, no es todavia asistencial,
que consiste en hacer unidades
de ictus virtuales, de forma que

ion asistencial y cientifica ante los ictus.

desde las grandes unidades de
ictus podamos hacer el segui-
miento. T4 estas en ese hospital
comarcal, pues yo cada dia me
conecto con tumédico de fami-
lia, el internista o el intensivis-
ta, y vamos llevando juntos el
paciente. Es un modelo muy
nuevo, que no existe, y vamos a
evaluar si implementarlo tiene
sentido, si funciona bien, si con-
seguimos realmente que la gen-
te salga con mas proporcién del
diagnostico de la etiologia del
ictus bien hecha; en fin, va a ser
un proyecto muy bonito.

“Con el Teleictus, los
mejores neurélogos
pueden ser tus médicos
en cualquier lugar”

JUAN CARLOS VAZQUEZ.

-Si tuviera que resumir el mo-
mento actual del ictus, su inci-
dencia...

-A ver, el ictus... Si, el ictus si-
gue siendo brutal. Es una epide-
mia cerebrovascular que da pa-
nico y que yo creo que nos la es-
tamos tomando muy en serio.
Andalucia ha hecho muy bien
los deberes y ahora la atencién
al ictus es como en cualquier
pais europeo de los mas avanza-
dos.

Dicho esto, hay que recordar
que sigue siendo la primera
causa de muerte en mujeres an-
daluzas. Cada afio, y no baja, te-
nemos 21.000 ictus nuevos en
Andalucia. ;Qué pasa? Que esta-
mos curando muy bien a los pa-
cientes con el centro de Teleic-
tus, con los centros de trombec-
tomia, con las unidades de ic-
tus, y lo que pasa es que mas
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gente, que antes se moria, aho-
ra sobrevive. Son gente que vi-
Ve, con mas o menos secuelas,
pero que van viviendo. Se man-
tiene la incidencia, pero cura-
mos bien a los pacientes, la po-
blacién se hace mas mayor y
esta creciendo la prevalencia, la
gente que vive con la enferme-
dad.

Ahora mismo en Andalucia,
la cifra se acerca a las 150.000
personas; o sea, que todos esos
andaluces estan viviendo tras
sufrir un ictus, y eso va a mas.
Hemos mejorado mucho la fase
aguda, la rehabilitacién, pero
no estamos haciendo bien la
prevenciéon. Ahora mismo sabe-
mos que la mitad de todos los
andaluces, de los 8 millones y
medio hasta con los nifios en el
saco, tienen algin factor de
riesgo vascular: o son hiperten-
sos o el colesterol alto. Es una
locura lo que puede venir en los
préximos afios.

-Es para preocuparse.

-Las dos enfermedades han pa-
sado del 20%. Hay un 23% de
andaluces con hipertension y
un 25% con el colesterol alto.
Estamos haciendo mucha in-
vestigacion en eso, porque esta-
mos trabajando mucho en el te-
ma de la prevencidn, las die-
tas... Pero no hay un plan anda-
luz de hipertensién arterial.
Igual que hay un plan andaluz
de ictus o un plan andaluz de
cardiopatias, pues no hay de hi-
pertension. La verdad es que es
una faceta en la que nos gusta-
ria hacer un gran esfuerzo en
los proximos aiios, porque lo
veo muy necesario.

-Ademas de la alimentacion,
esta el sedentarismo, el taba-
co... hay trabajo por delante.
-Claro, de hecho los que has
nombrado son muy importan-
tes, pero te has dejado uno que
es el mas importante, que es el
elevado consumo de sal en
nuestras dietas. Ese es el killer
number one, ese es el que esta
matando ahora a mas gente en
todo el mundo: el consumo ex-
cesivo de sal. El sodio alto se
nos cuela en dietas, en la ali-
mentacion procesada. Y ahi es-
tamos intentando trabajar con
plantas de la bahia de Cadiz, la
salicornia. Nos lo estamos pa-
sando super bien con ese pro-
yecto. Tenemos una zona ahi en
Puerto Real de salinas y, en co-
laboracién también con Cupi-
mar, estamos plantando estas
plantas, y bueno, con estas
plantas se produce una sal que
no tiene sodio. La gente que tie-
ne hipertension arterial, cuan-
do la consume, se le normaliza
la presién. Hay muchas posibi-
lidades con la dieta de mejorar

estos factores de riesgo.
-Habra que reeducar también
el paladar. Estamos tan acos-
tumbrados alo salado...
-Exacto. Es verdad que a lo me-
jor ahi se tienen que mojar tam-
bién las administraciones, con
cambios legislativos. Muchos
paises han sido bastante agresi-
vos en la reduccion del consu-
mo de sal. O, por ejemplo,
scuanta sal puede tener el pan?
El pan tiene muchisima sal, y
ahi, si vas haciendo cambios
poquito a poco, nos acostum-

bramos, no nos damos cuenta
de que nos han ido bajando po-
quito a poco la sal del pan o de
otros alimentos, como los que-
sos y embutidos, que tienen
cantidades de sal increibles.
-Hace algo més de una década
explicaba en una entrevista
que no dabalo mismo el lugar
enel que te dieraunictusala
hora de afrontarlo. ;:Ha mejo-
rado esta situacion con el Te-
leictus?

-A ver, yo soy optimista por na-
turaleza, y te diria que, ahora
mismo, da exactamente igual

“El mejor tratamiento
de una enfermedad es
no tenerla; la
prevencion es el futuro”

dénde lo tengas porque la aten-
cién es idéntica. Es verdad que
puede haber alguna laguna por-
que hay zonas de dificil cober-
tura, pero en general, desde
aquella entrevista a ahora, es el
dia y la noche. Hemos hecho
unidades de ictus en Huelva,
Cordoba, Almeria, Granada, Ja-
én... En fin, es que ahora hay 16
unidades de ictus.

Y se puede mejorar porque,
por ejemplo, tenemos un pro-
blema en Andalucia donde no
la tecnologia no nos permite

visualizar un tac craneal que se
realiza a un paciente en un hos-
pital concertado, no somos aun
capaces de verlo con nuestro
sistema, no se meten sus datos
en el Diraya, y ahi tenemos un
reto tecnoldgico. Pero creo que
hay voluntad por parte de la
Consejeria de solucionarlo, y sé
que lo estan trabajando.

-¢Por donde debe caminar la
investigacion? ¢Por ahondar
en las causas del ictus, en su
prevencion, o por mejorar la
vida de los pacientes que lo
han sufrido?

-Pienso que las grandes necesi-
dades no cubiertas son hacer el
diagnoéstico muy rapido, con
una gotita de sangre. Que, de re-
pente, te quedas sin hablar y se
te queda paralizado medio
cuerpo y puede que sea un ic-
tus, pero no sabes si se ha roto
una arteria o si se ha tapado, si

es un tipo de ictus u otro, lo que
varia el tratamiento. Y si supie-
ras cudl es, podrias estar ha-
ciendo el tratamiento cuando el
paciente va en la ambulancia.
Hoy en dia, hasta que nos lleva-
mos al paciente al hospital y le
sometemos a un tac, no pode-
mos darle nada. Si supiéramos
que el paciente tiene un ictus
hemorragico, que se le ha roto
una arteria, pues bajariamos la
tension arterial ya en la ambu-
lancia. En eso si que hay una
verdadera carrera entre los cen-

-

tros del mundo que estan inves-
tigando, buscando el diagnésti-
co rapido del ictus en la misma
ambulancia con distintas técni-
cas, como se mide el azticar en
la sangre.

Y, luego, otra cosa que se nos
resiste en neurologia mucho es
que todos los tratamientos que
tenemos para curar el ictus son
muy de fontaneria. Se me cierra
la arteria del cerebro y ahora yo
voy y, con un farmaco, lo di-
suelvo o con un catéter quito el
trombo. Pero no hemos conse-
guido encontrar lo que se lla-

=
-
[

“Una de cada cuatro
personas tiene riesgo de
padecer un ictus; hay
que trabajar mucho”

man neuroprotectores, y eso
irfa muy bien. Serian farmacos
que protegerian las neuronas
que se quedan sin el oxigeno y
sin el azicar cuando se tapa la
arteria. Porque lo que hemos
visto es que, por desgracia, a pe-
sar de hacerlo todo perfecto,
aunque abramos la arteria del
paciente, casi la mitad no res-
ponde de forma 6ptima al trata-
miento. Es decir, aunque ta ha-
gas todo perfecto, tengo un ic-
tus, me ves en dos minutos, me
diagnosticas, me tratas..., ain
cabe la posibilidad de que yo no
me recupere del todo. Y en esos
casos si que habria que tener es-
te tipo de neuroprotectores.
-Hay que proteger las neuro-
nas.

- Exacto, exacto. Enseguida, a
los pocos minutos de que no les
llegue el azicar y el oxigeno,
empiezan a morir. Y podrian
combinarse las dos cosas que
digo. Te hago el diagnoéstico en
la calle o en la ambulancia, y te
empiezo a poner ya tratamien-
tos mientras vas de camino al
hospital y con esos neuropro-
tectores ademas. Eso es como
un poco el Santo Grial, lo que
esté la gente buscando como lo-
co.

Luego, lo otro que has dicho,
la recuperacién. Pero entramos
en un mundo un poco diferen-
te. Alguien que realmente se ha
quedado mal y no puede mo-
ver, no puede hablar o no pue-
de mover la mano. Ahi si que,
bueno, se esta trabajando mu-
cho maés en técnicas de simula-
cién, esos exoesqueletos, la ro-
bética... Este campo yo, perso-
nalmente, no lo domino, pero
creo que también es muy boni-
to y apasionante. Y la preven-
ci6én: para mi es el futuro, y, por
lo que sea, no lo estamos sa-
biendo hacer bien.

-Es necesario bajar las esta-
disticas.

-Si, si, el mejor tratamiento de
una enfermedad es no tenerla.
Y es una inversion, eso también
se lo decimos mucho a la gente
mayor. La gente mayor te suele
decir que fuma, que estd un po-
co gordita... Pero que ya tiene
70 afios y que qué mas da. Y les
decimos que no, que es una in-
version en salud impresionan-
te. ;Usted sabe lo que es que de
los 75 a los 90 pueda vivir an-
dando solo, siendo indepen-
diente; o vivir sin mover medio
cuerpo y que lo tengan que cui-
dar? Porque, claro, esa es la otra
parte, cobmo queda el paciente.
FEl cuidador, el entorno familiar
y social... Una de cada cuatro
personas en Espafia y en Anda-
lucia va a tener un ictus. Y hay
que trabajar mucho.
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A.Lara. BARCELONA

ace poco tuvo lu-

gar el Dia Nacio-

nal de la Epilep-

sia,laenfermedad

neurolégica mas
frecuente enninosylaterceramas
prevalente en adultos en Espana.
Segtin datos de la Sociedad Espa-
nolade Neurologia (SEN), alrede-
dorde500.000 espanoles padecen
epilepsia, de los cuales unos
100.000 son nifios, y cada afo se
diagnostican unos 20.000 nuevos
casos.

:De qué manera impacta esta
enfermedadenlacalidaddevida
de los pacientes? ¢ Es una pato-
logiaque puede controlarsecon
medicacion?

La epilepsia impacta en la canti-
dad y calidad de vida de quienes
la padecen, porque es una enfer-
medad crénicaysumanifestacion
masevidente sonlascrisis. Lame-
dicacion es util para paliar esas
crisis enun 60 % delos casos, aun-
que estas personas siguen expues-
tas al riesgo de sufrir una crisis en
cualquier momento y al estigma
social. Ademas, hay cerca de un 5
% que puede beneficiarse de la
cirugfa, pero el resto —125.000
personas solo en Espana— 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 situacién y regularla de
forma muy estricta, cumpliendo
con las horas de sueno, por ejem-
plo. Algunas personas con epilep-
sia no pueden conducir ni optar a
ciertos puestos de trabajo; en el
caso de los ninos, no pueden ir a
campamentos... Estosucede prin-
cipalmente con quienes no res-
ponden al tratamiento, pero sim-
plemente el diagndstico porsisolo
ya va asociado a restricciones y
estigma.

Comunmente, asociamos esta
enfermedad a las limitaciones
que pueden aparecer eneldiaa
diadebido alascrisis, pero exis-
temenosconcienciaciénacerca
delasgravesconsecuenciasque
esta puede tener para la salud.
¢Se asocia a muerte y discapa-
cidad?

Hay estudios que apuntan que la
reduccién delaesperanzadevida
delaspersonas con epilepsiaesde
entre 2y 10 afios, y eso se debe a
factores como la muerte stbita
asociada, los posibles accidentes
que pueden sufrir durante una
crisis y la prevalencia de otras
enfermedades. Por ello, estas per-

Manuel Toledo Coordinador del Grupo de Estudio de
Epilepsia de la Sociedad Espanola de Neurologia

«E1 Codigo 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

sonas requieren un seguimiento
multidisciplinar por parte de
especialistas. En cuantoaladisca-
pacidad, cerca del 60 % de los
pacientes presentan otras comor-
bilidades como trastornos psi-
quidtricos, neuroldgicosointelec-
tuales. De hecho, se sabe que mas
delamitad de los pacientes pasa-
raunepisodio depresivoalolargo
de suvida.

¢Cualeselperfildepacientecon
unmayorriesgodemortalidady
secuelas?

El paciente més grave es el que
sufre encefalopatia epiléptica, y
suelen ser nifos. Estos sufren cri-
sis muy largas e intensas y, ade-

€5

La reduccion de las
expectativas de vida
de las personas con
epilepsia es de entre
2y 10 anos»

LARAZON

mds, tienen unretraso muysevero.
Suriesgo de sufrir enfermedad es
muy elevado, por lo que, en estos
casos, es importante ese segui-
miento multidisciplinaryespecia-
lizado. Ademaés, normalmente,
cuando se produce una crisis, el
cerebro consigue autolimitarla
gracias a sus propiosmecanismos,
yporlotanto estasnosuelen durar
més de dosminutos. Sinembargo,
hay ocasiones en que esto no su-
cede, y cuando esas crisis se pro-
longan durante més de cinco mi-
nutos, es cuando entramos en lo
que se conoce como situacion de
estatus epiléptico, enlaquela pro-
babilidad de que esta baje sola es
muy bajay, por lo tanto, es nece-

sario actuar. Las consecuencias
del estatus epiléptico, al margen
delosaccidentes, son neuronales.
Existe un protocolo de actuacion
€en estos casos, peroes claveactuar
lo antes posible para administrar
los farmacos de la crisis cuando
esta dura mas de lo normal.

<En qué consiste ese protoco-
lo?

En estos casos, el tiempo es viday
el tratamiento debe aplicarse en
los primeros 30-60 minutos para
minimizar secuelas. En cualquier
crisis epiléptica grave, cadaminu-
to de retraso en el tratamiento su-
pone un aumento del 5 % en el
riesgo de secuelas neuroldgicas 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
Cédigo crisis, es posible disminuir
enormemente el riesgo de morta-
lidad, del 5,3 % actual amenos del
0,4 %, pero adiade hoysolola Co-
munidad de Madrid lo tiene ins-
taurado, y deberia ponerse en
marcha en todo el territorio. De
hecho, Catalufia, Murcia o Anda-
lucia, por ejemplo, son comunida-
des que a dia de hoy ya estan ha-
ciendoesfuerzosparapoderponer
en marcha el Codigo crisis. Asi
pues, ante una situacion de estas
caracteristicas, loprimeroesiden-
tificaryactuarsobrela crisis: mirar
si la persona esté respirando, eli-
minar cualquier cosa delabocay
evitar que se haga dano, creando
un entorno seguro. A continua-
cién, hay que actuar con medica-
mentos derescate, que pueden ser
administrados al paciente por un
familiar, ya que hay firmacos que
se pueden administrar en casa. O
bien, si eso no es posible, avisar al
servicio de emergencias paratras-
ladarlo a un centro sanitario. Esos
farmacos son parecidos a los que
se utilizan en el asmayy, en el hos-
pital, se administran por viaintra-
venosa.

Paraacabar, ;qué mensaje quie-
re lanzar con motivo del Dia Na-
cional de la Epilepsia?

La epilepsia es una enfermedad
muy presente en nuestra socie-
dad.Dehecho,un1%delapobla-
cién sufre esta enfermedad créni-
ca. Por lo tanto, es importante
que seamos muy comprensivos
con estas personasyque evitemos
la estigmatizacién. Ademas, es
importante destacar que, para
aquellos pacientes con epilepsia
en los que no somos capaces de
controlarlas crisis, existen muchas
alternativas para mejorar su cali-
dad de vida.
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Su trabajo ha sido
distinguido con el Premio
SEN Alzheimer, un galardén
que reconoce su aportacion
para lograr una deteccion
mas precoz y la busqueda
de soluciones concretas
ante uno de los grandes
desafios del siglo XXI

DONOSTIA - Pablo Martinez-Lage es
una de las voces mds autorizadas en
el campo de la neurologia. Desde el
Centro de Investigacién y Clinica
Memoria de la Fundacién CITA-
Alzheimer en Donostia, lidera inves-
tigaciones que buscan avanzar en la
lucha contra esta enfermedad. La cla-
Ve, seglin apunta, esta en actuar antes
de que la memoria empiece a fallar.
¢Qué significa para usted este pre-
mio que le ha otorgado la Sociedad
Espaiiola de Neurologia?

—Recibir este reconocimiento en un
momento en el que en Espafia se esta
haciendo investigacién de mucha cali-
dad tiene un significado muy especial.
Mas atin cuando te lo otorgan tus pro-
pios colegas. Es un premio que, aun-
que esta personalizado en mi, repre-
senta el esfuerzo y la trayectoria de
todo un equipo: desde el patronato de
la fundacién hasta todo el equipo de
neuropsicélogas, personal de enfer-
meria, neuroimagen... Todos los que
estamos en CITA Alzheimer. Es un
espaldarazo muy importante.
¢Como es enfrentarse cada diaauna
enfermedad tan dura y compleja
como el alzhéimer?

—Desde el punto de vista asistencial,
trabajar con personas que acuden a
consulta es una experiencia muy gra-
tificante, aunque pueda parecer lo
contrario. Aportamos ayuda, alivio,
carifio; ofrecemos informacién sobre
los tratamientos que pueden aplicar-
se y resolvemos dudas que surgen
durante el proceso sobre cémo ges-
tionar el dia a dia de la enfermedad.
¢Qué tipo de avances estan impul-
sando desde CITA Alzheimer?
-Nuestro trabajo se centra especial-
mente en el diagnéstico temprano.
Cuanto antes detectemos la enferme-
dad, antes podremos intervenir para
intentar retrasar su evolucion. Que-
remos que una persona que tiene la
enfermedad, pero lleva una vida nor-
mal o practicamente normal siga asi
el mayor tiempo posible. Por eso esta-
mos trabajando en el uso de biomar-
cadores y también estamos desarro-
1lando estudios sobre prevencién.
¢Qué tipo de estudios estan reali-
zando?

-Estamos desarrollando un estudio
que se llama CITA GO-ON. Hemos
reclutado a unas mil personas de
entre 60y 85 afios con un perfil de
riesgo elevado de desarrollar alzhéi-
mer u otros tipos de deterioro cogni-
tivo. Se ha dividido a los participantes
en dos grupos. A uno se le aplica una
intervenciéon multimodal muy inten-
siva: control de factores de riesgo
(hipertension, colesterol, obesidad...),
entrenamiento cognitivo, actividad
fisica, intervencion socioemocional y
cambio en la dieta y nutricién. Al otro
grupo le damos recomendaciones de
vida saludable, pero sin seguimiento
intensivo. Queremos seguir a estas
personas durante dos afios para com-

NEUROLOGO

probar si, en el grupo con interven-
cién, conseguimos prevenir el dete-
rioro cognitivo.

¢Es posible saber si una persona va
apadecer alzhéimer en el futuro?
-Este es un tema delicado. Hoy por
hoy, no es posible decir con certeza:
“tli vas a tener alzhéimer” o “ttino lo
vasatener”. Eso no se puede hacer ni
creo que pueda hacerse nunca de for-
ma rotunda. Lo que si podemos hacer
es definir perfiles de riesgo. Sabemos
que hay factores que aumentan cla-
ramente la probabilidad de desarro-
llar deterioro cognitivo: hipertension,
diabetes, colesterol alto, tabaquismo,
obesidad, sedentarismo, mala alimen-
tacién... Y a eso se suman otros mas
recientes como la polucién ambien-

Pablo Martinex-Lage

-

tal, la pérdida auditiva o la depresion.
Esos factores y otros factores de ries-
go genético se pueden medir en una
persona.

¢Como se mide ese riesgo?
-Utilizamos un indice llamado CAI-
DE, que se basa en variables como la
edad, el género, los afios de educacion,
la presion arterial, el colesterol, el indi-
ce de masa corporal y si se practica o
no ejercicio fisico. Con esos datos
podemos establecer un perfil de ries-
go y, en funcién de los resultados,
decir que alguien tiene, por ejemplo,
un 30% de riesgo de desarrollar dete-
rioro cognitivo. Pero insisto, no pode-
mos asegurar que una persona desa-
rrollara alzhéimer.

¢Qué papel juegan los biomarcado-

acto ZOZ5%
INSTITUCIO}

“Estamos lejos de curar
el alzhéimer, perono

tanto de poder detener
su progresion”

Una entrevista de Javier Alonso
Fotografia Sociedad Espaiiola de Neurologia

res en este diagndstico anticipado?
-Han supuesto un avance enorme.
Hasta ahora se analizaban en el liqui-
do cefalorraquideo, mediante una
puncién lumbar o una prueba de ima-
gen llamada PET (tomografia de emi-
sién de positrones). Pero muy pronto

“Si paramos el alzhéimer
antes de que aparezcan los
primeros sintomas, sera un
gran avance”

“Lafinanciacion sigue siendo
el gran obstaculo para
avanzar masrapidoenla
investigacion”

vamos a disponer de biomarcadores
en sangre, lo cual facilitara mucho su
uso para el diagndstico certeroy a
tiempo en personas con deterioro cog-
nitivo. Eso permitira también algtiin
dia detectar la biologia de la enferme-
dad en personas que atin no tienen
sintomas. Imagina que alguien se
somete a un anlisis y aparece que tie-
ne biomarcadores positivos: eso quie-
re decir que ya tiene en su cerebro las
alteraciones tipicas del alzhéimer,
aunque ain no se hayan manifestado
clinicamente.

¢Eso significa que significa que se
podriadiagnosticar la enfermedad
antes incluso de que empiecen los
sintomas?

—-Técnicamente si, pero hay que ser
muy prudentes. Detectar biomarca-
dores positivos en una persona sin sin-
tomas no significa que vaya a desarro-
Tlar la enfermedad. Puede que si o pue-
de que nunca llegue a hacerlo. No
sabemos con precisién ni cuando ni
siquiera si esos cambios acabaran
dando lugar a un alzhéimer clinico.
Por eso, aplicar estas pruebas a per-
sonas sin sintomas solo deberifa hacer-
se en el contexto de un estudio de
investigacién. Hacerlo en una consul-
ta médica de rutina, fuera de un pro-
tocolo de investigacion, serfa una mala
practica. No podemos ofrecer certe-
zas que la ciencia todavia no puede
respaldar.

¢Hacia dénde cree que se dirige el
futuro de la investigacién en alzhéi-
mer?

-La clave estd en combinar preven-
cién y diagnoéstico precoz. Si conse-
guimos detectar perfiles de riesgo de
forma eficaz y aplicar intervenciones
personalizadas, podremos retrasar la
aparicion de los sintomas. Eso, en una
enfermedad sin cura, es un avance
enorme. Ademas, el desarrollo de bio-
marcadores en sangre abrira la puer-
ta a diagndsticos mas accesibles y
menos invasivos. Pero también nece-
sitamos mas educacion social: que la
gente entienda que hay mucho por
hacer incluso cuando no hay cura, que
prevenir y retrasar es ya una gran vic-
toria. Y que cuidarse a los 60 puede
marcar la diferencia a los 80. Ahi esta
la revolucién que viene.

¢Estamos cerca de encontrar una
cura al alzhéimer?

—Te diria que estamos lejos de poder
afirmar que se cura, pero quizas no
estemos tan lejos del momento en el
que podamos decir que la enferme-
dad se para. Y si la paramos antes de
que aparezcan los primeros sintomas,
o incluso con los primeros sintomas,
eso supondra un gran avance.

¢Se ha encontrado con muchas difi-
cultades para desarrollar tu traba-
jo como investigador?

-Si, no es facil. Nosotros trabajamos
en una fundacién sin &nimo de lucro
impulsada por la familia Aperribay,
que quiso hacer algo tras vivir de cer-
ca el alzhéimer. Creamos un area de
investigacion, pero sin estar integra-
dos ni en la universidad ni en el siste-
ma hospitalario, lo que complica
mucho el acceso a la financiacién y
los recursos.

¢Eslafinanciacion el principal obs-
taculo?

-Sin duda. También cuesta encontrar
profesionales médicos dispuestos a
dedicarse a la investigacion, lo cual es
preocupante. ®
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Cinco millones de personas padecen migraiia en Espaiia. sTocksNnAP

SOCIEDAD CIENTIFICA

Dolor de cabeza
por cientos

Nace la Fundacion Cefaleas para
abordar una dolencia incapacitante
que padece el 12% de la poblacion

EFE | MADRID

a Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN) ha im-
pulsado la Fundacién Espa-
fiola de Cefaleas (Fecef) pa-
ra visibilizar el impacto de
los 200 tipos de dolores de
cabeza existentes, liderados
por la migrafia, que afecta al
12 % de la poblacién y que
es altamente incapacitante.
Pese a que alrededor de cin-
co millones de ciudadanos,

«méas que personas rubiasy,
principalmente de entre 20
y 50 afos, padecen migrana
en Espana, esta enfermedad
no tiene el reconocimiento
politico ni social que mere-
ce, lamenta 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 discapaci-
dad. De hecho, es la prime-
ra causa de discapacidad
en mujeres menores de 50.
Aunque no es la tinica: exis-
ten hasta 200 tipos de dolor
de cabeza, que se dividen en
cefaleas primarias —cuan-
do el dolor no esta asociado
a ninguna lesion del siste-
ma nervioso, como la migra-
fia-, y secundarias, cuando el
origen si esta en el sistema
nervioso o en otras enfer-
medades.

Hasta un 46 % de la po-
blacién espanola presenta
alguna cefalea activa, sien-
do la migrana y la cefalea
tipo tension las mas comu-
nes. Pese a estos datos, el in-
fradiagnostico de este tipo
de afecciones ronda el 40 %.
Los pacientes ven mermada
su capacidad cognitiva, tie-
nen problemas de concen-
tracidn y de falta de estabi-
lidad, hipersensibilidad a la
luz, nduseas o vomitos. Sin

embargo, la mayoria de las
veces son banalizadas.

«Es una sombra que te
acompafia siempre, unas ve-
ces mas cerca y otras mas
lejos», ha definido Isabel
Colomina, presidenta de la
Asociacion Espafiola de Ce-
falea y Migrafia (Aemice).

La migrafia supone tener
«un dolor fisico insoporta-
ble» y otro adicional, uno
«emocional importante pro-
ducido por la incomprensiéon
de esta enfermedad y por te-
ner que justificar todo el ra-
to como te sientesy, incluso
al circulo familiar mas 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-
macién disponible. «Es una
necesidad socialy, destaca el
presidente de la Fundacion,
José Miguel Lainez. Otro de
los objetivos de la Fundacion
serd impulsar la investiga-
cién incluso promoviendo
sus propios estudios.
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Cinco millones de personas,
el 83% mujeres de entre 20
y 50 anos, sufren migrana

CELESTE LOPEZ Madrid

“No, la migrafia no es un dolor de
cabeza. Lamigrafiaes como llevar
un casco de moto cuatro tallas
maés pequefio. 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”.
Asi explica Isabel Colomina, pre-
sidenta de la Asociacién Espafiola

de Cefaleay Migrana (Aemice), lo
que es la migrafia, una enferme-
dad que padecen cinco millones
de personas, de entre 20y 50 afios.
E183% de ellas, mujeres.

Y pese a estar considerada un
problema de salud de primer or-
deny ser la primera causa de dis-
capacidad en personas de menos
de 50 afios, la realidad es que hoy
endiasigue estando minusvalora-
da: “;Sabe el dafo que hace cuan-
do estds muerta de dolor durante
dias y dias y hasta los més cerca-

nos dicen eso de que tienes un
dolor de cabeza? {Nooo, estono es
un dolor de cabeza!”, insiste
Colomina.

Ante este desolador panorama,
se ha creado la Fundacién Espa-
fiola de Cefaleas (Fecef), impulsa-
da desde la Sociedad Espariola de
Neurologia (SEN) y que dirige el
doctor José Miguel Lainez. El ob-
jetivo de esta entidad es trabajar
con constancia y planificacion,
huyendo de las acciones aisladas,
paramejorar ladivulgaciony con-
cienciacion social de la problemé-
ticaque viven las personas con ce-
falea. Porque, asegura, después de
40 afios intentando explicar qué
son estas enfermedades “no he-
mos conseguido apenas nada, pe-
se a ser un verdadero problema
social”, insiste Lainez.

“Necesitamos llegar a un por-

centaje muy amplio de la socie-
dad, porque ademds hablamos de
un problema de salud que esta
muy infradiagnosticado”, explica
el director de la fundacion, quien
reconoce que muchas mujeres no

Colomina: “No es un
dolor de cabeza,

es como llevar un
casco de moto cuatro
tallas mas pequefio”

acuden al médico, pese al sufri-
miento en el que viven, porque la
mayoria lo han visto antes en sus
casas (tiene un componente gené-
tico) y creen que no se puede ha-
cer nada salvo tomarse un analgé-

sicoy aislarse hasta que el dolor se
pasa (puede llegar a durar hasta
quince dias).

En la SEN calculan que existe
un alto infradiagndstico de las ce-
faleas y, ain mas, cuando habla-
mos de migrana, indica el doctor
Roberto Belvis, coordinador del
grupo de estudio de cefaleas en la
SEN. Esto responde sobre todo a
dos causas: sus sintomas pueden
confundirse con otros tipos de do-
lor de cabeza, pero sobre todo es
porque muchas personas ain cre-
en que no tiene solucién. “Y la
hay”, asevera Belvis. “Precisa-
mente este es uno de los objetivos
de la fundacion: concienciar so-
bre estos sintomas para que la
gente los reconozcay no los igno-
re. Hay soluciones que pueden
mejorar significativamente su ca-
lidad de vida”, apunta.e
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Cadadia, tres
personas son
diagnosticadas con
ELA enEspainay
otras tres mueren

CANARIAS?7

LAS PALMAS DE GRAN CANARIA.
Este sabado, 21 de junio, se
conmemora el Dia Internacio-
nal de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA), una enfer-
medad que padecen alrededor
de 4.500 personas en Espana
y cada ano se diagnostican cer-
ca de 1.000 nuevos casos en el
pais, segun los datos de la So-
ciedad Espanola de Neurolo-
gia (SEN). En Canarias, esta
patologia neurodegenerativa
para la que no hay cura afec-
ta a unas 180 personas.

Se calcula que la superviven-
cia media de los pacientes espa-
noles se situa entre 2 y 4 anos
después del diagnostico. Quie-
nes desde el inicio de la enfer-
medad muestran una progre-
sion rapida de la discapacidad
suelen asociar una mayor mor-
talidad. Por el contrario, aque-
llas personas a las que se les ha
diagnosticado la enfermedad
de forma temprana y pueden
acceder al cuidado en unida-
des multidisciplinares aumen-
tan su supervivencia.

Pese a esto, actualmente, el
diagnéstico de la enfermedad
puede llegar a demorarse en-
tre 12 y 16 meses desde el ini-
cio de los sintomas por la alta
complejidad de la enfermedad.

A través de un comunicado,
la SEN insiste en la necesidad
de que existan Unidades de
Enfermedades Neuromuscu-
lares en todos los hospitales
de referencia, asi como que la
Ley ELA sea implantada y se
convierta en una realidad.
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a sociedad vive a un ritmo acele-

rado, teniendo la necesidad de ha-

cer muchas cosas, incluso en va-

caciones. Visitar monumentos, ha-

cer rutas por la montafia, practi-
car deportes acuaticos... Pero ;y si se viaja para
dormir? En Espaiia, la Sociedad Espafiola 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 ca-
sos es debido a algtin trastorno de suefio cr6-
nicoy 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 acci-
dentes 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 suefio tiene el objeti-
vo de conciliar un suefio de calidad, para lo
que se mejora el descanso y se aprende sobre
las practicas para dormir de la forma mas ade-
cuada. Existen hoteles y destinos especiali-
zados que ofrecen un entorno cuidado -lu-
ces, ruido, temperatura— para fomentar un
sueflo reparador. Un estudio realizado por
Kayak recoge que el 24% de los encuestados
afirmé que lo que més espera de sus vaca-
ciones es ponerse al dia con el suefio
y poder relajarse mas. Un porcen-
taje mayor entre los 27 y 42
afios y las mujeres.

En este contex-
to, el buscador
de viajes

Split es la mejor
ciudad para
unas vacaciones
enfocadas

en el suerfio

ha elaborado una Guia de Turismo del Suefio,
que clasifica los principales destinos de turis-
mo del suefio a nivel global basandose en un
analisis de factores cruciales para un suefio
reparador, como la contaminacién actstica,
la calidad del aire, la gobernanza y estabilidad
politica, el acceso a alojamientos con spasy la
proximidad a la naturaleza.

Son 23 las ciudades espafiolas que aparecen
en este ranking de “vacaciones para descan-
sar”. Asi, para aquellos viajeros que buscan
mejorar su suefio sin salir del pais, Granada
(139), Gijén (21%), Menorca (26%) y Santander
(29%) estan entre las 30 principales, a las que
siguen Palma de Mallorca (38%), Mojécar (39%)
y San Sebastian (42?). También estan entre los
mejores lugares del mundo para el turismo
del suefio Mélaga, Alicante, Benidorm, Pefiis-
cola, Lloret de Mar, Santa Cruz de Tenerife,
Torremolinos, Gandia, Fuengirola, Cadiz, Ro-

quetas de Mar, Las Palmas de Gran Canaria,
Ibiza, Arrecife, Maspalomas y Puerto del Ro-
sario.

Descansar por el mundo

3Y dénde descansar cuando se viaja fuera de
nuestras fronteras? Con la mirada puesta alo
largo y ancho del globo, la croata Split encabe-
za la clasificacidon de Kayak. Se trata de una
ciudad costera, situada a casi 400 kilémetros
de Zagreb, la capital del pais, que combina his-
toria, cultura y tranquilidad. La ciudad cuen-
ta con una gran cantidad de alojamientos que
ofrecen instalaciones de spa.

En el segundo puesto estd Canmore (Cana-
d4). Con una alta puntuacion en calidad del ai-
re y una minima contaminacion actistica, es-
te pueblo situado al oeste de la provincia de
Alberta ofrece un entorno tranquilo rodeado
de montafias y lagos cristalinos. Sin embargo,
no es la tnica ciudad canadiense que cuenta
con una buena puntuacion para unas vacacio-
nes enfocadas en el suefio, ya que el pais nos
ofrece otras tres opciones dentro del top ten
de la clasificacién elaborada por Kayak. Ocu-
pando la sexta posicién estd Mont-Tremblant,
ala que siguen Jasper en séptimo lugar y Ha-
rrison Hot Springs en la décima plaza.

Andorra la Vella también recibe altas pun-
tuaciones en todas las categorias, lo que le va-

De Granada a Santander: |as
cludades donde recuperar el sueno

El descanso se ha convertido en un lujo muy valorado. El turismo del suefio esta en auge
v busca mejorar el descanso y aprender practicas para dormir de la forma mas adecuada,
con el objetivo de reparar el suefio en las vacaciones menica 6. Moreno

1i6 el tercer puesto del ranking. Situada en las
montafias de los Pirineos, cuenta con califica-
ciones superiores a la media en cuanto a baja
contaminaci6n acUstica y alta estabilidad po-
litica. Por su parte, Reikiavik (Islandia) y Fun-
chal, capital de la isla de Madeira (Portugal),
también estan entre los cinco lugares més apro-
piados para unas vacaciones enfocadas en el
suefio.

Dieta, luz o sonido

Ante el auge del turismo del suefio, los alo-
jamientos han adecuado su oferta para adap-
tarse a las necesidades y demandas de los
huéspedes. Los planes y programas de sue-
fio personalizados realizados por personal
especializado estén entre los servicios que se
pueden encontrar en este tipo de estableci-
mientos. Ademads, se adapta la dieta con ali-
mentos que favorecen el funcionamiento del
organismo, se realizan tratamientos perso-
nalizados, masajes, practicas de respiracion,
terapias curativas naturales o ejercicios de
relajacion para aumentar el bienestar y fo-
mentar el descanso. En el caso de las habita-
ciones, se cuidan detalles como la eleccion
de los colchones y almohadas para ofrecer el
méximo confort postural, sistemas de ilumi-
nacién regulables, insonorizacién o control
de temperatura.

ISTOCK




GRANMADRID

20 Junio, 2025

PAI[S: Espafia
PAGINAS: 8

AVE: 8209 €

AREA: 32 CM2 - 17%

FRECUENCIA: Diario
DIFUSION: 36918
OTS: 506000
SECCION: MADRID

GRAN MADRID

EL CUBIL

ZABALA
DE LA SERNA

Generacion
Covid

De un modo circunstancial, por una
comida con profesores universitarios en el
antiguo Florida Park, fui realmente cons-
ciente del grave asunto de la educacion.
Escuché con atencién su impotencia para
conectar con el alumnado, una desespera-
cién comun, una frustracién compartida.
Desde Madrid a Amsterdam. Desde la

Universidad publica a la privada. O vice-
versa. 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 analégicas. ;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 com-
prension lectora. El rincon 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
explotd con la tesis de Pedro Sanchez. Las
universidades desarrollan a contrarreloj

softwares anti IA, pero van muy por detras.
Y, mientras, algunos profesores regresan a la
época amanuense. Si los copian, silos pasan
amano desde Chat GPT, Geminiy asi, al
menos que algo se les quede. Esa esla 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 estu-
diando. El pinganillo indetectable
—con complice necesario en el exterior—
ha sustituido a los rollitos de microescritura
enlos que el fulano resumia temarios. Sia
las nuevas generaciones no las van a cam-
biar, 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 nifios

cuando crefamos 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 alertaba sobre
los efectos nocivos en los cerebros de los
menores sobreexpuestos a un entorno
digital. Una involucién de 10 afios 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
cerebroy, sostenfa el vicepresidente y
responsable del Area de Neurotecnologia e
Inteligencia Artificial de la Sociedad Espafio-
la de Neurologia, David Ezpeleta. Ya ha
habido manifestaciones de padres en
ciudades espafiolas 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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Pacientes con ELA piden
la financiacion de la ley

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

A. Garcia. MADRID

Ocho meses han pasado desde
que entrd en vigor la Ley 3/2024,
conocidacomo «Ley ELA». Mana-
na se conmemorard el Dia Mun-
dial de esta enfermedad letal y sin
cura, yaunque serfa un buen mo-
mento para celebrar los avances
que ha supuestolanorma, lo cier-
toesquenohaynadaque celebrar.
Lasayudasdirectasalospacientes
siguen sin llegar. «La burocracia
administrativa y la falta de dota-
cién presupuestaria mantienen
bloqueada la aplicacién de la ley,
dejando a muchas familias des-
amparadas frente a los elevados
costes que supone convivir con la
enfermedad», expresaron ayer
desde la Asociacion Espanola de
Esclerosis Lateral Amiotréfica
(adELA). Segtin palabras de la vi-
cepresidenta deestaentidad, Pilar
FernandezAponte, «esimprescin-
dible asignar ala Ley ELA una do-
tacién presupuestariaadecuaday
garantizar que las comunidades
auténomas dispongan de los re-
cursos econémicos necesarios
para implementar las prestacio-
nescontempladas». A esto, anadio
que «sin ese compromiso real, la
normacorrerdelriesgo de quedar-
se en papel mojado». La asocia-
cién alerta de que la gran mayoria
delas familias con pacientes afec-
tados contintia sin poder afrontar
los gastos derivados de los cuida-
dos, lo que representa un desafio
socialysanitario querequiere una
respuesta inmediata que no ter-
mina de llegar.

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

Cada afio hay tantos nuevos
diagnésticos como fallecimientos
por ELA. De hecho, se trata de la
tercera enfermedad neurodege-
nerativa mas frecuente, solo por
detrds del alzhéimer y el parkin-
son. Aunque hoy por hoy no exis-
te cura, sise dispone de tratamien-
tos como fisioterapia, logopedia o
atencion psicolégica, asicomo de
cuidados y recursos técnicos que
puedenmejorarlacalidad devida
delospacientes. No obstante, fue-
ra del &mbito hospitalario, la ma-
yoria de estos cuidados recaen
sobre las asociaciones de pacien-
tesylasfamilias, 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, segiin datos del
«Estudio de costes directos de la
ELA enEspanaen personas enfer-
mas y sus familias», de la Funda-
cién Luzén.

El Gobierno se
comprometié con

Muchos enfermos

Aponte, laimplantacion definiti-
vadelaLey ELA es absolutamen-
te necesaria y humanamente im-
prescindible, un derecho por el
que las asociaciones de pacientes
detodoelpaisllevan anosluchan-
do». También record6 que «los
procesos administrativos siguen
siendo excesivamente lentos y,
mientras tanto, muchos pacientes
siguen perdiendolavida. Carentes
de ayudas suficientes cuando las
necesitan, los pacientes de ELA se
ven abocados en muchos casos a
optar por morir, cuando lo que de
verdad quieren es queselesayude
yselesgarantice con urgenciauna
vida digna».

Segtin la Sociedad Espaiiola de
Neurologia (SEN), entre 4.000 y
4.500 personas conviven con esta
patologia en Espana (aunque to-
davia no existe un registro oficial)
que provocala degeneracién pro-
gresivadelasneu-
ronas motoras,
responsables de

las asociaciones mueren controlar el movi-
de pacientes a te- esperando unos miento. Cf)mo
ner la Ley ELA consecuencia, la
completamente X recu}”so_s ELA paraliza gra-
implementada imprescindibles dualmente los

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 quelanorma
seaunarealidad. Este plan conta-
rd con una subvencién de 10 mi-
llones de euros y se estima que
alrededor de 500 personas podran
beneficiarse de estas ayudas, en-
focadasespecialmente en quienes
requieren ventilacién mecanicay
vigilancia las 24 horas. «M4s alla
de esta medida, transitoria y que
no supone unasoluciénreal y de-
finitiva ala problemética de todos
los afectados de ELA, familiares y
pacientes exigen la financiacién
urgente de la Ley», vela el comu-
nicado de AdELA.

Segun palabras de Ferndndez

musculos del
cuerpo, afectando
afuncionesvitales como caminar,
hablar, comer o incluso respirar.
Mientrasestoocurre, lacapacidad
intelectual permanece intacta.

Esta evolucién conduce a una
dependencia total en un corto pe-
riodo de tiempo, conunaesperan-
za media de vida de entre tres y
cinco anos tras el diagnéstico.

Desde la SEN también reitera-
ron ayer «la necesidad de que la
LeyELA seaimplantada de forma
efectivaochomeses de suaproba-
cién», asi como también deman-
daron crear Unidades de Enfer-
medades Neuromusculares en
todos los hospitales de referencia
del pais con el objetivo de poder
atender alos pacientes de esclero-
sis lateral amiotréfica de forma
adecuada y poder mejorar asi su
dia a dia.
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Ontinyent

El Ayuntamiento de Ontinyent ilu-
minara el Pont de Santa Maria de
forma especial este viernes y saba-
do para visualizar dos enfermeda-
des raras. El consistorio se sumara
asialaconmemoracion el 20 deju-
nio del Dia Internacional de la Dis-
trofia Muscular Facioescapulohu-
meral (FSHD), poniendo luz na-
ranja al puente, y el 21 de junio del
Dia Internacional de la Esclerosis

Ontinyent

El Pont de Santa Maria
seiluminara por las
enfermedades FSHDy ELA

El puente ontinyenti visibilizara ambas dolencias
raras coincidiendo con sus dias internacionales

Lateral Amiotréfica (ELA), ponien-
doenestecasoluzverde.
Laregidora de Politica paralas
Personas, Paula Soler, explica 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 desco-
nocidas para gran parte de la po-
blacién. Son gestos simbdlicos pero
que apoyan a las personas afecta-
as, yayudan a que la sociedad to-
me conciencia de estas enfermeda-

des para actuar mas rapidamente
en su atencién».La Distrofia Mus-
cular Facioescapulohumeral
(FSHD) es una enfermedad neuro-
muscular progresiva que afecta ini-
cialmente los musculos dela cara,
los hombros y la parte superior de
los brazos. La esclerosis lateral
amiotréficao ELA, es una enferme-
dad delasneuronas en el cerebro, el
tronco cerebral y lamédula espinal
que controlan el movimiento delos
musculos. La Sociedad Espatiolade
Neurologia estima que existen mas
de £4.000 afectados en Espafia.m




	16 Europa_Sur_20250616120000
	16 La_Razon_Cataluna_20250616120000
	16 Noticias_de_Gipuzkoa_20250616120000
	18 Diario_de_Leon_20250618120000
	18 La_Vanguardia_20250618120000
	20 Canarias_7_20250620120000
	20 El_Economista_-_El_Economista_Especial_El_Economista_Especial_20250620120000
	20 El_Mundo_-_El_Mundo_Gran_Madrid_El_Mundo_Gran_Madrid_20250620120000
	20 La_Razon_20250620120000
	20 Levante_La_Costera_20250620120000

