
La incidencia de la  
esclerosis múltiple  
ha aumentado un 20%  
en los últimos cinco años
El ratio por sexos es de dos mujeres por cada hombre 

El 18 de diciembre se celebra, en 
España, el Día Nacional de la Es-
clerosis Múltiple para reivindicar 
las necesidades de la enferme-
dad más discapacitante entre 
los adultos jóvenes del mundo 
occidental. Sólo en España hay 
55.000 personas que conviven 
con esta enfermedad y cada 
año se diagnostican 2000 casos 
nuevos. De hecho, en los últimos 
cinco años ha aumentado un 20 
por ciento el número de pacien-
tes y se espera que el número 
total de casos se incremente los 
próximos años, en especial, en 
las mujeres. El ratio por sexos es 
de dos mujeres por cada hombre.

En este sentido, Ana Belén Ca-
minero, coordinadora del Grupo 
de Estudio de Esclerosis Múltiple 
y Enfermedades Neuroinmuno-
lógicas Relacionadas de la So-
ciedad Española de Neurología 
(SEN) indica que este aumento 
se relaciona con “los cambios 
en los estilos de vida de las mu-
jeres, exposición a factores de 
riesgo y posiblemente también a 
factores hormonales y reproduc-
tivos”. Además, añade que esta 
predisposición es más acusada 
en la esclerosis múltiple remi-
tente-recurrente (EMRR) donde 
la proporción se eleva hasta 3:1. 
Sin embargo, los hombres tienen 
una ligera predisposición mayor 
a desarrollar la esclerosis múlti-
ple progresiva primaria (EMPP), 
aunque Caminero matiza que el 
ratio de prevalencia se sitúa de 
1:1 entre hombres y mujeres.

IMPORTANCIA DE  
LA INVESTIGACIÓN
Esta realidad hace que sea más 
importante que nunca investi-
gar, porque en los últimos años 
el crecimiento ha sido altísimo. 
En 1995 se aprobó el primer tra-
tamiento inyectable, interferon 
beta 1b, y a día de hoy el arsenal 
terapéutico ha crecido exponen-
cialmente, sólo en el último año 
han surgido cuatro nuevas vías 
terapéuticas (ofatumumab, oza-
nimod, ponesimod y vumerity) 
que están dando resultados po-
sitivos, lo que da una esperanza 
real para los pacientes.

Antonio Tallón Barranco, jefe 
de sección de neurología del 
Hospital Universitario La Paz, 
ensalza la mejora del control de 
la enfermedad y en la calidad de 
vida en este periodo de tiempo. 
“En 2008, con la llegada del na-
talizumab, el manejo de la en-
fermedad dio un salto enorme. 
Prácticamente, el 90 por ciento 
de los pacientes se controlan 
con este fármaco”. Además, 
destaca la aparición de terapias 
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mod, entre otros, que están ex-
plorando nuevas vías de trata-
miento. “Hay que destacar que 
el crecimiento ha sido extraordi-
nario. Hemos pasado de un pa-
ciente que apenas podía hacer 
nada, a tener una vida práctica-
mente normal”, subraya Tallón.

Por su parte, Caminero se 
muestra esperanzada con los 
tratamientos que están por lle-
gar, que actualmente están en 
investigación, y espera que en 
los próximos 12-24 meses apor-

pacientes tengan una progre-
sión menor de la enfermedad. 
Asimismo, la representante de 
la SEN apunta otras líneas de 
investigación, en fases más ini-
ciales, como: terapias CART o 
tratamientos con células madre 
(células masenquemiales).

Por su parte, el jefe de sección 
de La Paz destaca dos líneas de 
investigación “que son las más 
punteras”: el estudio de los mi-
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culas, que éste último, lo está 
llevando a cabo el equipo de in-
vestigación de La Paz, que en pa-
labras del especialista “están te-
niendo resultados”, pero, hay que 
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po. Ambas investigaciones están 
buscando marcadores en sangre 
que reflejen la situación en la que 
se encuentra la enfermedad.

RETOS
A corto plazo, el reto se debe 
de centrar en mejorar la calidad 
de vida del paciente, facilitan-
do ciertos aspectos de los tra-
tamientos existentes como la 
forma, la frecuencia y la vía de 
administración de los medica-
mentos. Caminero señala que se 
debe de visibilizar la enfermedad 
y reducir el estigma que orbita 
en torno a ella y adecuar su vida 
familiar y laboral a su enferme-
dad. Por su parte, Tallón asegura 
que se debe de trabajar en man-
tener la evolución de la enferme-
dad, y si evoluciona que lo haga 
de la forma más lenta posible, 
para que no afecte a su vida dia-
ria. Asimismo, sería crucial con-
seguir continuaciones de fárma-

cos que potenciaran el control 
de la enfermedad y conocer cuál 
es la razón que la causa.

En este sentido, la represen-
tante de la SEN hace hincapié 
en los aspectos cognitivos, “que 
suelen quedar olvidados y no 
está bien cubiertos. Carecemos 
de neuropsicólogos en el Siste-
ma Nacional de Salud (SNS) que 
nos den una imagen real de la 
situación de la enfermedad”. Del 
mismo modo, la neuróloga in-
cide en la trascendencia de que 
el SNS facilite la rehabilitación 
física continua de los pacien-
tes. Por último, los profesionales 
médicos remarcan que el objeti-
vo a largo plazo, no debe de ser 
otro que conseguir tratamientos 
que pudieran curar la enferme-
dad.

REIVINDICACIONES  
DE LOS PACIENTES
De hecho, estos retos están en 
línea con las reivindicaciones 
que hacen los propios pacien-
tes que son: el reconocimiento 
automático del 33 por ciento de 
discapacidad con el diagnóstico; 
el acceso a un tratamiento reha-
bilitador integral, personalizado, 
gratuito y continuado, en todas 
las comunidades autónomas; 
equidad en el acceso al trata-
miento farmacológico; mayor 
apoyo gubernamental y más 
compromiso de los empresa-
rios en las adaptaciones de los 
puestos de trabajo, así como el 
cumplimiento del dos por cien-
to que exige la legislación en la 
contratación de las personas 
con discapacidad.

  FERNANDO RUIZ SACRISTÁN 
  Madrid

ten muchos más datos que indi-
quen hasta donde se puede lle-
gar. “No obstante, no podemos 
menospreciar los tratamientos 
que ya estamos utilizando que 
tienen un alto valor terapéutico”. 
Asimismo, recalca la importan-
cia de la personalización del tra-
tamiento en el manejo de los pa-
cientes. Se le otorga al paciente 
la vía terapéutica más acorde a 
su estilo de vida y al grado de la 
enfermedad, pero siempre con el 
foco puesto en la mejora de su 
calidad de vida.

INVESTIGACIÓN
En cuanto a las líneas de inves-
tigación actuales, la esperanza 
está siempre puesta en los tra-
tamientos remielinizantes, aun-
que, a día de hoy, solo se ha visto 
resultados positivos en fases 
muy precoces, en fases agudas 
de la enfermedad, no para los 
casos avanzados. Por otro lado, 
las investigaciones centradas en 
los inhibidores de la encima ti-
rosina quinasa de Bruton (iBTK) 
son las más prometedoras a 
corto plazo y se espera que en 
2024 o 2025 ya se pueda dispo-
ner de estos tratamientos.

Esta nueva clase de fármacos 
tienen un mecanismo de acción 
muy diferente a los tratamientos 
actuales, ya que intervienen de 
una forma dual sobre el siste-
ma inmunológico. Y es que por 
una parte modulan la actividad 
y la maduración de los linfoci-
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la activación de los macrófagos 
y microglía. De modo que, esta 
interacción va a permitir que los 
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Los diagnósticos de esclerosis múltiple han 
crecido un 20 % en los últimos cinco años 
• La presidenta de Abdem, Isa Gayà, señala 
que es más fácil diagnosticar y la Sociedad de 
Neurología dice que hay más conocimiento 

Sabrina Vidal PALMA 

En los úl t imos cinco años ha au-
m e n t a d o u n 20 % el n ú m e r o de 
pacientes con esclerosis múltiple, 
según los da tos recopi lados po r 
la Sociedad Española de Neuro -
logía (SEN) y hechos públ icos 
con mot ivo, hoy, del Día Nacio-
nal de la Esclerosis Múltiple, una 
enfe rmedad crónica, inflamatoria 
y desmie l in izante del s is tema 

EL APUNTE 

Afecta a dos 
mujeres por 
cada hombre 

• La esclerosis múltiple es 
una enfermedad predomi-
nantemente del sexo femeni-
no. La ratio por sexos es de 
dos mujeres por cada hom-
bre y se ha incrementado a 
lo largo de los años coinci-
diendo con la mayor inciden-
cia. Si bien hay más casos en-
tre mujeres de la forma clíni-
ca remitente; no es así 
cuando se presenta de forma 
primaria progresiva. 

nervioso central. Sin embargo, lo 
que podr ía parecer una mala no-
ticia se debe a que «ahora es m á s 
fácil d e diagnost icar», señala la 
pres iden ta d e la Asociación Ba-
lear d 'Esclerosi Múl t ip le (AB-
DEM), Isa Gaya. «Cada vez h a y 
p r u e b a s clínicas m á s específicas 
que se hacen cuando se detectan 
los s ín tomas que p o d r í a n estar 
re lacionados con la esclerosis», 
explica. 

El diagnóst ico coincide con el 
de la SEN, que señala que al me-
nos pa r t e d e este incremento se 
p u e d e atribuir a u n mayor cono-
cimiento de esta en fe rmedad por 
pa r t e d e la sociedad. De hecho, 
hace años la esclerosis múl t ip le , 
conocida como la en fe rmedad de 
las mil caras, era m u y desconoci-
da . «Puede debuta r con m u c h o s 
s íntomas y diferir mucho de una 
pe r sonas a otra», a ñ a d e Gayà, 
qu ien señala que, m á s allá d e 
u n a d i scapac idad física, p u e d e 
haber p rob lemas d e visión, de-
pres ión, dolor crónico u otros 
s ín tomas invisibles «que no se 
asociaciaban de la fo rma en que 
ahora se hace». 

Y como en todas las patolo-
gías, la detección precoz es im-
por t an te a la ho ra de iniciar u n 

Una paciente, en una sesión de rehabilitación. Foto: DANIEL ESPINOSA 

t r a tamien to y evitar su avance: 
«Hacen que las tasas d e brotes 
sean menores». Por otra par te , 
incide Gayà, «cada vez h a y m á s 
fármacos para los diferentes bro-
tes con que debuta la esclerosis». 

H a y dos fo rmas clínicas p a r a 
esta patología, la remitente recu-
rrente que va po r brotes (y está 
detrás del 80 % de los casos) y la 
pr imaria progresiva que es conti-
n u a y «es una debacle porque no 
h a y t ra tamiento m á s allá de fre-
nar la rápida progresión». 

C u a n d o los pac ientes experi-
men tan la en fe rmedad en fo rma 
d e brotes, padecen episodios d e 
déficit neurológico a lo largo d e 
días o semanas , que remi ten es-

p o n t á n e a m e n t e p u d i e n d o dejar 
secuelas. 

En el s e g u n d o caso, el déficit 
neurológico es pe rmanen t e , de 
evolución lenta, pero progresiva. 
El incremento de diagnósticos no 
se ha d a d o en este t ipo de casos 
algo que desde la Sociedad Espa-
ñola d e neurología achacan a la 
ausencia , has ta hace m u y poco, 
de t ratamientos que modif icaran 
su forma evolutiva. Sin embargo 
esto podr ía cambiar. 

Actualmente, el origen de esta 
e n f e r m e d a d neurodegenera t iva 
se explica como el resultado de la 
interacción entre dis t intos facto-
res ambienta les en pe r sonas ge-
néticamente predispuestas . 
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una pieza plegable que hace de 
taburete para descansar. «Por la 
mañana hago deporte, por la tar-
de soy un trocito de carne», dice. 
Lleva la enfermedad con mucho 
humor, consciente de que no hay 
vuelta atrás.

La EM se produce porque el 
sistema inmunitario ataca al sis-
tema nervioso, destruyendo la 
vaina de mielina que recubre y 
protege las neuronas. Es degene-
rativa y no tiene cura. En el Cun-
queiro tienen unos 25 casos nue-
vos al año. La Sociedad Españo-
la de Neurología estima que apa-
recen dos mil casos nuevos cada 

año en el país. Suele aparecer en 
personas menores de 40 años, so-
bre todo en mujeres.

Como Lara González, a quien 
se la detectaron hace cinco años, 
con 32. Su diagnóstico sí fue rá-
pido. Se le quedaban las manos 
dormidas. En una visita a urgen-
cias, tras unas pruebas, ya le dije-
ron que era EM. Ha tenido bro-
tes que le han afectado a la vista 
y a la capacidad para tragar, en-
tre otras cosas. Lara González 
preside la Asociación Viguesa 
de Esclerosis Múltiple de Pon-
tevedra (Avempo), que agrupa 
a unos 300 enfermos. Reivindi-

Arriba, el en-

fermero César 

Sánchez, en la 

consulta del 

hospital Cun-

queiro. Abajo, 

Lara González 

y Nuria Martí 

Gayoso, am-

bas pacientes 

y socias de 

Avempo, 

flanquean a 

la psicóloga 

de la entidad, 

Rosa Carril. M. 

MORALEJO

can que les reconozcan una dis-
capacidad del 33 % al diagnósti-
co. «El proceso de discapacidad 
va con dos años de retraso. Las 
instituciones deberían ponerse 
las pilas», pide.

Prestan servicios que no da el 
sistema sanitario. Por ejemplo, 
la psicología. «El 50 % de los pa-
cientes van a tener depresión y 
ansiedad y esto probablemente 
esté relacionado no solo con el 
diagnóstico sino también con el 
proceso inflamatorio», dice la 
psicóloga Rosa Carril, «el traba-
jo es reinterpretar lo que les es-
tá sucediendo».

A la esclerosis múltiple la llaman 
la enfermedad de las mil caras 
porque nunca se sabe cómo se 
va a manifestar. En la mayoría 
de los pacientes, esta dolencia 
neurológica avanza a golpe de 
brotes, pero es una incertidum-
bre cuándo van a aparecer y de 
qué manera. La unidad de escle-
rosis múltiple del Hospital Álva-
ro Cunqueiro trata de combatir 
esta incertidumbre con disponi-
bilidad: el enfermero César Sán-
chez tiene un correo electróni-
co y un teléfono móvil a través 
de los cuales los pacientes pue-
den contactar directamente con 
él para resolver dudas y urgen-
cias sin esperas.

«Antes, los pacientes venían 
a urgencias. Vimos que necesi-
taban otra cosa. Ahora, los pa-
cientes pueden ponerse en con-
tacto conmigo siempre que quie-
ran», explica el enfermero, que 
ayer, Día Nacional de la Esclero-
sis Múltiple, intervino en el pro-
grama Las voces de tu ciudad, de 
Radio Voz. El Cunqueiro tiene a 
800 pacientes de EM en segui-
miento, así que la línea telefónica, 
que se abrió hace cinco años, no 
tardó en saturarse. El enfermero 
recibía 30 llamadas al día, ade-
más de su trabajo en el hospital. 

Desde hace dos años, funciona 
una cuenta de correo electrónico 
a través de la cual los pacientes 
contactan para cuestiones no ur-
gentes (dudas, problemas en ci-
tas, etc.) y una línea telefónica 
que abre dos horas al día. Tienen 
diez consultas diaria por cada vía.

Esto evita que la mayoría de 
los pacientes acudan a urgencias. 
Si sufren un brote —un síntoma 

La terapia que 
necesitaban los 
pacientes de esclerosis 
era un enfermero

Á. PANIAGUA, B. VILLAVERDE

VIGO / LA VOZ

persiste más de 24 horas—, lla-
man por teléfono y les dan una 
cita médica, para una evaluación, 
además de medicación si es ne-
cesario. Pero no siempre hay bro-
tes, otras complicaciones se re-
suelven por teléfono y el enfer-
mo ya no va a urgencias. «Cada 
paciente es diferente, muchos su-
fren ansiedad cuando ven un sín-
toma que no conocen. Y la ansie-
dad aumenta el riesgo de sufrir 
un brote», explica el enfermero. 

César Sánchez está contrata-
do por la Fundación Biomédi-
ca Galicia Sur, vinculado a pro-
yectos de investigación, de mo-
do que compagina la labor asis-
tencial con su trabajo de apoyo 
en investigaciones. Actualmen-
te participan en una quincena 
de proyectos, entre ensayos clí-
nicos de fármacos y estudios ob-
servacionales. 

En realidad, él había empeza-
do a trabajar como enfermero de 
quirófano. Estuvo diez años. No 
tenía contacto con los pacien-
tes. Ahora es todo lo contrario.

La incertidumbre del día a día

«Es nuestra persona de referen-
cia, nuestro acueducto con el 
hospital», dice la paciente Nuria 
Martí Gayoso, de 55 años, que lle-
va 22 con el diagnóstico de EM. 
Todo empezó porque se sentía 
mareada, se despertaba con me-
dia cara sin sensibilidad y notaba 
solo una parte de la pierna dor-
mida. Fue a urgencias. El diag-
nóstico llegó seis meses después. 
«Mi incertidumbre es todos los 
días al levantarme, a ver qué tal 
estoy», explica. Trata de man-
tenerse activa. Va a la piscina y 
también a pilates. Trata de cami-
nar, pero le cuesta. Porta siempre 
dos bastones, uno de ellos con 

Los enfermos contactan por teléfono con 
César Sánchez y evitan visitas al hospital
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El ictus también 
acecha a los niños

►El infarto cerebral pediátrico deja secuelas graves 
en el 80% de los casos por la falta de atención a tiempo

Raquel Bonilla. MADRID

D
ifi cultad para ha-
blar, debilidad 
en una parte del 
cuerpo, la boca 
torcida, dolor de 

cabeza repentino, adormila-
miento, rostro desencajado, dis-
torsión de la visión... Son algunos 
de los síntomas que cualquiera 
relaciona con un ictus, un proble-
ma cerebrovascular que, aunque 
pueda parecer algo exclusivo de 
los adultos, también aparece en 
los niños, incluidos los bebés. 
«Por fortuna, se trata de algo in-
frecuente, ya que tiene una inci-
dencia de entre dos y 13 casos por 
cada 100.000 habitantes menores 
de 18 años, pero al ser tan desco-
nocido no se sabe reaccionar a 
tiempo y, por tanto, se multiplica 
su peligrosidad. De hecho, en el 
80% de los afectados  deja graves 
secuelas neurológicas que exigen 
una terapia de por vida», asegura 
Ana Herrero, presidenta de la Co-
misión de Neurología del Colegio 
de Fisioterapeutas de Madrid, 
entidad que este año lanzó una 
campaña de concienciación para 
dar visibilidad a esta cuestión con 
la Fundación Sin Daño y el Hos-
pital Beata María Ana.  

Más vulnerables
Las estadísticas confirman que 
cada año sufren un infarto cere-
bral más de 100.000 españoles. 
«De entre esos adultos, siete de 
cada diez se recuperan favorable-
mente y solo el 30% queda con 
secuelas neurológicas graves, 
mientras que en los menores el 
impacto resulta mucho mayor. Es 
devastador y se convierte en un 
drama para las familias», asegura 
Mª Mar Freijo, coordinadora del 
Grupo de Estudio de Enfermeda-
des Cerebrovasculares de la Socie-
dad Española de Neurología 
(SEN). La explicación está, según 
Freijo, «en la falta de información 
que impide reconocer, incluso a 
algunos sanitarios, que estamos 
ante un ictus, porque es algo que 
no se tiene en el radar». Pero la 
realidad es que sí ocurre. «Y le pue-

de pasar a cualquiera. El riesgo 
aumenta en menores con cardio-
patías congénitas, tumores o en-
fermedades de la sangre, pero 
también se da en niños totalmen-
te sanos y sin patologías previas», 
advierte María Vázquez, neurope-
diatra del Hospital Universitario 
Gregorio Marañón de Madrid y 
representante del Grupo de Tra-
bajo de Ictus Infantil de la Socie-
dad Española de Neuropediatría. 
Por esa falta de conocimiento se 
pierde un tiempo clave. «Y sabe-
mos que cada minuto que se gana 
cuenta para la salud del cerebro y 
para reducir el número de niños 
dependientes», insiste Herrero.  

sociedad, pero también a las ins-
tituciones, hasta el punto de que 
en 2019 consiguió impulsar, junto 
a un grupo de médicos, que se 
instaurase el Código Ictus Pediá-
trico en la Comunidad de Madrid, 
pionero en España. Y eso lo cam-
bia todo. «Es un avance importan-
tísimo que cada año se activa más 
veces, lo que justifi ca su necesi-
dad. Algunas comunidades ya 
han copiado el ejemplo de Madrid 
y lo están desarrollando, aunque 
todavía quedan muchas otras que 
no lo tienen, por lo que es urgente 
contar esta realidad que salvaría 
vidas», asegura Pastor.

Código ictus en menores de 18
En la Comunidad de Madrid tres 
hospitales forman parte del Códi-
go Ictus Pediátrico (La Paz, el 12 
de Octubre y el Gregorio Mara-
ñón). «De manera rotativa estos 
centros garantizan la posibilidad 
de realizar una resonancia urgen-
te y pruebas radiológicas inter-
vencionistas las 24 horas. Es lo 
que llamamos el tratamiento hi-
peragudo, pues en las primeras 
horas, si se cumplen unos crite-
rios, es posible tratar el ictus y 
eliminar el trombo que lo provoca 
con trombólisis o con una trom-
bectomía, reduciendo así las se-
cuelas», detalla Vázquez.

Ese objetivo es el desafío ac-
tual, ya que «hablamos de pa-
cientes con toda una vida por 
delante que se enfrentan a un 
daño cerebral con un grave im-
pacto, pues las secuelas neuroló-
gicas pueden impedirles valerse 
por sí solos, al afectar a la movili-
dad, al habla, a la capacidad de 
concentración y aprendizaje...
Ahora los protocolos no incluyen 
la rehabilitación neurológica, a 
pesar de que sabemos que es la 
manera de recuperar muchas de 
esas capacidades, gracias a la 
gran plasticidad del cerebro in-
fantil», asegura Beatriz Gavilán, 
coordinadora de la Unidad de 
Neuropsicología del Hospital 
Beata Ana María. Por ello, «es ur-
gente el abordaje interdisciplinar 
de la neurorrehabilitación, pues 
las familias ahora se encuentran 
desatendidas», exige Herrero. 

La falta de 

información hace 

que no se reconozcan 

los síntomas y no se 

acuda a urgencias

Aunque es poco 

frecuente, le puede 

pasar a cualquier 

menor sano, según 

los neurólogos

51 
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UN PROBLEMA CON ROSTRO INFANTIL

¿QUÉ ES UN ICTUS INFANTIL?

CAUSAS

CÓDIGO ICTUS

Trastorno de la función cerebral, con signos 
clínicos de afectación focal o global, de desarrollo 
rápido, con síntomas que duran 24 horas o más

INCIDENCIA

De 2 a 13
casos por cada
100.000 habitantes

Entre las 10 causas 
de muerte infantil 
más frecuente

En el 
80% de 

los 
casos

deja secuelas 
neurológicas si no se 
actúa antes de dos 
horas desde el inicio 
de los síntomas

TIPO DE SECUELAS

Defectos visuales

Falta de 
movilidad

Problemas
respiratorios

Dificultad de aprendizaje
y concentración

SÍNTOMAS PARA
DETECTARLO A TIEMPO:

Defectos de
nacimiento

Trastornos de
la sangre como
anemia de células
falciformesTraumatismos

Intervenciones
quirúrgicas

Infecciones:
meningitis,
encefalitis

Dificultad
para hablar

Vómitos
y náuseas

Falta de
movilidad

Trastorno brusco
de la sensibilidad
del cuerpo

Espasmo
facial

Dificultad
visual

Dolor de cabeza
de aparición súbita
e intensidad elevada

La Comunidad de 
Madrid fue pionera 

en crear el código ictus 
pediátrico en 2019

Tres hospitales de referencia

Hospital 12 de Octubre 

Hospital U. La Paz

Hospital U. Gregorio Marañón

2019

2020

2021

2022

Activaciones

Confirmaciones

datos parciales 
pendientes de 
confirmar

Comunidades que trabajan en su desarrollo

Abordaje multidisciplinar

Fis
io

te
ra

pia

Logopedia

Neuro
psi

colo
gía

Neuro
lo

gía

Cataluña

C. Valenciana

Murcia
Andalucía

Extremadura

Asturias Navarra
Aragón

Infografía Tania Nieto/LA RAZÓNFuente: Fundación Sin Daño, SEN y SENEP 

59

18

69

26

Cada minuto cuenta y ante un 
ictus pediátrico las horas son una 
eternidad capaz de declinar la ba-
lanza de la calidad de vida de esos 
niños. Para rascar segundos a esa 
macabra cuenta atrás, actuar a 
tiempo se convierte en la llave 
maestra que abre muchas puertas, 
tal y como ocurre con los adultos, 
donde la implantación del Código 
Ictus en toda la geografía españo-
la permite salvar muchas vidas a 
diario casi de forma rutinaria. 

Pero en el caso de los menores, 
el cuento cambia muchísimo y 
esta realidad es una asignatura 
pendiente para la Sanidad, tal y 
como lamenta Paloma Pastor, bió-
loga de profesión y fundadora de 
la Fundación Sin Daño, después 
de que su hijo, con ocho años, su-
friera un daño cerebral adquirido. 
Desde entonces, su lucha cons-
tante le ha llevado a movilizar a la 
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►El último día de Semana Santa de 
2017, la vida de Fernando y de Nuria se 
quebró, pues se coló en su casa un 
invitado inesperado: el ictus pediátri-
co. Su hijo mayor, Fer, con siete años y 
sano, «estaba cantando en su habita-
ción. Al rato apareció en el salón con la 
cara torcida. Se sentó en el sillón y se 
empezó a resbalar, hablando sin 
coherencia. Era un 
ictus de manual», 
recuerda Fernando. 
Nuria ni lo imaginó, 
pues «no sabía que 
ocurría en niños». 
Por aquel entonces, el 
Código Ictus Pediátri-
co todavía no existía 
en la Comunidad de 
Madrid. «Hubo mucha confusión a la 
hora de actuar. La ambulancia estuvo 
parada en la carretera hasta decidir a 
qué hospital iba», recuerda Fernando. 
Después de semanas de ingreso y mu-
cho miedo, ambos recuerdan la 
soledad de no saber ni por dónde 
empezar. «Te sientes muy perdido». Y, 
a pesar de todo, «hemos tenido 

muchos angelitos en el camino. Entrar 
en la Unidad de Daño Cerebral 
Adquirido del Hospital Niño Jesús de 
Madrid fue una lotería. Gracias a todo 
el trabajo de rehabilitación, Fer fue 
recuperando el habla y mejorando su 
movilidad con gran esfuerzo, aunque 
mantiene algunas secuelas cogniti-
vas, explica Nuria. Ahora, con 13 años, 

Fer acude a su colegio 
por la mañana y echa 
las tardes entre la 
terapia ocupacional, 
el psicólogo, el 
fi sioterapeuta, el 
psiquiatra... «Su 
autoestima es baja y 
está aprendiendo a 
convivir con sus 

limitaciones. Luchamos porque no 
sea una persona dependiente en el 
futuro y se pueda valer por sí solo, 
pero hacen falta más ayudas, porque 
todo eso lo pagan las familias», 
lamenta Fernando, quien ensalza la 
fi gura del cuidador, ya que, ante este 
revés, abandonó su carrera profesio-
nal para dedicarse a su hijo.

Fernando y Nuria  Papás de Fernando

«Luchamos porque Fer sea independiente, 

pero cada terapia la costeamos nosotros»

►El pequeño Curro nació con una 
cardiopatía congénita asintomática 
que le permitía hacer una vida 
totalmente normal. Hasta 2020. «Con 
la pandemia le anularon su revisión 
cardiaca y, aunque empezó con 
mareos, los médicos no le dieron 
importancia. Era verano y nos fuimos 
de vacaciones», recuerda Iria, su 
mamá. Pero los 
mareos fueron a más y 
los cardiólogos le 
recomendaron volver 
a Madrid. Tras una 
operación cardiaca de 
urgencia, «Curro salió 
aparentemente bien, 
aunque una intensivis-
ta me comentó que 
durante la operación el niño sufrió una 
convulsión en una pierna. Nadie le dio 
mayor importancia», lamenta Iria. 
Aquella convulsión fue un ictus que, 
«de haberse sabido interpretar, habría 
permitido actuar a tiempo y las 
secuelas del niño serían mucho 
menores». Y es que, tras la operación, 
«el pronóstico de Curro era nefasto: 

«Su cerebro estaba muy afectado. No 
hablaba, ni caminaba y permanecía en 
semiinconsciencia. Con el alta nos 
hablaron de la Unidad de Daño 
Cerebral del Niño Jesús y consegui-
mos entrar a la semana», explica Iria, 
quien agradece toda la labor que allí 
se hace, pues «gracias al equipo 
multidisciplinar de fi sioterapeutas, 

logopedas, terapia 
ocupacional y neurop-
sicólogos comenzó a 
recuperar la movili-
dad, a controlar el 
tronco y la cabeza e 
incluso a hablar. Pero 
al año y medio ahí te 
dan el alta y se acabó. 
Ahora toda esa terapia 

que él debe mantener para seguir 
avanzando la costeamos nosotros», 
lamenta Iria, quien reconoce sentirse 
«abandonada por Sanidad». A día de 
hoy, «Curro no camina y necesita 
ayuda para todo, aunque va alcanzan-
do logros que nos llenan de esperanza. 
Por eso hay que insistir en que actuar a 
tiempo es vital».

Iria Romero  Mamá de Curro

«De haber actuado a tiempo, las secuelas 

de Curro serían mucho más leves»

En primera persona

«Gracias a la 

rehabilitación, 

poco a poco 

recuperó el habla 

y la movilidad»

«No camina solo   

y necesita ayuda 

para todo, pero va 

alcanzando logros 

esperanzadores»

JESÚS G. FERIA

Curro, a la 

izquierda, y 

Fer, de pie, se 

han conocido 

tras lidiar con 

un ictus en 

plena infancia. 

Atrás, sus 

familiares, 

que en febrero 

alzaron la voz 

en las páginas 

de A TU 

SALUD para 

reclamar la 

visibilización 

de este 

problema que 

es un gran 

desconocido 
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El alzhéimer que se 
revela en el dentista: 
la señal en la boca 
que lo ‘anuncia’ 
Un estudio publicado en la revista ‘Science Advances’ 
relaciona la enfermedad degenerativa con una bacteria 
que también causa una patología común de las encías

PABLO GARCÍA 
Madrid

El alzhéimer afecta a 
unas 800.000 personas en 
España, según las estima-
ciones de la Sociedad 
Española de Neurología 
(SEN), aunque cerca del 
30% no están diagnostica-
dos. Ante la falta de trata-
mientos efectivos, la detec-
ción temprana sigue 
siendo el principal enfo-
que terapéutico. El último 
hallazgo significativo en 
este campo tiene que ver 
con la periodontitis, cono-
cida como la enfermedad 
de las encías.

Este descubrimiento 
viene a respaldar una 
hipótesis creciente en la 
comunidad científica en 
los últimos años: la enfer-
medad de Alzheimer no es 
solo una enfermedad, sino 

que también es una infec-
ción. Uno de los estudios 
que respalda esta teoría 
fue publicado en la presti-
giosa revista S cience 
Advances. En él, el grupo 
de investigadores liderado 
por el microbiólogo de la 
Universidad de Louisville 
(Kentucky) Jan Potempa 
descubrió la bacteria Por-
phyromonas gingivalis 
(responsable de la perio-
dontitis crónica) en los 
cerebros de pacientes 
fallecidos con alzhéimer. 

No es la primera vez 
que se relaciona esta enfer-
medad neurodegenerativa 
con la mencionada bacte-
ria. En esta ocasión, se han 
llevado a cabo experimen-
tos con ratones a los que 
provocaban infecciones 
bucales y presentaban un 
aumento de beta-ami-
loide. Desde el primer caso 

documentado de la enfer-
medad, se sabe que los 
pacientes de alzhéimer 
desarrollan placas sólidas 
de esta proteína basura 
que causa la muerte de las 
células cerebrales. “Los 
agentes infecciosos han 
estado implicados en el 
desarrollo y la progresión 
de la enfermedad de 
Alzheimer, pero la eviden-
cia de causalidad no era 
convincente”, indica Ste-
phen Dominy, otros de los 
autores del citado estudio. 

“Ahora, por primera 
vez, tenemos evidencias 
sólidas que vinculan el 
patógeno P. gingivalis y el 
alzhéimer”. El grupo de 
científicos también ha 
identificado unas enzimas 
tóxicas llamadas gingipai-
nas secretadas por la bac-
teria en el cerebro de los 
pacientes con alzhéimer.

EL ÚLTIMO HALLAZGO SIGNIFICATIVO EN ESTE CAMPO TIENE QUE VER CON LA PERIODONTITIS. Zlikovec / E. E.
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