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DIARIO MEDICO

Pﬁzer

Migrana:

hacia un abordaje
integral e innovador
de la enfermedad

ela
enfermeda

La migrafia es una afeccién neurolégica
que se manifiesta como un dolor de
cabeza moderado o intenso, que puede
durar entre 4 y 72 horas cuando no se

llega a tratar o el tratamiento no ha
tenido efecto, haciendo que sea una
enfermedad incapacitante para las

personas que la sufren.

ELABORADO POR PFIZER
n Espafia, més de 5 En el contexto actual, el abor- La migrafa es una enferme- ataque de migrafia, para que el LA MIGRANA AFECTA
millones de personas daje terapéutico, los nuevos tra- dad croénica, compleja y variable | paciente no tenga discapacidad. A MAS DE 5 MILLONES
la padecen, a nivel tamientos y la educacién para entre pacientes e incluso en un Tenemos medicacién no espe-
. . . . . . o - DE PERSONAS EN
mundial afecta a mas la salud ofrecen al paciente una mismo paciente a lo largo de su cifica: analgésicos y antiinfla- ~ -
de 1.000 millones de mejor calidad de vida. vida. Ademas del dolor de cabe- matorios. Después tenemos los ESPA“A, A MAS DE
personas y se trata de la segun- Por este motivo, el Observa- za, la migrana genera sintomas farmacos especificos: triptanes, 1.000 MILLONES DE
da causa de discapacidad en el torio de Diario Médico organizd limitantes como son la fotofo- y ahora tenemos los gepantes, PERSONAS A NIVEL
mundo. una mesa de debate patrocinada bia, las nauseas, los vértigos, y un ditan. El inico gepante
L . : s . MUNDIALY ES LA
La migrafa es de 3 a 4 veces por Pfizer bajo el titulo, ‘Migra- entre otros. aprobado en Espaiia como trata-
mas frecuente en mujeres que fia: hacia el abordaje integral e Durante el debate, los exper- miento sintoméatico es Rimege- SEGUNDA CAUSA DE
en hombres, siendo mas comun innovador de la enfermedad’. tos comentaron el gran cambio pant, que ademés también esta DISCAPACIDAD EN EL
entre los 25 y 55 afios de edad, En el encuentro participaron producido en los ultimos 30 aprobado para el tratamiento MUNDO

aunque afecta a todas las eda-
des, incluida la infancia.

En cuanto a la adherencia
al tratamiento, el 50% de los
pacientes abandona el segui-
miento médico después de las
primeras consultas y casi el
54% no ha encontrado ninguna
solucion util para sobrellevar
los efectos de su migraia.

Jaime Rodriguez Vico, coordi-
nador y fundador de la Unidad
de Cefaleas en la Fundacién
Jiménez Diaz y Margarita
Sanchez del Rio, consultora y
profesora clinica asociada del
Servicio de Neurologia de la
Clinica Universidad de Navarra
y vicepresidenta segunda de la
European Headache Federation.

anos en el abordaje terapéutico
de la migrafia. Asi Margarita
Sanchez del Rio explico, que
en la actualidad disponen del
tratamiento sintomatico y del
tratamiento preventivo. “El
objetivo del tratamiento sinto-
matico es reducir el dolor y los
sintomas asociados en las dos
horas siguientes del inicio del

preventivo”.

Respecto a los farmacos
preventivos su objetivo es
reducir la frecuencia, severi-
dad y duracion de las crisis, y
existen, los no especificos: beta
bloqueantes, calcioantagonis-
tas, antiepilépticos y antidepre-
sivos. Después los especificos,
que son la gran revolucion, la
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toxina botulinica y los que se
dirigen a la diana CGRP entre
los que se incluyen: anticuerpos
monoclonales y los gepantes.

La doctora Sanchez del Rio
aseguro que, “es importante que
el paciente conozca cémo mane-
jar los factores desencadenantes
de la enfermedad. La educacion
para la salud forma parte de ese
traje a medida, que debe tener el
paciente con migraia, el apoyo
psicolégico, la terapia cogniti-
vo-conductual, etc.”

En la calidad de vida de los
pacientes estos nuevos trata-
mientos, los gepantes, supo-
nen, segiin Margarita Sanchez
del Rio, una comodidad en la
administracién del farmaco,
“tenemos pacientes que prefie-
ren una pastilla en lugar de una

inyeccién. Hay estudios que
muestran las necesidades no
satisfechas de los pacientes y
una es no sentirse estigmatiza-
do por tomar una pastilla cada
dia, por ejemplo. Por eso, me
gustaria recalcar que debemos
ser flexibles con las necesida-
des de los pacientes. La llegada
de los gepantes ha supuesto
una ventaja, pues son farmacos
dirigidos contra el CGRP pero
orales. Pero lo principal y, ahi
es donde hemos ganado, es la
gran tolerabilidad frente a otros
farmacos orales, que les hacen
tener menos efectos secunda-
rios”.

Jaime Rodriguez Vico reafir-
mo que estos nuevos farmacos
los anti-CGRP son eficaces, y
en lo que respecta a la ausencia

DRA. MARGARITA
SANCHEZ DEL RiO
Especialista en neurologia.
Dedicacion preferencial al
diagnéstico y tratamiento de
las cefaleas.

Clinica Universitaria de
Navarra
DR. JAIME RODRIGUEZ

VviICO

Médico adjunto del servicio
de neurologia.
Responsable de la unidad
de cefaleas.
Fundacion Jiménez Diaz

LA MIGRANA TIENE

UN IMPACTO FiSICO,
EMOCIONAL Y MENTAL
QUE AFECTA EN MUCHOS
ASPECTOS DE LA VIDA
DE UNA PERSONA

o disminucioén de los efectos
secundarios, son un avance”.
Aseguré que el diagndstico de
la migrafa es clinico, como la
clasificacién de DSM-5 en psi-
quiatria. “Es una enfermedad
definida por sintomas, no hay
un marcador biolégico que te
diga esto es una migrafa. Por
eso el desarrollo de los nuevos
farmacos han ido en paralelo

al desarrollo del estudio de la
fisiopatologia la enfermedad,
es decir, entender como funcio-
na la migrafia. Gracias a estos
farmacos hemos empezado a
enteder la migrafia y a mejorar
la calidad de vida de muchos
pacientes bloqueando la diana
CGRP".

Para poder saber como
responden los pacientes a este
tipo de medicacién, es funda-
mental monitorizar la evoluciéon
de los sintomas. En la Unidad
de Cefaleas de la Fundacién
Jiménez Diaz, el Dr. Vico evalua
al paciente usando calenda-
rios de Cefaleas que registran
la frecuencia de migraias, la
intensidad y duracién del dolor,
y la medicacién utilizada para
cortar las crisis mensualmente.
“En la consulta de la Unidad de
Cefaleas, vemos a los pacientes
mas resistentes al tratamiento,
por lo que ademas de valorar los
calendarios, solemos tener muy
en cuenta la impresién subjeti-
va de respuesta del paciente al
tratamientos (Escala PGI) que
engloba muchos mas para-
metros que los calendarios ”,
comenté Vico.

La doctora advierte de que
hablar de migrafia no es un
concepto, “el paciente que pa-
dece migrafia no experimenta
tnicamente un nimero de ata-
ques de migrafa y dias dolor.
La migrafia es mas compleja por
toda la comorbilidad psiquia-
trica, los puntos gatillo-miofas-
ciales, otras fuentes de dolor, y
todo eso hay que tratarlo. Por
lo que para llegar a la ausencia
de dolor y poder tratarlo, debes
conocer todo lo que hay alrede-
dor del paciente”.

De ahi la importancia de la
personalizacion del tratamiento
segun cada paciente. Sanchez
del Rio explicé que segtin el
consenso de la EHF (European
Headache Federation) y de la
Academia Americana de Neuro-
logia, “todas las nuevas molécu-
las que actuan sobre la via del
CGRP son farmacos disefiados
en base al conocimiento de los
mecanismos involucrados en la
migraifia, y por su eficacia, se
deberian escoger como prime-
ra opcion. Hay metaanalisis
y consensos realizados. Hay
estudios hechos en Alemania
que demuestran que con estos
farmacos controlas mejor la
enfermedad y evitas su croni-
ficacién. Existe una base cien-
tifica para elegir estas nuevas
terapias como tratamientos
preventivos, pero en la actuali-
dad la eleccion esta basada en
criterios econémicos, y no en la
eficacia de los farmacos”.

El doctor Vico aseverd que en
la préxima guia del grupo de
cefaleas de la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia apareceran
nuevas recomendaciones para
el uso del tratamiento preven-
tivo en migrafia en sintonia con
lo comentado en este debate.

Respecto a las futuras inno-
vaciones en el abordaje de la
enfermedad ambos neurdlogos
aseguraron que se estan inves-
tigando nuevas moléculas como
el PACAP (Péptido Activador
de la Adenilato Ciclasa Pitui-
taria) que todavia esta en fase
de ensayo, ademas de nuevas
toxinas, entre otros.

CONCIENCIACION Y SENSIBILIZACION
SOCIAL

La migrafia tiene un impacto
fisico, emocional y mental que
afecta en muchos aspectos de la
vida de una persona tal y como
comentaron los neurélogos.

En una encuesta impulsa-
da por AEMICE (Asociacion
Espaiiola de Migraifia y Cefalea)
sobre “El impacto de la migra-
fia”, se concluye que en torno a
un 42% de los encuestados no
ha podido atender a sus hijos
como le gustaria; el 92% ha anu-
lado planes con amigos y el 55%
no ha podido asistir a un evento
familiar importante.

Por este motivo, la doctora
Sanchez del Rio insistié en que
“lo mas importante es que el pa-
ciente tenga ausencia de dolor y
de los sintomas asociados, con
minimos efectos secundarios”.
Pero, ademas afirmé, que se
debe concienciar a los diferen-
tes estamentos implicados en la
migrafia. “También al paciente
para que sea consciente de que
no es un simple dolor de cabeza
o una enfermedad heredada. No
debe minimizar la enfermedad.
Hay que concienciar también a
los médicos de Atencién Prima-
ria, pues son ellos los que con
frecuencia tratan a los pacien-
tes y después nos los derivan,
sino hay un control adecuado.
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Jestis Rodrigo - Director ejecutivo/CEO de la Confederacién Espaiiola de Alzheimer y otras demencias

(Ceafa)

“Después de mas de 20 aiios, que existan nuevos
farmacos y que puedan estar en el mercado es un
sintoma de que estamos en el buen camino”

“Estamos viviendo un momento histérico en la evolucion de la
investigacién que est4 dando frutos y resultados practicos”. Asf
de rotundo se manifiesta el director ejecutivo de la mayor red
asociativa del Alzheimer en nuestro pais. Con dos nuevos
farmacos aprobados por la EMA, se abre una ventana a la
esperanza para una dolencia muy prevalente. Jesds Rodrigo,
eso si, exige que “se pongan estos tratamientos lo antes posible

Emma Vicente /EM

- Ceafa celebra este afio su
35° aniversario. Una larga
trayectoria reivindicando,
formando, creando redes
de apoyo para pacientes,
familias y cuidadores, y
dando auna do-
lencia tan presente en
nuestra sociedad como el
Alzheimer. Pero, ;qué ba-
lance haria de este tiempo
y qué logros alcanzados
destacaria?

Creo que el balance es muy
positivo, sobre todo, porque
hemos pasado de una situa-
cion en la que las familias afec-
tadas se reunian en busca de
informacidn, a hacer que sean
las propias familias las que
ofrezcan esa informacion. Se
ha crecido y se ha madurado
enormemente hasta el extre-
mo en que hablar de Alzheimer
y familias es hablar de Ceafa.
Esto no significa, ni mucho me-
nos, que hayamos cubierto o
alcanzado todos los objetivos;
al contrario, queda todavia mu-
cho camino por recorrer apo-
yando a las familias, creando
conciencia social entre la po-
blacién, instando a los pode-
res publicos a que elaboren
mejores politicas de protec-
cion social a las familias afec-
tadas, incluyendo, por supues-
to, los necesarios impulsos a
la investigacion.

Durante estos 35 afios, Ceafa
ha consolidado una estructura
asociativa de mas de 300 aso-
ciaciones que prestan servi-
cios y atenciones especializa-
das a las personas afectadas;
ha generado conciencia social
entre la poblacion; ha estable-
cido numerosas colaboracio-
nes tanto publicas como priva-

das para generar sinergias en
el avance de la lucha contra la
enfermedad y la mejora de la
calidad de vida de las perso-
nas afectadas; ha innovado
desde sus inicios en lo que hoy
son las terapias no farmacolé-
gicas no discutidas por nadie y
ampliamente implantadas; ha
generado conocimiento anali-
zando como afecta el Alzhei-
mer mas alla de sus dimensio-
nes sanitarias y familiares; se
ha convertido en interlocutor
valido y respetado ante las ad-
ministraciones estatales y auv-
tondémicas a través de sus en-
tidades miembro; hemos im-
pulsado la definicion del Plan
Nacional de Alzheimer junto
con otras entidades, aunque,

lamentablemente, no fue dota-
do econémicamente por el Mi-
nisterio; hemos lanzado el
Pacto por el Recuerdo como

de incidencia poli-
tica y social que ahora cumple
su primer aniversario; hemos
sido nombrados patronos de
pleno derecho de la Fundacién
CIEN, como reconocimiento a
la importancia que damos a la
investigacion; hemos creado
el primer panel de expertos
de personas con Alzheimer de
Espana, que es un grupo de
trabajo (no es un grupo tera-
péutico) configurado por per-
sonas diagnosticadas de Alz-
heimer en fases leves; y un
largo etcétera de logros. Y to-
do ello sin contar que la nues-

tra es una entidad declarada
de Utilidad Publica, cuya Presi-
dencia de Honor la ostenta
SM La Reina Doiia Sofia, y que

- el Dia Mundial del Alzheimer y

el Congreso Nacional de Alz-
heimer Ceafa son dos eventos
de especial trascendencia que
se han consolidado como ci-
tas imprescindibles.

- En este tiempo, ;como di-
ria que ha sido la evolucion
de la percepcion socld de
esta dolencia?
Paulatinamente se va teniendo
una vision diferente de la enfer-
medad gracias, en parte, a los
avances de la investigacion, a
las campanas de informacion y
concienciacion. Cada dia se sa-
be mas sobre ella, y esto es

a disposicion de quienes se puedan beneficiar, para evitar que
pacientes candidatables en la actualidad no evolucionen en su
enfermedad por cuestiones politicas y burocraticas”. Pero,
ademas, préximos al Dia Mundial del Alzheimer, desde
Ceafa —que este afio celebra su 35° aniversario- reivindican que
“las personas afectadas tengan y se les reconozcan los derechos
que les son propios. Es una cuestion de justicia”

“Tenemos la impresién
de que conforme

avanza la enfermedad,
los derechos delos
afectados se van viendo
mas limitados”

bueno. Sin embargo, hay que
reconocer que todavia hay un
cierto estigma hacia la enfer-
medad, el no querer reconocer
que el Alzheimer es una enfer-
medad mas, tan cruel como
cualquier otra y que nos puede
afectar a cualquiera. Tampoco
hay que olvidar aqui que el tér-
mino ‘Alzheimer’ se utiliza con
cierta frecuencia en el lenguaje
habitual de las personas en to-
no jocoso o peyorativo, lo cual
hace flaco favor a todos los in-
tentos de normalizacion social
de la enfermedad, de sus con
secuencias y de las personas
que la padecen y que se ven
afectadas por ella.
- Este afio se ha dado un
paso de gigante en la aten-
cwﬂ del Alzheimer con la
aprobacién de lecanemab

pea da luz verde a su co-
mercializacion-, tras el vis-
to bueno de la EMA. Pero,

Tras mas de 20 anos sin nin-
guna innovacion terapéutica
en el mercado, la reciente
aprobacion de estos dos medi
camentos por parte de la EMA
es una luz de esperanza que
viene a poner de manifiesto la
importancia que la investiga-
cion sigue dando al Alzheimer.
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NUEVO ESTILO COLLECTION & MAXCOLCHON

DESCANSO ESPECIALIZADO

PASAMOS UN TERCIO DE NUESTRAS VIDAS DURMIENDO Y, MUCHAS VECES, SIN
PRESTARLE ATENCION A LA CALIDAD DEL COLCHON. DORMIR BIEN ES SINONIMO DE
SALUD. ENTONCES, ¢NO MERECE ESE TIEMPO EL MEJOR CONFORT POSIBLE?

a Sociedad Espariola de Neurologia (SEN)

evalu6 en 2024 que el 48% de los adultos y

el 25% de los ninos no disfrutan de un des-

canso de calidad. Estas cifras podrian dismi-
nuir gracias a la adquisicién de un colchén de calidad,
sobre todo, teniendo en cuenta que nos acompanara
durante unos diez anos. Para ello, es esencial acudir a
profesionales en el sector que resuelvan cada necesidad
personal. Maxcolchon, empresa referente del descanso
en el sector online y con la mayor red de tiendas propias
en Espana, juega un papel fundamental con su capa-
cidad de ofrecer un abanico de opciones con colchones
viscoelasticos, de latex y de muelles. Todos ellos pen-
sados para ajustarse a las necesidades de cada persona.

COMO ANILLO AL DEDO

No existe un colchon perfecto, pero sfla mejor opcion
para ti. Maxcolchon garantiza un 100% de satisfaccion
y 100 noches de prueba en casi todos sus productos.

HEARSTmade

www.maxcolchon.com
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MIGRANA, UNA
ENFERMEDAD
INVISIBLE QUE SE
SUFRE EN FAMILIA

Mas de cinco millones de personas en Espafa
sufren migrafa, una dolencia neuroldgica
invisible a ojos de la calle, pero que expone

a las familias a un reto diario

AV
MADRID

s una declaracion de gue-
<< E rra a todo tu cuerpo». Asi

define Patricia Ripoll la mi-
grafa cronica que padece desde que
era nifa. Una dolencia neuroldgica
severa gue condiciona su vida des-
de hace mas de tres décadas. Pero
no la vive sola. Su familia -su mari-
do Nacho, y sus hijos Carlos y Ma-
ria- la acompana en cada batalla, en
cada brote, en cada dia bueno y en
los de encierro a oscuras.

La migrafa es una enfermedad
neuroldgica que padecen mas de
cinco millones de personas en Es-
pafa, segun datos de la Sociedad
Espafnola de Neurologia, desde don-
de precisan gue, en su forma croni-
ca, puede aparecer mas de 15 dias
al mes. Provoca dolor incapacitan-
te, pero también nduseas, fotofobia,
fonofobia y otros sintomas que afec-
tan profundamente a la calidad de
vida. Y, sin embargo, sigue siendo
una gran incomprendida.

«El dolor de cabeza es solo una
parte», explica Ripoll, emprendedo-
ra y fundadora de MamaTieneMigra-
fAa y de la Fundacidon Visible. «<Hay
ataques gue duran dias. Te sientes
anulada, te borra del mundo».

Durante afos, convivid con la en-
fermedad en silencio. «<Me avergon-
zaba reconocer que la migrana me
impedia vivir con normalidad. Sen-
tia que fallaba en el trabajo, en la fa-
milia, con los amigos. Y cuando fa-
|las tanto, acabas creyendo que el
problema eres tu».

Gracias a los avances médicos y
al apoyo de los suyos, Ripoll ha re-
cuperado parte de su vida. Pero, so-
bre todo, ha decidido dejar de es-
conderse. «Ahora quiero hablar, para
que se entienda lo que significa de
verdad convivir con esto. Y para que

«El dolor de cabeza es
solo una parte. Hay
ataques que duran dias.
Te sientes anulada, te
borra del mundo»

otras personas no tengan que es-
conderse como yo hice».

Nacho, su marido, ha aprendido a
leer los sintomas incluso antes de que
Patricia los exprese. «Con solo mirar-
le ya sé como estd. Nos anticipamos,
actuamos. Nos ha ensefado a enten-
derlo, y eso lo hace mas facil”.

Su papel no lo asume desde la eti-
queta de ‘cuidador’, sino desde el
amor. «No soy un cuidador, soy su
marido. Somos dos que SomMmos uno.
Yo actuo como ella actuaria si fue-
ra al revés. En los buenos momen-
tos y en los malos, estamos juntos».

Para Nacho, convivir con la mi-
grana también le ha ensenado algo
mas profundo: a no juzgar. «Hay mu-
chas enfermedades invisibles, y cues-
ta entenderlas si no las vives de cer-
ca. Por eso es tan importante visi-
bilizar. Si no se habla, no se entiende.

Y

L e

5

Pairicia Ripoll, paciente de
migrana / rsc

Y si no se entiende, no se puede ayu-
dar».

Carlos y Maria, los hijos adoles-
centes de ambos, han crecido ro-
deados de brotes, cambios de pla-
nes y dias de silencio. Pero lejos de
lamentarlo, han desarrollado una em-
patia admirable.

Carlos, el pequeno, lo cuenta asf:
«Cuando tiene un ataque, intento no
hacer ruido, apagar luces, cerrar
puertas despacito... A veces me mo-
lesta que tengamos que cancelar
cosas, pero entiendo que no es su

Patricia Ripoll junto a su familia, en Barcelona  aec

culpa. Es como si a mi me doliera la
barriga. No puedes hacer naday, re-
conoce a pesar de su corta edad.

A su manera, ha interiorizado un
principio simple pero poderoso: «Lo
importante es ponerte en su piel y
ayudarle. No pensar solo en ti. Ella
lo estd pasando mal, y eso es lo que
importa».

Aprendizaje importante
Maria, la mayor, ha aprendido con el
tiempo a comprender mejor lo que
vive su madre. «De pequefa no lo
entendia y me afectaba mas. Aho-
ra, con el blog de mi madre y por-
gue soy mas mayor, lo veo de otra
manera. Hay planes que hemos can-
celado, si, pero no pasa nada. Hay
dias que hay gue estar para ella».
También anade que, a pesar de
todo, se siente afortunada. «Me ha
tocado aprender algo que mucha
gente no entiende. Me he vuelto mas
empatica. Y eso no lo cambiaria».
Gracias a tratamientos de Ultima
generacion, Patricia Ripoll ha mejo-
rado notablemente su calidad de
vida. «La ciencia me ha devuelto
tiempo con mis hijos, mi familia. Me
ha devuelto la sonrisa», confiesa.
Sin embargo, sabe que aun gque-
da mucho camino por recorrer. La
migrana sigue siendo una enferme-
dad invisibilizada, con estigma so-
cial y muchas veces sin el tratamien-
to adecuado. «Hace falta hablar mas
de ello. Necesitamos que se entien-
da gue esto no es solo ‘dolor de ca-
beza’. Es una enfermedad que te
roba la vida. Y lo hace en silencio».
Por eso ha decidido contar su his-
toria, que es también la de su fami-
lia. Porque la migrafa se sufre -y se
supera- en equipo.
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La UdL i I'IRB identifiquen una disfuncié
en un ‘port d’entrada’ cel-lular com a
origen de I'ELA
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SALUT INVESTIGACIO

Avenc sobre l'origen de I'ELA

Investigadors de I'IRBLIeida i de la UdL identifiquen el mal funcionament d’un ‘port d’entrada’
cel-lular || Obre la porta a nous tractaments per frenar la progressio de la malaltia

L. GARCIA

| LLEIDA | Investigadors de 1'Ins-
titut de Recerca Biomedica de
Lleida (IRBLIeida) i de la Uni-
versitat de Lleida (UdL) han
identificat un nou mecanisme
clau implicat en I’esclerosi la-
teral amiotrofica (ELA), la qual
cosa suposa un important avenc
sobre lorigen de la malaltia i
obre la porta a poder dissenyar
nous tractaments que en frenin
la progressié. L'investigador i
professor de la UdL Manuel
Portero va explicar ahir a SE-
GRE que l'estudi demostra que
aquests pacients presenten un
mal funcionament dels comple-
xos de porus nuclears, que son
una espécie de portes que regu-
len I'entrada i sortida de mole-
cules al nucli de les ceéllules on
hi ha guardat la major part del

ESTUDI

S’han analitzat mostres de
pacients amb ELA, models
de ratolins i cultius de
cel-lules humanes

genoma. “Sén essencials per al
transport de proteines dins de
les cellules i aquest mal funci-
onament contribueix a disfun-
cions de la proteina TDP-43,
una de les caracteristiques prin-
cipals d’aquesta malaltia neu-
rodegenerativa”, va assegurar
Portero.

Aquest descobriment obre
noves vies per al desenvolupa-
ment de tractaments dirigits
a restaurar aquest sistema de

|RBLLEIDA

Un laboratori de I'Institut de Recerca Biomédica IRBLIeida.

transport cellular. “Una vega-
da saps que alguna cosa esta
espatllada, pots enfocar els es-
forgos per veure com ho recu-
peres, és a dir, quines mesures
terapeutiques es podrien apli-
car per revertir-ho”, va afegir
I'investigador.

De fet, varecordar que 'ELA
“desafortunadament en el dia
d’avui no té solucié per a tots
els pacients” i aquesta investi-
gaci6 “podria ser la base d’'un

tractament nou per frenar-ne
la progressié”. Sobre aixo, va
afegir que “els pacients d’ELA,
una vegada es diagnostiquen,
tenen una expectativa vital de
3 a5anysipodria ser que amb
aquest nou estudi es pogués
convertir en 10 o 12 anys, la
qual cosa et dona opci6 a tractar
el pacient d’una altra manera,
també al seu entorn familiar”.

La investigacid, en la qual
han collaborat I’Institut d’In-

vestigacié Biomédica de Bellvit-
geila Universitat de Barcelona,
s’ha publicat a la revista Redox
Biology i forma part de la tesi
doctoral d’un primer autor de
lestudi, Omar Raminez-Nufez.
Aiximateix, compta amb finan-
cament de 'Instituto de Salud
Carlos III, la Generalitat, la
Fundacio La Caixa, la diputacio
de Lleida, Unzue-Luzon Grant,
RedELA-Plataforma Investiga-
ci6 ila Fundacié Miquel Valls.

Atesos més d’'un
centenarde
pacients a Lleida
en 10 anys

M Lesclerosi lateral amio-
trofica (ELA) és la tercera
malaltia neurodegenerati-
va en incidéncia, després
de ’Alzheimer i el Parkin-
son, pero l’alta mortali-
tat que presenta fa que
la seua prevalenca sigui
propera a la d’'una malal-
tia rara. Segons dades de
la Societat Espanyola de
Neurologia (SEN), unes
4.500 persones pateixen
aquesta patologia a I’Es-
taticada any es diagnos-
tiquen entre 9001 1.000
nous casos (tres al dia).
Es calcula que la super-
vivencia mitjana dels pa-
cients se situa entre els
tres i els cinc anys des-
prés del diagnostic, que
es pot demorar entre 12
i 16 mesos des de l'inici
dels simptomes a causa de
l’alta complexitat. L'edat
mitjana d’inici dels pri-
mers simptomes es troba
entre els 60 i els 69 anys,
encara que des de la SEN
alerten que hi podria ha-
ver un infradiagnostic en
els grups de més edat. Des
que es va crear la Unitat
de ’ELA de I'Hospital Ar-
nau de Vilanova de Lleida
el 2015, s’hi han atés més
de 130 casos.
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» NEUROLOGIA

Un pulso constante por poder
descansar y tener calidad de vida

Entre el 5% y el 10% de los adultos espafioles padecen Sindrome de Piernas Inquietas ® Pacientes
alertan de un infradiagnostico masivo que retrasa la atencion y agrava el impacto en el dia a dia

RAMIRO NAVARRO

En Espafla, el sindrome de
piernas inquietas (SPI), tam-
bién llamado enfermedad de
Willis-Ekbom, es frecuente y
estd infradiagnosticado. La So-
ciedad Espafiola de Neurologia
estima que alrededor del 5%
de la poblacién lo padece y que
hasta el 90% de los casos no es-
tan diagnosticados; en Europa,
los rangos poblacionales sue-
len oscilar entre el 5% y el 10 %
en adultos y entre el 2% y el
4% en poblacién pediatrica.

El rasgo mas invalidante del
SPI es la interrupcién del sue-
fio. Los sintomas empeoran en
reposo y por la noche, lo que
provoca insomnio, despertares
y somnolencia diurna. Esta de-
sestructuracién del suefio es

Los datos revelan
tasas de depresion
superiores a las de la
poblacion general

una de las principales conse-
cuencias del trastorno.

Purificacién Titos, presiden-
ta de la Asociacién Espaifiola
de Sindrome de Piernas In-
quietas, ahonda en el impacto
de la patologia en la calidad de
vida y reivindica una mayor
formacién entre profesiona-
les, especialmente de Aten-
ciéon Primaria, para poder
abordar mejor este problema.
“La enfermedad afecta a todas
las esferas de la vida: familiar,
social y laboral”, explica. Y po-
ne como ejemplo la dificultad
para viajar, al tener que estar
tiempo con las piernas inmé-
viles. “hay que tener en cuen-
ta el efecto de no poder dor-
mir ni descansar adecuada-
mente; las consecuencias van
desde la depresidn, la ansie-
dad recurrente y las ideas o
conductas suicidas”.

En el plano psicolégico, la
evidencia actual es sélida: una
metaanalisis de 2024 muestra
niveles mas altos de depresién
y ansiedad en personas con

Purificacion Titos es la pr:

identa de la Asociacion E

P

Proyecto piloto para mejorar la
coordinacion entre profesionales

Pese a su elevada prevalencia,
continua siendo una enferme-
dad escasamente reconocida
en los ambitos sanitario, so-
cial y laboral. Por este motivo,
el secretario general de Plani-
ficacion Asistencial y Consu-
mo de la Consejeria de Salud y
Consumo, Ismael Muiioz, abo-
g6 el pasado mes de julio por
elaborar un documento piloto

que explique el trabajo cola-
borativo entre el personal de
neurofisiologia del area hospi-
talaria a los de Atencién Pri-
maria para formarlos en el
diagnostico y tratamiento de
esta enfermedad, tras mante-
ner una reunién con una re-
presentacion de la Asociacion
Espafiola Sindrome de Piernas
Inquietas (AESPI).

ARCHIVO

Reuni6n en la sede de la Consejeria de Salud celebrada en junio.
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fiola de Sindrome de Piernas Inquietas.

SPI que en la poblacién sana.
En grandes bases poblaciona-
les, el SPI se ha asociado ade-
mas con mayor riesgo de con-
ductas suicidas y autolesiones,
segun un estudio de 2019 pu-
blicado en JAMA Network
Open. En el ambito asociativo,
los colectivos de pacientes re-
portan tasas de depresion y
ansiedad varias veces superio-
res a las de la poblacién gene-
ral, con demoras diagndsticas
sustanciales.

Asimismo, la presidenta de
Aespi, que celebrara en Bilbao
los préximos dias 21 y 22 de
septiembre su encuentro na-
cional, hace hincapié en la in-
comprensién a la que se en-
frentan en muchas ocasiones
las personas afectadas. “Esas
molestias estan en tu cabeza”
o “es por el estrés”, son algu-
nas de las frases que algunos
pacientes acaban escuchando
de su propio médico. De ahi la
importancia por impulsar el
conocimiento de las guias cli-
nicas existentes, europeas y

americanas, entre los profe-
sionales. Su premisa es direc-
ta: controlar los sintomas noc-
turnos mejora el dia a dia. “Es-
tas guias refieren mejoras cli-
nicamente significativas en
calidad de vida con gabapenti-
noides y con hierro intraveno-
so en pacientes con déficit fé-
rrico; los agonistas dopami-
nérgicos también mejoran y
se han usado mucho tiempo,
pero ahora se sabe que su uso
sostenido exige cautela por
aumento de sintomas y otros
efectos adversos”, explica pu-
rificacion Titos.

Otro caballo de batalla es
mejorar el diagndstico. La So-
ciedad espaifiola de Neurologia
pide atencién precoz en prima-
ria ante molestias tipicas que
empeoran en reposo, al atarde-
cer o por la noche y mejoran
con el movimiento, para redu-
cir el impacto escolar, laboral y
social. En clinica, disponer de
escalas validadas ayuda a se-
guir la respuesta al tratamiento
mas alla del alivio sintomatico.
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» NEUROLOGIA

Un pulso constante por poder
descansar y tener calidad de vida

Entre el 5% y el 10% de los adultos espafioles padecen Sindrome de Piernas Inquietas ® Pacientes
alertan de un infradiagnostico masivo que retrasa la atencion y agrava el impacto en el dia a dia

RAMIRO NAVARRO

En Espafla, el sindrome de
piernas inquietas (SPI), tam-
bién llamado enfermedad de
Willis-Ekbom, es frecuente y
estd infradiagnosticado. La So-
ciedad Espafiola de Neurologia
estima que alrededor del 5%
de la poblacién lo padece y que
hasta el 90% de los casos no es-
tan diagnosticados; en Europa,
los rangos poblacionales sue-
len oscilar entre el 5% y el 10 %
en adultos y entre el 2% y el
4% en poblacién pediatrica.

El rasgo mas invalidante del
SPI es la interrupcién del sue-
fio. Los sintomas empeoran en
reposo y por la noche, lo que
provoca insomnio, despertares
y somnolencia diurna. Esta de-
sestructuracién del suefio es

Los datos revelan
tasas de depresion
superiores a las de la
poblacion general

una de las principales conse-
cuencias del trastorno.

Purificacién Titos, presiden-
ta de la Asociacién Espaifiola
de Sindrome de Piernas In-
quietas, ahonda en el impacto
de la patologia en la calidad de
vida y reivindica una mayor
formacién entre profesiona-
les, especialmente de Aten-
ciéon Primaria, para poder
abordar mejor este problema.
“La enfermedad afecta a todas
las esferas de la vida: familiar,
social y laboral”, explica. Y po-
ne como ejemplo la dificultad
para viajar, al tener que estar
tiempo con las piernas inmé-
viles. “hay que tener en cuen-
ta el efecto de no poder dor-
mir ni descansar adecuada-
mente; las consecuencias van
desde la depresidn, la ansie-
dad recurrente y las ideas o
conductas suicidas”.

En el plano psicolégico, la
evidencia actual es sélida: una
metaanalisis de 2024 muestra
niveles mas altos de depresién
y ansiedad en personas con

r
*

Purificacion Titos es la pr:

identa de la Asociacion E

P

Proyecto piloto para mejorar la
coordinacion entre profesionales

Pese a su elevada prevalencia,
continua siendo una enferme-
dad escasamente reconocida
en los ambitos sanitario, so-
cial y laboral. Por este motivo,
el secretario general de Plani-
ficacion Asistencial y Consu-
mo de la Consejeria de Salud y
Consumo, Ismael Muiioz, abo-
g6 el pasado mes de julio por
elaborar un documento piloto

que explique el trabajo cola-
borativo entre el personal de
neurofisiologia del area hospi-
talaria a los de Atencién Pri-
maria para formarlos en el
diagnostico y tratamiento de
esta enfermedad, tras mante-
ner una reunién con una re-
presentacion de la Asociacion
Espafiola Sindrome de Piernas
Inquietas (AESPI).

ARCHIVO

Reunion en la sede de la Consejeria de Salud celebrada en junio.
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fiola de Sindrome de Piernas Inquietas.

SPI que en la poblacién sana.
En grandes bases poblaciona-
les, el SPI se ha asociado ade-
mas con mayor riesgo de con-
ductas suicidas y autolesiones,
segun un estudio de 2019 pu-
blicado en JAMA Network
Open. En el ambito asociativo,
los colectivos de pacientes re-
portan tasas de depresion y
ansiedad varias veces superio-
res a las de la poblacién gene-
ral, con demoras diagndsticas
sustanciales.

Asimismo, la presidenta de
Aespi, que celebrara en Bilbao
los préximos dias 21 y 22 de
septiembre su encuentro na-
cional, hace hincapié en la in-
comprension a la que se en-
frentan en muchas ocasiones
las personas afectadas. “Esas
molestias estan en tu cabeza”
o “es por el estrés”, son algu-
nas de las frases que algunos
pacientes acaban escuchando
de su propio médico. De ahi la
importancia por impulsar el
conocimiento de las guias cli-
nicas existentes, europeas y

americanas, entre los profe-
sionales. Su premisa es direc-
ta: controlar los sintomas noc-
turnos mejora el dia a dia. “Es-
tas guias refieren mejoras cli-
nicamente significativas en
calidad de vida con gabapenti-
noides y con hierro intraveno-
so en pacientes con déficit fé-
rrico; los agonistas dopami-
nérgicos también mejoran y
se han usado mucho tiempo,
pero ahora se sabe que su uso
sostenido exige cautela por
aumento de sintomas y otros
efectos adversos”, explica pu-
rificacion Titos.

Otro caballo de batalla es
mejorar el diagndstico. La So-
ciedad espaifiola de Neurologia
pide atencién precoz en prima-
ria ante molestias tipicas que
empeoran en reposo, al atarde-
cer o por la noche y mejoran
con el movimiento, para redu-
cir el impacto escolar, laboral y
social. En clinica, disponer de
escalas validadas ayuda a se-
guir la respuesta al tratamiento
mas alla del alivio sintomatico.
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» NEUROLOGIA

Un pulso constante por poder
descansar y tener calidad de vida

Entre el 5% y el 10% de los adultos espafioles padecen Sindrome de Piernas Inquietas ® Pacientes
alertan de un infradiagnostico masivo que retrasa la atencion y agrava el impacto en el dia a dia

RAMIRO NAVARRO

En Espafla, el sindrome de
piernas inquietas (SPI), tam-
bién llamado enfermedad de
Willis-Ekbom, es frecuente y
estd infradiagnosticado. La So-
ciedad Espafiola de Neurologia
estima que alrededor del 5%
de la poblacién lo padece y que
hasta el 90% de los casos no es-
tan diagnosticados; en Europa,
los rangos poblacionales sue-
len oscilar entre el 5% y el 10 %
en adultos y entre el 2% y el
4% en poblacién pediatrica.

El rasgo mas invalidante del
SPI es la interrupcién del sue-
fio. Los sintomas empeoran en
reposo y por la noche, lo que
provoca insomnio, despertares
y somnolencia diurna. Esta de-
sestructuracién del suefio es

Los datos revelan
tasas de depresion
superiores a las de la
poblacion general

una de las principales conse-
cuencias del trastorno.

Purificacién Titos, presiden-
ta de la Asociacién Espaifiola
de Sindrome de Piernas In-
quietas, ahonda en el impacto
de la patologia en la calidad de
vida y reivindica una mayor
formacién entre profesiona-
les, especialmente de Aten-
ciéon Primaria, para poder
abordar mejor este problema.
“La enfermedad afecta a todas
las esferas de la vida: familiar,
social y laboral”, explica. Y po-
ne como ejemplo la dificultad
para viajar, al tener que estar
tiempo con las piernas inmé-
viles. “hay que tener en cuen-
ta el efecto de no poder dor-
mir ni descansar adecuada-
mente; las consecuencias van
desde la depresidn, la ansie-
dad recurrente y las ideas o
conductas suicidas”.

En el plano psicolégico, la
evidencia actual es sélida: una
metaanalisis de 2024 muestra
niveles mas altos de depresién
y ansiedad en personas con

Purificacion Titos es la pr:

identa de la Asociacion E

P

Proyecto piloto para mejorar la
coordinacion entre profesionales

Pese a su elevada prevalencia,
continua siendo una enferme-
dad escasamente reconocida
en los ambitos sanitario, so-
cial y laboral. Por este motivo,
el secretario general de Plani-
ficacion Asistencial y Consu-
mo de la Consejeria de Salud y
Consumo, Ismael Muiioz, abo-
g6 el pasado mes de julio por
elaborar un documento piloto

que explique el trabajo cola-
borativo entre el personal de
neurofisiologia del area hospi-
talaria a los de Atencién Pri-
maria para formarlos en el
diagnostico y tratamiento de
esta enfermedad, tras mante-
ner una reunién con una re-
presentacion de la Asociacion
Espafiola Sindrome de Piernas
Inquietas (AESPI).

ARCHIVO

Reuni6n en la sede de la Consejeria de Salud celebrada en junio.
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fiola de Sindrome de Piernas Inquietas.

SPI que en la poblacién sana.
En grandes bases poblaciona-
les, el SPI se ha asociado ade-
mas con mayor riesgo de con-
ductas suicidas y autolesiones,
segun un estudio de 2019 pu-
blicado en JAMA Network
Open. En el ambito asociativo,
los colectivos de pacientes re-
portan tasas de depresion y
ansiedad varias veces superio-
res a las de la poblacién gene-
ral, con demoras diagndsticas
sustanciales.

Asimismo, la presidenta de
Aespi, que celebrara en Bilbao
los préximos dias 21 y 22 de
septiembre su encuentro na-
cional, hace hincapié en la in-
comprensién a la que se en-
frentan en muchas ocasiones
las personas afectadas. “Esas
molestias estan en tu cabeza”
o “es por el estrés”, son algu-
nas de las frases que algunos
pacientes acaban escuchando
de su propio médico. De ahi la
importancia por impulsar el
conocimiento de las guias cli-
nicas existentes, europeas y

americanas, entre los profe-
sionales. Su premisa es direc-
ta: controlar los sintomas noc-
turnos mejora el dia a dia. “Es-
tas guias refieren mejoras cli-
nicamente significativas en
calidad de vida con gabapenti-
noides y con hierro intraveno-
so en pacientes con déficit fé-
rrico; los agonistas dopami-
nérgicos también mejoran y
se han usado mucho tiempo,
pero ahora se sabe que su uso
sostenido exige cautela por
aumento de sintomas y otros
efectos adversos”, explica pu-
rificacion Titos.

Otro caballo de batalla es
mejorar el diagndstico. La So-
ciedad espaifiola de Neurologia
pide atencién precoz en prima-
ria ante molestias tipicas que
empeoran en reposo, al atarde-
cer o por la noche y mejoran
con el movimiento, para redu-
cir el impacto escolar, laboral y
social. En clinica, disponer de
escalas validadas ayuda a se-
guir la respuesta al tratamiento
mas alla del alivio sintomatico.
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» NEUROLOGIA

Un pulso constante por poder
descansar y tener calidad de vida

Entre el 5% y el 10% de los adultos espafioles padecen Sindrome de Piernas Inquietas ® Pacientes
alertan de un infradiagnostico masivo que retrasa la atencion y agrava el impacto en el dia a dia

RAMIRO NAVARRO

En Espafla, el sindrome de
piernas inquietas (SPI), tam-
bién llamado enfermedad de
Willis-Ekbom, es frecuente y
estd infradiagnosticado. La So-
ciedad Espafiola de Neurologia
estima que alrededor del 5%
de la poblacién lo padece y que
hasta el 90% de los casos no es-
tan diagnosticados; en Europa,
los rangos poblacionales sue-
len oscilar entre el 5% y el 10 %
en adultos y entre el 2% y el
4% en poblacién pediatrica.

El rasgo mas invalidante del
SPI es la interrupcién del sue-
flo. Los sintomas empeoran en
reposo y por la noche, lo que
provoca insomnio, despertares
y somnolencia diurna. Esta de-
sestructuracién del suefio es

Los datos revelan
tasas de depresion
superiores a las de la
poblacion general

una de las principales conse-
cuencias del trastorno.

Purificacién Titos, presiden-
ta de la Asociacién Espaifiola
de Sindrome de Piernas In-
quietas, ahonda en el impacto
de la patologia en la calidad de
vida y reivindica una mayor
formacién entre profesiona-
les, especialmente de Aten-
ciéon Primaria, para poder
abordar mejor este problema.
“La enfermedad afecta a todas
las esferas de la vida: familiar,
social y laboral”, explica. Y po-
ne como ejemplo la dificultad
para viajar, al tener que estar
tiempo con las piernas inmé-
viles. “hay que tener en cuen-
ta el efecto de no poder dor-
mir ni descansar adecuada-
mente; las consecuencias van
desde la depresidn, la ansie-
dad recurrente y las ideas o
conductas suicidas”.

En el plano psicolégico, la
evidencia actual es sélida: una
metaanalisis de 2024 muestra
niveles mas altos de depresién
y ansiedad en personas con
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Proyecto piloto para mejorar la
coordinacion entre profesionales

Pese a su elevada prevalencia,
continua siendo una enferme-
dad escasamente reconocida
en los ambitos sanitario, so-
cial y laboral. Por este motivo,
el secretario general de Plani-
ficacion Asistencial y Consu-
mo de la Consejeria de Salud y
Consumo, Ismael Muiioz, abo-
g6 el pasado mes de julio por
elaborar un documento piloto

que explique el trabajo cola-
borativo entre el personal de
neurofisiologia del area hospi-
talaria a los de Atencién Pri-
maria para formarlos en el
diagnostico y tratamiento de
esta enfermedad, tras mante-
ner una reunién con una re-
presentacion de la Asociacion
Espafiola Sindrome de Piernas
Inquietas (AESPI).
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Reuni6n en la sede de la Consejeria de Salud celebrada en junio.
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SPI que en la poblacién sana.
En grandes bases poblaciona-
les, el SPI se ha asociado ade-
mas con mayor riesgo de con-
ductas suicidas y autolesiones,
segun un estudio de 2019 pu-
blicado en JAMA Network
Open. En el ambito asociativo,
los colectivos de pacientes re-
portan tasas de depresién y
ansiedad varias veces superio-
res a las de la poblacién gene-
ral, con demoras diagndsticas
sustanciales.

Asimismo, la presidenta de
Aespi, que celebrara en Bilbao
los préximos dias 21 y 22 de
septiembre su encuentro na-
cional, hace hincapié en la in-
comprensién a la que se en-
frentan en muchas ocasiones
las personas afectadas. “Esas
molestias estan en tu cabeza”
o “es por el estrés”, son algu-
nas de las frases que algunos
pacientes acaban escuchando
de su propio médico. De ahi la
importancia por impulsar el
conocimiento de las guias cli-
nicas existentes, europeas y
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americanas, entre los profe-
sionales. Su premisa es direc-
ta: controlar los sintomas noc-
turnos mejora el dia a dia. “Es-
tas guias refieren mejoras cli-
nicamente significativas en
calidad de vida con gabapenti-
noides y con hierro intraveno-
so en pacientes con déficit fé-
rrico; los agonistas dopami-
nérgicos también mejoran y
se han usado mucho tiempo,
pero ahora se sabe que su uso
sostenido exige cautela por
aumento de sintomas y otros
efectos adversos”, explica pu-
rificacién Titos.

Otro caballo de batalla es
mejorar el diagndstico. La So-
ciedad espatfiola de Neurologia
pide atencién precoz en prima-
ria ante molestias tipicas que
empeoran en reposo, al atarde-
cer o por la noche y mejoran
con el movimiento, para redu-
cir el impacto escolar, laboral y
social. En clinica, disponer de
escalas validadas ayuda a se-
guir la respuesta al tratamiento
mas alla del alivio sintomatico.
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Un pulso constante por poder
descansar y tener calidad de vida

Entre el 5% y el 10% de los adultos espafioles padecen Sindrome de Piernas Inquietas ® Pacientes
alertan de un infradiagnostico masivo que retrasa la atencion y agrava el impacto en el dia a dia

RAMIRO NAVARRO

En Espafla, el sindrome de
piernas inquietas (SPI), tam-
bién llamado enfermedad de
Willis-Ekbom, es frecuente y
estd infradiagnosticado. La So-
ciedad Espafiola de Neurologia
estima que alrededor del 5%
de la poblacién lo padece y que
hasta el 90% de los casos no es-
tan diagnosticados; en Europa,
los rangos poblacionales sue-
len oscilar entre el 5% y el 10 %
en adultos y entre el 2% y el
4% en poblacién pediatrica.

El rasgo mas invalidante del
SPI es la interrupcién del sue-
flo. Los sintomas empeoran en
reposo y por la noche, lo que
provoca insomnio, despertares
y somnolencia diurna. Esta de-
sestructuracién del suefio es
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