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Aislamiento-1-Euro | Patrocinado

Aisla tu ático por solo 1 euro (Descubre cómo)
Aísla tu ático por solo 1 euro gracias a los CAE y reduce tus facturas de energía.
Descubre cómo.

solar-eco.es | Patrocinado

Oficial : El gobierno te instala paneles solares si eres propietario en estas
provincias
Descubre si tu vivienda unifamiliar es elegible

Más información

ARTIKA | Artists’ Books | Patrocinado

Paisajes: Una obra limitada y numerada hecha a mano, firmada por Antonio
López.
ARTIKA presenta Paisajes, el libro de artista que muestra el mundo interior de Antonio
López a través de su forma de ver y pintar la realidad.
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Lo Más Leído

Por unanimidad, Comisión de Hacienda
aprobó en general el proyecto de subsidio al
dividendo

Nvidia hizo 'scraping' de contenidos de
YouTube y Netflix para entrenar sus modelos
de IA, según 404 Media

Finaliza etapa formativa del programa
“Valparaíso STEMPOWER: Mujeres que
transforman”

Efe suscribe contrato de financiamiento por
US$ 500 millones

1925-2025: Banco Central celebra sus 100
años con una serie de actividades
ciudadanas y académicas

El poder de imponer las reglas

Agentes privados actualizan sus
expectativas para la actividad, el IPC, las
tasas y el dólar

Oportunidades de inversión en sector
energético en Chile tras el gran apagón de
febrero

Ripley triplicó sus utilidades del cuarto
trimestre, totalizando $54.051 millones en
el año 2024

Enfermeras critican las "promesas
incumplidas" de las administraciones cinco
años después del Covid-19

Viernes, 14 de marzo de 2025, 05:09

INICIO NEGOCIOS & EMPRESAS ECONOMÍA & FINANZAS DINERO & INVERSIÓN AUTOMOTRIZ INTERNACIONAL TECNOLOGÍA CIENCIA & SALUD PAÍS COLUMNISTAS

El presidente del Senado, Pedro Rollán, ha inaugurado este jueves el acto de lectura del Pacto por
el RECUERDO, un llamamiento a adoptar medidas inmediatas que sean un punto de partida para
avanzar en la lucha real contra el Alzheimer. Las sociedades científicas adheridas al Pacto han
participado en el acto y han pedido la implicación de los políticos para mejorar la vida de los
afectados y de sus familias.

Rollán ha leído la declaración institucional en favor de los pacientes con Alzheimer y sus familias
que  esta  semana  ha  aprobado  el  Senado  y  ha  tenido  un  recuerdo  para  los  "cuidadores  y
cuidadoras,  maravillosas  personas  que,  si  son  del  entorno  familiar,  renuncian  a  todo  para
dedicarse a esa persona".

"Ojalá en un futuro la enfermedad del Alzheimer tenga cura", ha concluido el presidente de la
Cámara Alta, que ha puesto de manifiesto la sintonía de todos los grupos parlamentarios para
suscribir la declaración institucional.

Por su parte, el director ejecutivo de la Confederación Española de Alzheimer y otras Demencias
(CEAFA), Jesús Rodrigo, ha cerrado el acto con la lectura de los tres puntos del Pacto por el
RECUERDO:  censo  oficial  de  pacientes  con  Alzheimer,  diagnóstico  precoz  para  determinar  la
enfermedad en estadios tempranos y acceso equitativo a los mejores tratamientos farmacológicos
y  no  farmacológicos  y  de  cuidados.  Estos  tres  puntos  los  recoge  también  la  declaración
institucional del Senado, que se realiza en el marco de la Semana Mundial del Cerebro.

La  presidenta  de  la  Comisión de  Sanidad de  la  Cámara  Alta,  María  del  Mar  San  Martín,  ha
destacado que esta jornada de lectura del Pacto "es de gran utilidad para las personas que tienen
que legislar" y ha advertido que "el Alzheimer no solo afecta a la memoria, sino también a la
identidad y a la autonomía".

El presidente del Senado apoya el Pacto por el RECUERDO, de medi... https://www.diarioestrategia.cl/texto-diario/mostrar/5215313/presiden...
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Por  su  parte,  la  presidenta  de  CEAFA,  Mariló  Almagro,  ha  afirmado  que  "el  tiempo  es
determinante porque cada día que pasa es una oportunidad perdida para miles de personas".
Además, Almagro ha recordado la necesidad "sin demora de un censo oficial de pacientes con
Alzheimer  para  poder  planificar  los  recursos  adecuados",  la  importancia  de  "la  detección
temprana  es  imprescindible  para  el  tratamiento"  y  la  petición  de  "acceso  a  los  mejores
tratamientos farmacológicos y no farmacológicos y de cuidados".

En  este  acto  de  lectura  del  Pacto  por  el  RECUERDO han  participado  representantes  de  las
sociedades  científicas  que  han  suscrito  el  Pacto.  El  presidente  de  la  Sociedad  Española  de
Geriatría y Gerontología,  José Augusto García,  ha puesto sobre la mesa la necesidad de una
"visión  transversal"  porque  "el  Alzheimer  dura  muchos  años  y  lo  tienen  personas  con  otras
enfermedades", mientras que la directora gerente de la Sociedad Española de Médicos Generales
y de Familia, Sara Quintanilla, ha apostado por "políticas que también apoyen a los familiares" y
por un "enfoque amplio que incluya entornos amigables con esta demencia".

Desde la Sociedad Española de Psicogeriatría, su presidente, Manuel Sánchez Pérez, ha dicho que
"desde  los  sectores  profesionales  que  velan  por  la  salud  mental  de  los  mayores  existe
preocupación por el acceso equitativo a los mejores tratamientos farmacológicos".

Pascual Sánchez Juan, secretario del grupo de estudio de Conductas y Demencias de la Sociedad
Española de Neurología, ha querido "aportar un poco de esperanza" y ha destacado que ya se
puede  "diagnosticar  el  Alzheimer  con  un  análisis  de  sangre"  y  también  que  "la  inteligencia
artificial está llegando para poder detectar los primeros síntomas con el reloj".

El coordinador del grupo de trabajo de Demencias de la Sociedad Española de Psiquiatría y Salud
Mental, Luis Agüera, ha recordado que "desde la Psiquiatría se trabaja en el diagnóstico precoz",
mientras que Enrique Arrieta, miembro del grupo de trabajo de Neurología, Dolor y Cuidados
Paliativos de la Sociedad Española de Médicos de Atención Primaria, ha puesto de manifiesto que
"gran parte del  Alzheimer se inscribe en las  consultas del  médico de  familia  porque son los
primeros que valoran las quejas cognitivas de los pacientes".
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El 54 % de la población adulta en España duerme menos de las horas recomendadas

DÍA MUNDIAL DEL SUEÑO 2025

Paloma Santamaría 14/03/2025

Según la Sociedad Española de Neurología (SEN), el 48 % de los
adultos no disfruta de un sueño de calidad, y el 54 % de la población
adulta en España duerme menos de las horas recomendadas.
Además, uno de cada tres adultos se despierta con la sensación de
no haber descansado adecuadamente. En cuanto a los niños y
adolescentes, la SEN estima que el 25 % de la población infantil
presenta problemas de calidad del sueño, y solo el 30 % de los
niños mayores de 11 años duerme el tiempo recomendado.

En el marco del Día Mundial del Sueño 2025, que se conmemora
este viernes, los especialistas subrayan la importancia de priorizar la
salud del sueño y alertan sobre las graves consecuencias de dormir

¿Cuántas horas duermes? Los neurólogos explican cómo la falta de su... https://www.eldebate.com/salud-y-bienestar/salud/20250314/cuantas-...
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mal.

La Dra. Celia García Malo, Coordinadora del Grupo de Estudio de
Trastornos de la Vigilia y Sueño de la Sociedad Española de
Neurología explica que «menos del 5 % de la población se podría
catalogar dentro de lo que denominamos ‘dormidor corto’, es decir,
personas a las que les basta dormir entre 5 y 6 horas para
encontrarse bien y descansados. Pero para el resto de la población,
la duración adecuada del sueño tiene que ser mayor: por lo general,
los adultos deben destinar al sueño entre 7 y 9 horas diarias, los
niños mayores de 2 años, más de 10 horas, y los adolescentes y
adultos jóvenes, al menos 8».

Cinco trucos para evitar que el café
altere tu sueño
Paloma Santamaría

Numerosos estudios apuntan a que dormir poco, a largo plazo,
aumenta de forma muy significativa el riesgo de desarrollar
enfermedades metabólicas como la obesidad y la diabetes, la
hipertensión o problemas de colesterol y triglicéridos, lo que a su vez
incrementa el riesgo de padecer algún tipo de enfermedad vascular
(como ictus o infartos de miocardio) o enfermedades
neurodegenerativas (como la enfermedad de Alzheimer).

Por otra parte, la falta de sueño también aumenta el riesgo de sufrir
trastornos mentales graves (como la depresión) y un sueño
insuficiente también se ha vinculado a una mayor incidencia de
algunos tipos de cáncer, como el del colon, mama o próstata.

El Dr. David A. Pérez Martínez, jefe de servicio de Neurología del
Hospital Universitario la Luz, explica: «Un sueño insuficiente o de
mala calidad no solo afecta el rendimiento diario, sino que también
puede aumentar el riesgo de enfermedades como ansiedad,
depresión y, a largo plazo, incluso Alzheimer».

Por su parte, la Dra. García Malo afirma: «Si nuestro sueño no tiene
una duración adecuada, se verá afectada nuestra salud. A corto
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plazo, experimentaremos problemas de capacidad de atención, de
productividad y, la sensación de sentirnos cansados y somnolientos
durante el día, también hará que estemos más irritables y con peor
estado de ánimo. El sueño insuficiente también supone un mayor
riesgo de accidentes laborales y de circulación, ya que por ejemplo
se estima que está detrás del 30 % de los accidentes de tráfico en
España. Pero además, a largo plazo, esta falta de sueño se traduce
en un mayor riesgo de padecer muchos tipos de enfermedades,
algunas potencialmente graves y discapacitantes».

Cómo regular el sueño REM, la fase que
consolida la memoria y las emociones
Paloma Santamaría

Alimentos que debes incluir en la cena
para conciliar el sueño y dormir de un
tirón
Paloma Santamaría

La Dra. Anabel Puente Muñoz, jefe asociado del Servicio de
Neurofisiología Clínica del Hospital Universitario la Luz, destaca la
importancia de un diagnóstico adecuado en los trastornos del sueño.
«La polisomnografía es una herramienta esencial para evaluar
problemas como la apnea del sueño o el insomnio. Nos permite
analizar la actividad cerebral, respiratoria y cardiaca durante la
noche, ofreciendo un diagnóstico preciso para un tratamiento
adecuado», afirma la doctora.

Para mejorar la calidad del sueño, los expertos recomiendan hábitos
saludables como establecer horarios regulares, reducir el uso de
pantallas antes de dormir, evitar el consumo de cafeína y alcohol por
la noche, y mantener un ambiente propicio para el descanso.

Descubren que la tinta de los tatuajes se
acumula en los ganglios linfáticos
Paloma Santamaría
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Todos los expertos coinciden en la importancia de seguir una
serie de pautas para ayudar al organismo a desconectar durante
las horas de sueño. El ejercicio físico, una cena ligera o no hacer
uso de pantallas a partir de una hora son algunos de los más
importantes.

© 2021 eldebate.com
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Carla Estivill, científica fitoterapeuta
promotora de la calidad del sueño: "Si
no se te ocurre dejar de comer por falta
de tiempo, ¿por qué sí restas horas a
dormir?"

CRISTINA GALAFATE

9-12 minutos

Menos horas de sueño, más horas de vida. La sociedad actual vive

inmersa en una carrera donde hemos convertido hasta el ocio en

productivo (¿quién no tiene una pila de libros, podcast, series o

exposiciones pendientes?). Creemos firmemente que reducir el

tiempo dedicado al descanso permite experimentar una mayor

cantidad de aspiraciones. Sin embargo, en el Día Mundial del

Sueño, que coincide con el viernes anterior al equinoccio de

primavera, los expertos alertan de que este tipo de discursos son

completamente erróneos. Se trata de un proceso fisiológico de vital

importancia para la salud integral de los seres humanos y para el

correcto funcionamiento del sistema nervioso.

"Hoy en día, gracias a la luz artificial y el uso de la tecnología, llegan

las 22:00 horas y tenemos un sinfín de oportunidades y

distracciones para no acostarnos: hacer la compra online,

conectarnos al correo electrónico del trabajo, revisar las redes

sociales...", alerta la Dra. Carla Estivill, científica fitoterapeuta

promotora de la calidad del sueño para el bienestar. Ya no es sólo
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Antonio Lamelas (a la derecha) junto a su hijo (en el centro), que falleció a los 42 años por el insomnio familiar fatal / CEDIDA POR LA FAMILIA
PUBLICIDAD

Dietas Fitness Cuidamos tu salud Vida Equilibrium
Guías de Salud

La Xunta da luz verde a la declaración ambiental para implantar Altri

Insomnio familiar fatal, la enfermedad que quita el sueño y ha matado a 35 personas
de una misma familia en Jaén
Es una enfermedad que se hereda de padres a hijos, no tiene cura y cuyo epicentro está en la Sierra de Segura, en Jaén

ÚLTIMA HORA



El insomnio familiar fatal (IFF) es una enfermedad rara que afecta a muy pocos, pero sus consecuencias son terribles.
Antonio Lamelas ha sido testigo de la muerte de "aproximadamente 35 personas" de su entorno familiar, entre
ellos su hijo. La mayoría de los afectados proceden de la Sierra de Segura, en .

En esta comarca andaluza, que limita con las provincias de , Ciudad Real y Granada, y con apenas 20.000
habitantes, se concentran la mayoría de los casos. Sin embargo, dado que es una zona que tradicionalmente ha enviado
emigrantes a otras comunidades autónomas como Cataluña o País Vasco, la incidencia de la enfermedad está
"desperdigada", como nos explica en una conversación telefónica.

Madrid14 MAR 2025 4:00
Rafa Sardiña

0

Jaén

Albacete

Noticias relacionadas

Depender de una máquina para seguir viviendo: así es el día a día de una paciente pediátrica en diálisis

Divertículos en el colon: Qué son, cómo prevenirlos, sus síntomas y opciones de tratamiento

El “calvario” de los pacientes con COVID persistente, cinco años después: "Ponen en duda nuestro sufrimiento"

Glaucoma: así es la enfermedad "silenciosa" que no duele ni molesta y se dispara a partir de los 40 años
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Se trata de una enfermedad "relacionada con los ciclos de vigilia y el sueño", señala a este diario la doctora Celia García
Malo, Coordinadora del Grupo de Estudio de Trastornos de la Vigilia y Sueño de la Sociedad Española de Neurología.
"Produce , pero no el común que todos hemos experimentado en algún momento de nuestra vida. Es una
incapacidad total para dormir, debido a que se degenera el tálamo, que es el centro que regula los ciclos de sueño y
vigilia".

PUBLICIDAD

PUBLICIDAD

insomnio

"Las familias con síndrome familiar fatal han transmitido la mutación de generación en generación"
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Antonio Lamelas y su mujer, junto a su hijo, que falleció por el insomnio familiar fatal / CEDIDA POR LA FAMILIA

El gen que pasa de padres a hijos

No hay registros oficiales de cuántas personas en nuestro país sufren o han sufrido insomnio familiar fatal. La neuróloga
señala que el término "familiar" se refiere a su carácter hereditario. Está causada por una mutación en un gen, que tiene el
50% de probabilidades de ser transmitida a los descendientes.

Qué es el insomnio familiar fatal
Es una enfermedad hereditaria que afecta principalmente una parte del cerebro llamada tálamo, que controla el ciclo sueño-vigilia.
El insomnio familiar fatal es una patología progresiva y neurodegenerativa que forma parte de las enfermedades producidas por
priones (trastornos degenerativos progresivos del encéfalo). En muchos de los casos está causada por una mutación en el gen
PRNP. Esta mutación resulta en una proteína prionica anormal, en que el aminoácido asparagina reemplaza al ácido aspártico en la
posición 178 de la proteína priónica (PrP).

Insomnio familiar fatal, la enfermedad que quita el sueño y ha matado... https://www.farodevigo.es/salud/guia/2025/03/14/insomnio-familiar-fa...
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Sin embargo, también hay personas que, sin antecedentes familiares, sufren la mutación y la pueden transmitir a sus
hijos. Sobre por qué hay más casos en la provincia de Jaén, la doctora García Malo recalca que "no hay un factor
ambiental" que sea responsable. "Las familias afectadas por esta enfermedad han transmitido la mutación de generación
en generación".

Imágenes del banco de cerebros de la Fundación CIEN, en Madrid. / JOSÉ LUIS ROCA

En el caso de Antonio Lamelas, que ha realizado un estudio del árbol genealógico, la enfermedad ha afectado a distintas
ramas de la familia. "No solo en Jaén, sino también en otras ciudades como Badalona, Mataró o ".Zaragoza
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"Muchas personas no quieren saber si tienen la mutación"

La única manera de "anticiparse" a la enfermedad y saber si alguien tiene la mutación es realizarse una prueba genética.
No obstante, es un "tema ético complicado", como subraya la especialista, porque "depende de cada persona, ya que es
dueño de su propia información".

Pero, aunque la prueba pueda confirmar la presencia de la mutación del gen responsable del insomnio familiar fatal, "no
se puede predecir con exactitud cuándo aparecerán los síntomas". E incluso "podría fallecer por otra causa antes de
que se desarrolle la sintomatología".
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Existen unidades especializadas en los hospitales españoles que ofrecen consejo genético a las familias. "Es útil
especialmente para quienes planean tener hijos, ya que se puede realizar una selección genética para prevenir que los
hijos hereden la mutación".

La mujer de Antonio es portadora del gen que causa la enfermedad, sin embargo, "no lo ha desarrollado de momento".
Su hijo Vicente falleció con 42 años. Ahora, sus nietos tienen el 50% de probabilidades de sufrir insomnio familiar fatal.
"Hay mucha gente que no se la quiere hacer porque si das positivo es un auténtico sinvivir. Es una lotería".

"Mi hijo Vicente perdió habilidades básicas como la deglución de alimentos y controlar su cuerpo"

Los síntomas progresan rápidamente y los pacientes experimentan un deterioro considerable en su vida
diaria
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Imágenes de escáner de un cerebro / REDACCIÓN

Causa la muerte rápidamente

Antonio se dio cuenta de que algo no iba bien cuando su hijo empezó a experimentar "extraños síntomas". "Al principio
arrastraba un pie, luego la situación se fue agravando. Finalmente, le realizaron las pruebas y, efectivamente,
confirmaron que padecía la enfermedad".

Las personas con insomnio familiar fatal no llegan a alcanzar en ningún momento la fase REM, que es clave en el
descanso. La falta de sueño tiene efectos terribles en el , que comienza a deteriorarse a toda velocidad. "Mi hijo
Vicente perdió habilidades básicas como deglución de comida y controlar su cuerpo".

El IFF suele manifestarse en personas de entre 30 y 60 años. La evolución, como destaca la doctora García Malo a 
, es bastante rápida. "En unos pocos meses, los pacientes pueden experimentar una serie de síntomas neurológicos

que no son normales y que llaman la atención de los familiares, lo que los lleva a consultar al médico. El insomnio, los
, y las alteraciones del movimiento, progresan rápidamente".

No son los únicos síntomas: también son frecuentes las sacudidas musculares, alucinaciones visuales, y dificultad para
mover los ojos. "Esto genera un impacto negativo en la calidad de vida de quienes la sufren, puesto que los síntomas se
agravan cada día y experimentan un deterioro considerable".

No hay tratamiento para esta enfermedad. "Se han probado tratamientos inmunológicos, corticoides y terapias biológicas,
pero con poco éxito. Cuando los síntomas progresan, se administran fármacos para mitigar el sufrimiento y mejorar la
calidad de vida, pero no existe un tratamiento curativo", recalca la neuróloga.

Aunque se desconoce el alcance real de la enfermedad, se calcula que hay unas 300 personas portadoras en España que lo
desarrollan. A través de su testimonio, Antonio reclama más investigación para una enfermedad hereditaria en la que

cerebro

'Guías de
Salud'

problemas de memoria

Insomnio familiar fatal, la enfermedad que quita el sueño y ha matado... https://www.farodevigo.es/salud/guia/2025/03/14/insomnio-familiar-fa...

8 de 14 14/03/2025, 10:12



hay un 50 % de probabilidades de que se transmita de padres a hijos.

TEMAS RESPONDE EL DOCTOR NEUROLOGÍA
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¿Cuál es el juego que ayuda a alertar
los síntomas de Alzheimer y
demencia? Así funciona
A medida que se va avanzando en edad, la salud mental y
cerebral es una de las preocupaciones que se hace más ...
• 13 Marzo 2025 0  3

A medida que se va avanzando en edad, la salud mental y cerebral es una
de las preocupaciones que se hace más frecuente. Es en este caso, cuando
las personas empiezan a indagar sobre estrategias para preservarla
durante mucho más tiempo.

La demencia y el Alzheimer son las enfermedades más temidas, pues
ambas causan pérdidas en la memoria y afectan la capacidad de
razonamiento. Sobre esto, la ciencia ha estudiado y compartido algunos
datos que pueden ser de interés.

Manuel José Fernández Iglesias es un científico español que realizó un
videojuego en colaboración con una gran compañía y con el aval de
importantes sociedades médicas para anticipar las señales de estas dos
afecciones.

Lo último  Escuchar artículo
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Seis fuentes de proteína que no son carne

En conversación con W Radio, Fernández Iglesias reveló detalles sobre
‘The Mind Guardian’, el proyecto realizado junto a Samsung, que emplea
pruebas médicas tradicionales e inteligencia artificial.

El videojuego antes mencionado cuenta con el aval científico de la
Sociedad Española de Neurología y de la Sociedad Española de Psiquiatría
y Salud Mental. Se puede acceder a él a través de un celular y solo debe
disponer de 45 minutos para jugarlo.

De acuerdo con el experto, “este juego está diseñado para personas
mayores de 55 años” y no es un diagnóstico médico. Para él, es más bien
una herramienta que permite revisar cómo se encuentra el paciente
mediante pruebas que miden la memoria episódica, la procedimental y la
semántica.

“El juego plantea tres experiencias que están en relación con aspectos de
la memoria, con la capacidad que tienes para recordar cosas, por ejemplo
la lista de la compra, para recordar tareas que tienes qué hacer en la
mañana o en el trabajo”, dijo.

El alimento rico en magnesio y fibra que ayuda a desintoxicar el cuerpo

A través de este aplicativo no solo se podrá saber si una persona ya tiene
un deterioro cognitivo, sino que según los resultados, podrá anticipar si es
un posible candidato y tomar las medidas necesarias.

“Se ha demostrado que si se detecta el deterioro cognitivo en una etapa
temprana, es muy posible aumentar el tiempo en que los síntomas no se
vuelven incapacitantes”, apuntó Fernández.

Si la respuesta obtenida supone alguna alerta de riesgo, es importante
someterse a un diagnóstico médico y a unas pruebas más profundas para
determinar qué es exactamente lo que se tiene.

Además de funcionar como un “aviso”, esta aplicación brinda una serie de
ejercicios que lo pueden ayudar a mejorar la capacidad cerebral. “El propio
juego te explica qué hacer ya para mejorar esa reserva cognitiva y tratar el
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deterioro”, señaló.

Para el desarrollador lo más importante es generar conciencia y fomentar
el cuidado, tal como se hace con el estado corporal al asistir a un gimnasio
para mejorar la calidad de vida.

Fuente: https://www.lanacion.com.ar/salud/mente/cual-es-el-juego-que-
ayuda-a-alertar-los-sintomas-de-alzheimer-y-demencia-asi-funciona-
nid13032025/
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Antonio Lamelas (a la derecha) junto a su hijo (en el centro), que falleció a los 42 años por el insomnio familiar fatal / CEDIDA POR LA FAMILIA
PUBLICIDAD

El insomnio familiar fatal (IFF) es una enfermedad rara que afecta a muy pocos, pero sus consecuencias son terribles.
Antonio Lamelas ha sido testigo de la muerte de "aproximadamente 35 personas" de su entorno familiar, entre

Dietas Fitness Cuidamos tu salud Vida Equilibrium
Guías de Salud

Insomnio familiar fatal, la enfermedad que quita el sueño y ha matado a 35 personas
de una misma familia en Jaén
Es una enfermedad que se hereda de padres a hijos, no tiene cura y cuyo epicentro está en la Sierra de Segura, en Jaén

Madrid14 MAR 2025 3:00
Rafa Sardiña
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ellos su hijo. La mayoría de los afectados proceden de la Sierra de Segura, en .

En esta comarca andaluza, que limita con las provincias de , Ciudad Real y Granada, y con apenas 20.000
habitantes, se concentran la mayoría de los casos. Sin embargo, dado que es una zona que tradicionalmente ha enviado
emigrantes a otras comunidades autónomas como Cataluña o País Vasco, la incidencia de la enfermedad está
"desperdigada", como nos explica en una conversación telefónica.

Jaén

Albacete
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Se trata de una enfermedad "relacionada con los ciclos de vigilia y el sueño", señala a este diario la doctora Celia García
Malo, Coordinadora del Grupo de Estudio de Trastornos de la Vigilia y Sueño de la Sociedad Española de Neurología.
"Produce , pero no el común que todos hemos experimentado en algún momento de nuestra vida. Es una
incapacidad total para dormir, debido a que se degenera el tálamo, que es el centro que regula los ciclos de sueño y
vigilia".

Antonio Lamelas y su mujer, junto a su hijo, que falleció por el insomnio familiar fatal / CEDIDA POR LA FAMILIA

insomnio

"Las familias con síndrome familiar fatal han transmitido la mutación de generación en generación"

Qué es el insomnio familiar fatal
Es una enfermedad hereditaria que afecta principalmente una parte del cerebro llamada tálamo, que controla el ciclo sueño-vigilia.
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El gen que pasa de padres a hijos

No hay registros oficiales de cuántas personas en nuestro país sufren o han sufrido insomnio familiar fatal. La neuróloga
señala que el término "familiar" se refiere a su carácter hereditario. Está causada por una mutación en un gen, que tiene el
50% de probabilidades de ser transmitida a los descendientes.

Sin embargo, también hay personas que, sin antecedentes familiares, sufren la mutación y la pueden transmitir a sus
hijos. Sobre por qué hay más casos en la provincia de Jaén, la doctora García Malo recalca que "no hay un factor
ambiental" que sea responsable. "Las familias afectadas por esta enfermedad han transmitido la mutación de generación
en generación".

El insomnio familiar fatal es una patología progresiva y neurodegenerativa que forma parte de las enfermedades producidas por
priones (trastornos degenerativos progresivos del encéfalo). En muchos de los casos está causada por una mutación en el gen
PRNP. Esta mutación resulta en una proteína prionica anormal, en que el aminoácido asparagina reemplaza al ácido aspártico en la
posición 178 de la proteína priónica (PrP).
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Imágenes del banco de cerebros de la Fundación CIEN, en Madrid. / JOSÉ LUIS ROCA

En el caso de Antonio Lamelas, que ha realizado un estudio del árbol genealógico, la enfermedad ha afectado a distintas
ramas de la familia. "No solo en Jaén, sino también en otras ciudades como Badalona, Mataró o ".

"Muchas personas no quieren saber si tienen la mutación"

Zaragoza
PUBLICIDAD
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La única manera de "anticiparse" a la enfermedad y saber si alguien tiene la mutación es realizarse una prueba genética.
No obstante, es un "tema ético complicado", como subraya la especialista, porque "depende de cada persona, ya que es
dueño de su propia información".

Pero, aunque la prueba pueda confirmar la presencia de la mutación del gen responsable del insomnio familiar fatal, "no
se puede predecir con exactitud cuándo aparecerán los síntomas". E incluso "podría fallecer por otra causa antes de
que se desarrolle la sintomatología".

Existen unidades especializadas en los hospitales españoles que ofrecen consejo genético a las familias. "Es útil
especialmente para quienes planean tener hijos, ya que se puede realizar una selección genética para prevenir que los
hijos hereden la mutación".

La mujer de Antonio es portadora del gen que causa la enfermedad, sin embargo, "no lo ha desarrollado de momento".
Su hijo Vicente falleció con 42 años. Ahora, sus nietos tienen el 50% de probabilidades de sufrir insomnio familiar fatal.
"Hay mucha gente que no se la quiere hacer porque si das positivo es un auténtico sinvivir. Es una lotería".

"Mi hijo Vicente perdió habilidades básicas como la deglución de alimentos y controlar su cuerpo"

Los síntomas progresan rápidamente y los pacientes experimentan un deterioro considerable en su vida
diaria
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Imágenes de escáner de un cerebro / REDACCIÓN

Causa la muerte rápidamente

Antonio se dio cuenta de que algo no iba bien cuando su hijo empezó a experimentar "extraños síntomas". "Al principio
arrastraba un pie, luego la situación se fue agravando. Finalmente, le realizaron las pruebas y, efectivamente,
confirmaron que padecía la enfermedad".

Las personas con insomnio familiar fatal no llegan a alcanzar en ningún momento la fase REM, que es clave en el
descanso. La falta de sueño tiene efectos terribles en el , que comienza a deteriorarse a toda velocidad. "Mi hijo
Vicente perdió habilidades básicas como deglución de comida y controlar su cuerpo".

El IFF suele manifestarse en personas de entre 30 y 60 años. La evolución, como destaca la doctora García Malo a 
, es bastante rápida. "En unos pocos meses, los pacientes pueden experimentar una serie de síntomas neurológicos

que no son normales y que llaman la atención de los familiares, lo que los lleva a consultar al médico. El insomnio, los
, y las alteraciones del movimiento, progresan rápidamente".

No son los únicos síntomas: también son frecuentes las sacudidas musculares, alucinaciones visuales, y dificultad para
mover los ojos. "Esto genera un impacto negativo en la calidad de vida de quienes la sufren, puesto que los síntomas se
agravan cada día y experimentan un deterioro considerable".

No hay tratamiento para esta enfermedad. "Se han probado tratamientos inmunológicos, corticoides y terapias biológicas,
pero con poco éxito. Cuando los síntomas progresan, se administran fármacos para mitigar el sufrimiento y mejorar la
calidad de vida, pero no existe un tratamiento curativo", recalca la neuróloga.

Aunque se desconoce el alcance real de la enfermedad, se calcula que hay unas 300 personas portadoras en España que lo
desarrollan. A través de su testimonio, Antonio reclama más investigación para una enfermedad hereditaria en la que
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hay un 50 % de probabilidades de que se transmita de padres a hijos.

TEMAS RESPONDE EL DOCTOR NEUROLOGÍA
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Dormir bien implica conciliar el sueño en menos de 30 minutos (Getty Images)
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La privación del sueño prolongada puede reducir la esperanza de vida en un año. (Getty Images/
iStockphoto)
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NEURO SLEEP es una alternativa a los fármacos sedantes de uso común que evita la dependencia y la
adicción. Está especialmente dirigido a las personas adultas con problemas para conciliar el sueño (Kobho
Labs)
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Magnesio: Relaja el sistema nervioso. Hay que tomarlo 1-2 horas antes
de dormir.

Valeriana, pasiflora o manzanilla: Son hierbas relajantes.

Ashwagandha: Mejora la respuesta al estrés, es sedante y eleva la
testosterona (su pérdida es una de las principales causas de insomnio
tanto en hombres como en mujeres).

L-Triptófano: Es precursor de la melatonina.

Amapola de California: Tiene efectos sedantes y mejora la respiración.

Semillas de griffonia: Beneficiosas contra el estrés y la ansiedad.

Lavanda: Su aroma es relajante y sedante.

Etiquetas TikTok
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