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La coordinadora de la Comisión de Estudio de Ataxias y Paraparesias Espásticas Degenerativas de
la Sociedad Española de Neurología (SEN) , Irene Sanz, ha advertido de que entre el 40 y el 50
por ciento de los pacientes con ataxia no consigue obtener un diagnóstico definitivo.

"Las ataxias presentan una enorme heterogeneidad genética y todavía queda mucho por conocer.
A  esto  se  suma  que  el  acceso  a  los  estudios  genéticos  no  es  homogéneo  en  todas  las
comunidades autónomas,  por  lo  que estimamos que entre  un 40 y un 50 por ciento de los
pacientes con ataxia no llega a obtener un diagnóstico definitivo", ha explicado Sanz.

En el marco del el Día Internacional de la Ataxia, la SEN quiere visibilizar este grupo de más de
300 enfermedades neurológicas que afectan a la coordinación de los movimientos y al equilibrio
como consecuencia de alteraciones en el cerebelo o en sus conexiones.

Son enfermedades poco frecuentes,  de elevada heterogeneidad y la dificultad para identificar
algunas de sus causas hacen que el diagnóstico continúe siendo uno de los principales retos para
los pacientes y los profesionales sanitarios.

"Las ataxias pueden clasificarse atendiendo a diferentes criterios, como su causa, el patrón de
herencia  o  la  edad  de  aparición.  De  forma general,  se  distinguen  las  ataxias  secundarias  o
adquiridas,  que  pueden  estar  provocadas  por  diferentes  enfermedades,  déficits  nutricionales,
alteraciones  inmunológicas,  determinados  fármacos  u  otras  causas  y  que,  en  algunos  casos,
pueden mejorar al tratar el origen; y las ataxias degenerativas, que suelen ser enfermedades
crónicas y progresivas y pueden ocasionar una importante discapacidad. Dentro de este último
grupo se encuentran numerosas formas de origen genético, conocidas como ataxias hereditarias",
ha detallado la experta.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), unas 2.500 personas padecen algún
tipo de ataxia hereditaria en España. Se han identificado numerosas formas genéticas de estas
enfermedades, algunas de ellas extremadamente poco frecuentes, lo que contribuye a que sigan
siendo patologías poco conocidas y difíciles de diagnosticar.
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En  todo  caso,  en  España,  el  Mapa  epidemiológico  transversal  de  las  ataxias  y  paraparesias
espásticas hereditarias elaborado por la  SEN estimó que la  ataxia  espinocerebelosa SCA3, la
SCA2 y la ataxia de Friedreich son las ataxias hereditarias más frecuentes.

Las ataxias hereditarias pueden afectar a personas de cualquier sexo y edad. Su prevalencia se
estima en unos 25 casos por cada 100.000 habitantes en población infantil y en unos 3 casos por
cada 100.000 adultos.

Los síntomas y la velocidad de progresión pueden variar considerablemente en función del tipo de
ataxia, su causa y las características de cada paciente. Entre las manifestaciones más habituales
se  encuentran  las  dificultades  para  caminar  y  mantener  el  equilibrio,  realizar  movimientos
precisos  con  las  extremidades,  hablar,  mover  los  ojos  o  tragar.  A  estas  alteraciones  pueden
sumarse otros síntomas neurológicos, cuya presencia y gravedad dependen de la enfermedad
concreta.

"Uno  de  los  principales  retos  que  plantean  estas  enfermedades  continúa  siendo  alcanzar  un
diagnóstico preciso. Los pacientes pueden presentar síntomas durante años antes de recibir un
diagnóstico correcto, ser inicialmente diagnosticados de otras patologías o consultar a distintos
especialistas antes de llegar a una unidad o consulta especializada en Neurología. En algunos
casos, el retraso hasta alcanzar el diagnóstico supera los 10 años", ha apuntado Sanz.

Así, la especialista ha indicado que, a pesar de que todavía no se dispone de una cura para la
mayoría de las ataxias, mejorar el diagnóstico y garantizar un abordaje multidisciplinar puede
tener un impacto muy importante en la evolución y en la calidad de vida de los pacientes. "Y, al
mismo  tiempo,  seguir  avanzando  en  el  conocimiento  de  las  bases  genéticas  de  estas
enfermedades será fundamental para desarrollar nuevas opciones terapéuticas", ha finalizado.
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Espásticas Degenerativas de la Sociedad Española de Neurología
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de los pacientes con ataxia no consigue obtener un diagnóstico
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MADRID, 24 (EUROPA PRESS)

La coordinadora de la Comisión de

Estudio de Ataxias y Paraparesias

Espásticas Degenerativas de la Sociedad

Española de Neurología (SEN) , Irene

Sanz, ha advertido de que entre el 40 y el

50 por ciento de los pacientes con ataxia

no consigue obtener un diagnóstico

definitivo.

"Las ataxias presentan una enorme

heterogeneidad genética y todavía queda

mucho por conocer. A esto se suma que

el acceso a los estudios genéticos no es homogéneo en todas las comunidades

autónomas, por lo que estimamos que entre un 40 y un 50 por ciento de los

pacientes con ataxia no llega a obtener un diagnóstico definitivo", ha explicado
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Sanz.

En el marco del el Día Internacional de la Ataxia, la SEN quiere visibilizar este grupo

de más de 300 enfermedades neurológicas que afectan a la coordinación de los

movimientos y al equilibrio como consecuencia de alteraciones en el cerebelo o en

sus conexiones.

Son enfermedades poco frecuentes, de elevada heterogeneidad y la dificultad para

identificar algunas de sus causas hacen que el diagnóstico continúe siendo uno de

los principales retos para los pacientes y los profesionales sanitarios.

"Las ataxias pueden clasificarse atendiendo a diferentes criterios, como su causa, el

patrón de herencia o la edad de aparición. De forma general, se distinguen las

ataxias secundarias o adquiridas, que pueden estar provocadas por diferentes

enfermedades, déficits nutricionales, alteraciones inmunológicas, determinados

fármacos u otras causas y que, en algunos casos, pueden mejorar al tratar el origen;

y las ataxias degenerativas, que suelen ser enfermedades crónicas y progresivas y

pueden ocasionar una importante discapacidad. Dentro de este último grupo se

encuentran numerosas formas de origen genético, conocidas como ataxias

hereditarias", ha detallado la experta.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), unas 2.500 personas

padecen algún tipo de ataxia hereditaria en España. Se han identificado numerosas

formas genéticas de estas enfermedades, algunas de ellas extremadamente poco

frecuentes, lo que contribuye a que sigan siendo patologías poco conocidas y

difíciles de diagnosticar.

En todo caso, en España, el Mapa epidemiológico transversal de las ataxias y

paraparesias espásticas hereditarias elaborado por la SEN estimó que la ataxia

espinocerebelosa SCA3, la SCA2 y la ataxia de Friedreich son las ataxias

hereditarias más frecuentes.

Las ataxias hereditarias pueden afectar a personas de cualquier sexo y edad. Su

prevalencia se estima en unos 25 casos por cada 100.000 habitantes en población

infantil y en unos 3 casos por cada 100.000 adultos.

Los síntomas y la velocidad de progresión pueden variar considerablemente en

función del tipo de ataxia, su causa y las características de cada paciente. Entre las

manifestaciones más habituales se encuentran las dificultades para caminar y

mantener el equilibrio, realizar movimientos precisos con las extremidades, hablar,

mover los ojos o tragar. A estas alteraciones pueden sumarse otros síntomas

neurológicos, cuya presencia y gravedad dependen de la enfermedad concreta.

"Uno de los principales retos que plantean estas enfermedades continúa siendo

alcanzar un diagnóstico preciso. Los pacientes pueden presentar síntomas durante

años antes de recibir un diagnóstico correcto, ser inicialmente diagnosticados de

otras patologías o consultar a distintos especialistas antes de llegar a una unidad o
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consulta especializada en Neurología. En algunos casos, el retraso hasta alcanzar

el diagnóstico supera los 10 años", ha apuntado Sanz.

Así, la especialista ha indicado que, a pesar de que todavía no se dispone de una

cura para la mayoría de las ataxias, mejorar el diagnóstico y garantizar un abordaje

multidisciplinar puede tener un impacto muy importante en la evolución y en la

calidad de vida de los pacientes. "Y, al mismo tiempo, seguir avanzando en el

conocimiento de las bases genéticas de estas enfermedades será fundamental para

desarrollar nuevas opciones terapéuticas", ha finalizado.
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Por Rebeca Abengózar Muñoz

La Voz de Puertollano, en colaboración con Rebeca Abengózar (Enfermera y Educadora en Diabetes y

Obesidad de Adultos), te ofrecen esta sección: "Días para la Salud"

(Proyecto declarado por el CGE de Interés Científico y Profesional)

25 de Septiembre: “Día Internacional de la Ataxia”
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Antecedentes

El 25 de septiembre se celebra el Día Internacional de la Ataxia. Fue proclamado en el año 2001 por la

Organización Mundial de la Salud (OMS). Las ataxias son un conjunto enfermedades caracterizadas por un control

muscular deficiente que provoca movimientos torpes voluntarios, lo que ocasiona que el paciente tenga dificultades

en actividades de la vida cotidiana, como caminar, mantener el equilibrio, coordinar los movimientos de las manos,

el habla o tragar. Incluso hay dificultades en los movimientos oculares. La ataxia es una enfermedad altamente

discapacitante,

En nuestro país según estima la Sociedad Española de Neurología (SEN) la padecen más de 13.000 personas.

Cuáles son los diferentes tipos de ataxia

Hay muchos tipos diferentes de ataxia, que se pueden dividir en tres categorías principales:

Ataxia adquirida:Este tipo de ataxia puede deberse a una lesión en el cerebro o por un accidente cerebrovascular

u otra enfermedad del cerebro que afecta a los movimientos y la coordinación.

Ataxia hereditaria: Los síntomas se desarrollan lentamente.

Ataxia cerebelosade aparición tardía idiopática (ILOCA): En este tipo de ataxia, el cerebelo (una parte del

cerebro) se va dañando progresivamente por causas desconocidas. Estas ataxias son raras y comienzan alrededor

de los 50 años y empeoran con el tiempo.

Síntomas

Comosíntoma, la ataxia, se presenta en muchas patologías como en tumores, ictus, traumatismo craneal,

alcoholismo, esclerosis múltiple, enfermedades autoinmunes y parálisis cerebral infantil entre otras.

Y como enfermedad, es una de las poco frecuentes o denominadas enfermedades raras. Una enfermedad

progresiva que se puede sufrir tanto por origen genético como por accidente o abuso de sustancias.

Signos característicos de la Ataxia

Coordinación deficiente

Incapacidad para caminar con firmeza

Dificultad para comer, escribir o abotonarse una camisa

Cambios en el habla: Balbuceos

Hacer movimientos oculares involuntarios de un lado a otro

Dificultad al tragar

Pérdida del equilibrio

Tratamiento de la ataxia

No existe una cura para la ataxia y es necesario un tratamiento de apoyo para controlar los síntomas.  El

tratamiento puede incluir:

Terapia del habla y del lenguaje

Fisioterapia

Terapia ocupacional

Medicamentos: Para controlar los problemas en los músculos, la vejiga, el corazón y los ojos.
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Diagnóstico precoz

Si una persona experimenta síntomas de ataxia, es importante que consulte a su médico para obtener un

diagnóstico preciso y recibir el tratamiento adecuado, ya que los síntomas pueden empeorar con el tiempo y

afectar la calidad de vida de las personas que la padecen.

Investigación en curso

Para luchar contra esta enfermedad, se considera imprescindible impulsar estudios de prevalencia y epidemiología

de los distintos tipos de ataxia y mejorar los tiempos de diagnóstico de esta enfermedad. Aspectos que pasan por

incorporar en todos los hospitales las nuevas tecnologías para el diagnóstico, así como potenciar los centros de

referencia que existen en la actualidad. En la actualidad hay investigaciones en curso para encontrar una cura para

la ataxia.

Fuentes consultadas: Entre otras:Sociedad Española de Neurología (SEN); Organización Mundial de la

Salud.

Elaborado por: Rebeca Abengózar Muñoz

ENFERMERA:  Unidad de Especialidades Quirúrgicas. Hospital “Santa Bárbara”. Puertollano

EDUCADORA en Diabetes y Obesidad de Adultos

Experta: Liderazgo para gestión de proyectos de humanización

Titular de Microcredencial universitaria en Bioética en el Ámbito Sanitario

Enfermera graduada con formación complementaria especializada en peritaje judicial sanitario y

elaboración de informes técnicos periciales.  (Perito judicial en el ámbito sanitario).

Asesora del Consejo Regional de Enfermería de Castilla la Mancha
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Así influyen las
proteínas beta-amiloide
y tau en el alzhéimer

COMPARTIR

En condiciones normales, cumplen funciones relevantes en el funcionamiento del cerebro,
pero, cuando se alteran, ponen en marcha los mecanismos que conducen al desarrollo de la
enfermedad

El alzhéimer provoca un deterioro cognitivo progresivo que dificulta el desempeño de las
actividades cotidianas
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término ataxia.

Por esa razón, la presencia de problemas de coordinación no permite por sí sola
determinar qué enfermedad está provocando los síntomas. El diagnóstico
requiere una valoración médica que permita identificar el origen del trastorno.

Los síntomas pueden avanzar durante años

Una de las dificultades que enfrentan las personas con ataxia es que los
síntomas pueden permanecer durante largos períodos sin un
diagnóstico definitivo.

El problema puede comenzar con manifestaciones que no necesariamente
permiten identificar de inmediato una enfermedad neurológica concreta. Con el
paso del tiempo, la persistencia o evolución de las alteraciones puede llevar a
buscar una explicación médica.

En algunos pacientes, el diagnóstico puede tardar hasta diez años. Este retraso
convierte el proceso diagnóstico en uno de los principales desafíos tanto para
quienes padecen estas enfermedades como para los profesionales sanitarios.

La diversidad de causas también dificulta establecer una ruta diagnóstica única
para todos los pacientes. Cada caso requiere analizar las características clínicas
y determinar qué enfermedad puede estar detrás de los síntomas.

¿Por qué es difícil diagnosticarla?

Las ataxias son enfermedades poco frecuentes y heterogéneas. Esto
significa que no todas presentan las mismas características ni tienen
necesariamente el mismo origen.

La identificación de algunas de sus causas puede resultar especialmente
compleja. Esa diversidad explica por qué el diagnóstico representa uno de los
principales retos asociados con estos trastornos.

Para los profesionales sanitarios, distinguir entre las diferentes enfermedades
que pueden producir alteraciones de la coordinación exige valorar el conjunto de
manifestaciones que presenta cada paciente.

Para quienes padecen los síntomas, el proceso puede implicar consultas médicas
y estudios durante un período prolongado antes de obtener una respuesta
definitiva.

Una enfermedad no significa un solo diagnóstico

Hablar de ataxia, por tanto, no equivale a hablar de una única enfermedad. Se
trata de un término que reúne más de 300 enfermedades neurológicas,
según la información proporcionada por la Sociedad Española de Neurología.

Esta característica es fundamental para comprender por qué dos personas con
problemas de coordinación pueden presentar enfermedades diferentes y
requerir procesos diagnósticos distintos.
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La heterogeneidad también explica la importancia de estudiar las causas en
cada caso. Identificar correctamente la enfermedad permite establecer con
mayor precisión el seguimiento que necesita cada paciente.

El diagnóstico, un reto para pacientes y especialistas

El tiempo que puede transcurrir entre la aparición de los primeros síntomas y el
diagnóstico constituye uno de los aspectos más relevantes de estas
enfermedades.

La posibilidad de que una persona pase años sin conocer la causa de sus
problemas de coordinación muestra la complejidad que pueden alcanzar algunos
trastornos neurológicos poco frecuentes.

La Sociedad Española de Neurología sitúa precisamente el diagnóstico entre
los principales desafíos relacionados con las ataxias, debido a la dificultad para
identificar algunas de sus causas.

El conocimiento de estas enfermedades y la atención a sus manifestaciones
pueden contribuir a que los pacientes busquen valoración médica cuando
aparecen alteraciones persistentes de la coordinación o el equilibrio.

Una condición que requiere valoración médica

Los problemas persistentes de coordinación o equilibrio pueden tener diferentes
causas y no significan necesariamente que una persona padezca ataxia. Por eso,
estos síntomas no deben utilizarse para establecer un diagnóstico por cuenta
propia.

La evaluación corresponde a profesionales sanitarios, quienes pueden
determinar si existe un trastorno neurológico y qué estudios son necesarios
para identificar su origen.

La complejidad de las ataxias hace que el diagnóstico pueda convertirse en un
proceso prolongado, especialmente cuando se trata de enfermedades poco
frecuentes cuyas causas son difíciles de identificar.

Comprender qué es la ataxia y por qué su diagnóstico puede resultar complejo
permite acercarse a estas enfermedades desde una perspectiva más clara: no
existe una única ataxia, sino un amplio grupo de trastornos
neurológicos con características diversas.

Por ello, ante síntomas persistentes relacionados con la coordinación o el
equilibrio, la valoración médica resulta fundamental para determinar su origen y
evitar conclusiones basadas únicamente en los síntomas.

La ataxia reúne más de 300 enfermedades neurológicas y su diversidad puede
convertir el diagnóstico en un proceso prolongado para numerosos pacientes.

Accede a nuestro portal: [https://www.elperiodico.com.do]
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