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En los últimos años, en el mundo se ha experimentado un

preocupante aumento en la prevalencia del trastorno

de insomnio crónico, según un estudio liderado por el

doctor Manuel de Entrambasaguas y publicado en la revista

científica Sleep Epidemiology. 

Este trastorno ya afecta al 14% de la población, generando una alerta
sobre la relación directa entre la calidad del sueño y la salud mental,
especialmente en lo que respecta a la depresión.

Una investigación en Portugal sugiere que alrededor del 20% de las
personas duermen menos de cinco horas diarias. Esta cifra es
alarmante, ya que diversos estudios científicos han vinculado la falta de
sueño prolongada con un mayor riesgo de problemas de salud mental,
siendo la depresión uno de los más destacados.

Ana Fernández-Arcos, coordinadora del Grupo de Estudio de Trastornos
de la Vigilia y el Sueño de la Sociedad Española de Neurología (SEN),
explica la conexión entre el sueño y la salud mental. A corto plazo, la falta
de sueño se traduce en fatiga diurna y menor motivación, pero a
largo plazo, se ha asociado con síntomas de depresión y deterioro
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cognitivo, aumentando hasta tres veces el riesgo de desarrollar
depresión.

La especialista destaca la importancia del descanso nocturno adecuado
para el funcionamiento cerebral. Estudios experimentales muestran que
la privación del sueño afecta el estado de ánimo, disminuye el optimismo
y aumenta la fatiga e irritabilidad. Fernández-Arcos subraya que
mantenerse despierto de forma prolongada altera la secreción de
hormonas esenciales para regular el organismo, como la hormona de
crecimiento y el cortisol.

La relación bidireccional entre el sueño y la salud mental se manifiesta de
diversas formas. La experta señala que "cuando hay un mal descanso, ya
sea por trastornos de sueño o por privación crónica, hay un mayor riesgo
de problemas mentales". Además, se ha identificado científicamente una
posible propensión genética a un sueño de corta duración asociado con
síntomas posteriores de depresión.

Frente a este panorama, Fernández-Arcos sugiere medidas para mejorar la
calidad y cantidad del sueño, como establecer un horario regular para ir
a dormir, evitar cenas tardías y copiosas, ingerir alcohol, fumar o usar
pantallas electrónicas antes de acostarse. En caso de un sueño
interrumpido o poco reparador, la consulta con un médico es
recomendada para abordar posibles trastornos del sueño.

El mensaje es claro: dormir menos de cinco horas diarias aumenta
significativamente el riesgo de sufrir depresión, destacando la importancia
de cuidar nuestra salud mental a través de hábitos de sueño adecuados.
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Una pareja de jubilados (Shutterstock)

Alzheimer (https://www.infobae.com/espana/2023/11/23/el-prometedor-farmaco-contra-el-alzheimer-decepciona-no-ralentiza-el-deterioro-clinico-en-los-ensayos-en-fase-3/)y demencia senil

son dos conceptos estrechamente relacionados, pero que no son lo mismo. El Alzheimer es la principal causa de la causa, una enfermedad cerebral en sí misma que se produce por los

cambios patológicos que van alterando el funcionamiento de las neuronas. Con el paso de los años, los síntomas del Alzheimer empiezan a ser indicios del deterioro cognitivo. Suelen ser

problemas de memoria que terminarán por desembocar en demencia.

Por su parte, la demencia es todo el conjunto de signos y síntomas que produce la alteración cerebral. Esto provoca la pérdida de capacidades cognitivas, así como la modificación del estado

de ánimo y de la conducta, lo que impide que la persona pueda llevar a cabo independientemente sus actividades cotidianas. Una vez que esto ocurre, las personas con demencia pierden su

autonomía y necesitarán el resto de sus vidas de la ayuda de un tercero.

Te puede interesar: Hallan un nuevo factor que puede aumentar el riesgo de sufrir Alzheimer en la vejez (https://www.infobae.com/espana/2023/11/21/hallan-un-nuevo-factor-que-puede-

aumentar-el-riesgo-de-sufrir-alzhemer-en-la-vejez/)

El Alzheimer, responsable de numerosos cambios en el cerebro, constituye la causa principal de demencia. No obstante, existen otras condiciones que también pueden derivar en este

trastorno cognitivo. Las enfermedades de los vasos sanguíneos cerebrales, que afectan a la circulación en el cerebro, son la segunda causa más común, provocando la demencia vascular.

Además, las demencias pueden ser ocasionadas por otras patologías neurodegenerativas como la demencia asociada a los cuerpos de Lewy, alteraciones debido al consumo prolongado de

alcohol y diversas enfermedades adicionales.

Un doctor atiende a una persona mayor

El Alzheimer en España

Se estima que el 10% de los individuos mayores de 65 años sufre algún tipo de demencia, siendo alrededor del 75% de estos casos atribuibles al Alzheimer. En España, según datos recientes

de organizaciones como la Sociedad Española de Neurología, hay aproximadamente entre 800.000 y 1,2 millones de personas que padecen la enfermedad de Alzheimer. Sin embargo,

este número podría ser mayor debido a los casos no diagnosticados.

Te puede interesar: El síndrome del atardecer o ‘sundowing’, la ansiedad que padecen las personas con demencia cuando cae el sol (https://www.infobae.com/espana/2023/11/21/hallan-un-

nuevo-factor-que-puede-aumentar-el-riesgo-de-sufrir-alzhemer-en-la-vejez/)

La prevalencia de la enfermedad aumenta con la edad y se estima que podría duplicarse en las próximas décadas debido al envejecimiento de la población. Además, más allá de los

afectados directamente por la enfermedad, el Alzheimer tiene un fuerte impacto en los familiares y cuidadores que se encargan de las personas enfermas.

Cómo prevenir el Alzheimer

Para la prevención del Alzheimer, se recomiendan realizar una serie de ejercicios, como mantener una dieta equilibrada, rica en verduras, frutas, cereales integrales, pescado y aceites

saludables como el de oliva; realizar ejercicio físico regularmente, ya que mejora el flujo sanguíneo cerebral y la salud cardiovascular; evitar el tabaquismo y limitar el consumo de alcohol;

fomentar la actividad mental mediante la lectura, juegos de estrategia, rompecabezas y aprendizaje continuo; establecer y mantener vínculos sociales activos para combatir la soledad y el

aislamiento; buscar control y manejo del estrés a través de técnicas como meditación, ejercicio y terapias de relajación; y dormir lo suficiente.

Se debe tener en cuenta que estas medidas pueden contribuir a la reducción del riesgo, pero no garantizan la prevención total del Alzheimer, ya que hay factores genéticos y otras variables

aún no completamente entendidas que juegan un papel en su desarrollo. Por ello, es importante el seguimiento regular con profesionales de la salud.

Compartir en: (https://www.facebook.com/sharer/sharer.php?u=https%3A%2F%2Flado.mx%2Fn.php%3Fid%3D14760546) (https://twitter.com/intent

/tweet?original_referer=https%3A%2F%2Flado.mx%2Fn.php%3Fid%3D14760546&related=lado_mx&text=%C2%BFQu%C3

%A9+diferencia+hay+entre+Alzheimer+y+demencia+senil%3F&tw_p=tweetbutton&url=https%3A%2F%2Flado.mx%2Fn.php%3Fid%3D14760546) (https://wa.me/?text=
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Persona con esclerosis múltiple

El Debate 02/12/2023

La esclerosis múltiple (EM) es el trastorno inflamatorio más común
del Sistema Nervioso Central en el cual el sistema inmunitario del
cuerpo ataca la cubierta protectora de las células nerviosas del
cerebro, y la médula espinal. Se trata, por tanto, de una enfermedad
crónica compleja, heterogénea y, hasta el momento, sin cura, donde
la atención personalizada del paciente es una prioridad que marca
tanto el diagnóstico, como la monitorización de la enfermedad y el
abordaje de la patología.

En nuestro país, actualmente viven 55.000 personas con EM, la
mayoría de ellas diagnosticadas entre los 20 y los 40 años, siendo
esta la primera causa no traumática de discapacidad en adultos
jóvenes.

La esclerosis múltiple (EM) tiene un gran impacto en la vida de las
personas que conviven con la patología y su entorno. De hecho, los
costes económicos directos, derivados del uso de los recursos de los
sistemas de salud, se sitúan en España entre los 10.486 euros en los
casos leves y los 27.217 euros para los casos más graves por
paciente/año.

Esclerosis múltiple: los retos de la enfermedad de las mil caras https://www.eldebate.com/salud-y-bienestar/20231202/esclerosis-mult...
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Unos gastos, a los que se añaden los costes directos no sanitarios,
asumidos por el paciente, que se sitúan entre los 454€ y 25.850€
paciente/año. Así lo ha concluido el estudio ImpulsEMos elaborado
por Biogen, compañía biotecnológica pionera en neurociencias, en
colaboración con la asociación de pacientes Esclerosis Múltiple
España (EME), la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP),
con el aval social de la Sociedad Española de Neurología (SEN) y
llevado a cabo por el IESE Business School.

«Las personas con esclerosis múltiple y la comunidad nos
enfrentamos a grandes retos y dificultades diarias, como el coste
económico de la enfermedad o la pérdida de oportunidades en el
terreno laboral y académico», comenta Beatriz Martínez de la Cruz,
directora de la asociación de pacientes Esclerosis Múltiple España
(EME). «Está claro que la EM tiene un fuerte impacto económico. Un
impacto que, asumen en muchas ocasiones las personas con
esclerosis múltiple y sus familias, que supone una carga añadida a la
patología. En este sentido, se hace necesario impulsar medidas para
generar una mayor protección social para ellos y ellas», añade la
directora de EME.

Además de los costes directos generados por la esclerosis múltiple,
existen otros costes indirectos, que repercuten en la sociedad, y
están relacionados con la pérdida de productividad (capacidad de
trabajar) que padecen las personas debido a la enfermedad.

De hecho, según la encuesta realizada para el trabajo en la que han
participado más de 500 pacientes y familiares, el 44% de las
personas con EM y el 36 % de sus familiares han sido diagnosticado
con ansiedad o depresión a causa de la enfermedad.

«La esclerosis múltiple es una patología marcada por una gran
heterogeneidad de síntomas. Cada paciente manifiesta la
enfermedad de una forma y la vive de una manera muy diferente. Por
eso a la EM se le conoce como la enfermedad de las mil caras»,
señala Alfredo Rodríguez, neurólogo especializado en esclerosis
múltiple. «Además, en la EM encontramos a personas con realidades
diversas, algunos con un alto nivel de discapacidad y otros con una
gran funcionalidad y calidad de vida, similar a la de una persona sin
esta condición. Por ello, el impacto de la enfermedad y el coste
económico también es muy variable», comenta el neurólogo.

¿Por qué la pubertad hace que dejemos
de crecer?
El Debate
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Por qué siempre hay que limpiar las
latas de refrescos antes de beber
Paloma Santamaría

Mas allá de los costes de la patología, el día a día de las personas
que viven con esclerosis múltiple supone un gran reto, también para
su entorno. Estos generan un gran impacto en la calidad de vida de
las personas con EM y la de quienes les rodean. La comprensión de
la carga asociada a la EM es esencial para desarrollar estrategias
efectivas de atención y apoyo, también para promover una mayor
conciencia pública sobre la enfermedad. ¿Cuáles son los retos de los
pacientes con esclerosis múltiple?

Pérdida de oportunidad académica y laboral: la EM genera una
reducción del poder adquisitivo en las personas con EM y su entorno.
Una disminución que se ve agravada por la pérdida de oportunidades
en el entorno laboral o académico. De acuerdo con el estudio
'ImpulsEMos', el 73 % de los pacientes confiesa que la esclerosis
múltiple ha afectado a su vida laboral o académica.1 De hecho, el
25,1 % dice que ha tenido que dejar de trabajar, el 21,2 % ha tenido
que reducir su jornada y el 15,6 % se ha visto obligado a renunciar a
un ascenso o promoción.

Retraso del diagnóstico de la esclerosis múltiple: el diagnóstico y
tratamiento temprano de la EM está asociado con una mejoría
considerable del pronóstico. Desde la primera visita tras la aparición
de los primeros síntomas y hasta el diagnóstico transcurre una media
de 1,8 años.

Acceso limitado a los recursos de psicología y psiquiatría: la
prevalencia de los problemas de salud mental como la ansiedad y la
depresión de los afectados por la EM es 4 veces superior a la de la
población general española.1 Sin embargo, el 29,6 % de los
pacientes afirma haber asistido al psicólogo por la vía privada.

Falta de espacios adaptados: a pesar de la adaptación de muchos
espacios públicos durante los últimos años, existen personas con EM
que todavía se encuentran con limitaciones arquitectónicas que les
dificulta el acceso a una atención médica adecuada, tales como no
poder acceder a un potro ginecológico o a una camilla para una
ecografía.

Apoyo en las tareas diarias a través de una persona cuidadora:
aunque los afectados con EM ponen en valor el esfuerzo que realizan
para mantener su autonomía, algunos de ellos no pueden eludir la
necesidad de ayuda de terceras personas. En este sentido, el 55 %
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de las personas con EM indican que necesitan ayuda en su día a día.

Falta de acceso a fisioterapia, logopeda y terapia ocupacional:
tener un mayor acceso a los profesionales de fisioterapia es uno de
los aspectos más demandados por los pacientes (67,7 %), ya que
desempeña un papel decisivo en su cuidado integral. También,
aunque en menor medida, existen otro tipo de terapias demandadas
por las personas con EM, como la terapia ocupacional (30 %) y la
logopedia (15 %).

Falta de asesoramiento legal y jurídico: un aspecto que genera
incertidumbre entre los afectados por esta enfermedad es la falta de
información en referencia a los derechos laborales, jurídicos y
económicos. Más de un tercio de los participantes en el estudio
manifiesta la necesidad de recibir asesoramiento en estas áreas.

Necesidad de planificación familiar: debido a la evolución de la
esclerosis múltiple y/o de los tratamientos, es preciso realizar una
buena planificación familiar. Para ello, la comunicación entre los
especialistas de neurología, obstetricia y enfermería es clave.

Impacto en las relaciones sociales y familiares: los pacientes con
EM ven limitadas sus actividades de ocio, no solo por las dificultades
de movilidad sino, también, a causa de la fatiga y el dolor que
sienten. Ello conduce a una renuncia paulatina a la hora de hacer
planes con familiares y amigos, deteriorando estas relaciones, e
incluso pudiendo llegar a ocasionar aislamiento y soledad.

Un nuevo antiinflamatorio no esteroideo
podría sustituir a los corticoides
El Debate

Los retos de las personas con esclerosis múltiple son numerosos,
pero ¿qué se puede hacer para superarlos? El comité de expertos
del estudio ‘ImpulsEMos ha definido 24 propuestas para mejorar la
protección social de las personas con EM y sus familiares. En estas
propuestas se incluyen:

1. Fomentar campañas de concienciación y
sensibilización sobre la EM

2.  Incentivar a las grandes empresas por la contratación
de personas con EM

3. Difundir los beneficios por la contratación de personas
discapacitadas entre las pequeñas empresas

4.  Crear mecanismos que doten de flexibilidad a las
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pequeñas empresas

5. Realizar cambios legislativos concretos potenciando la
discriminación positiva

6. Potenciar medidas de amparo desde el momento del
diagnóstico

7. Potenciar medidas de conciliación laboral y personal

8. Impulsar la Estrategia Nacional de las Enfermedades
Neurodegenerativas e incluir un plan asistencial
específico para la EM

9. Aumentar los recursos para mejorar el diagnóstico
temprano

10. Formar y concienciar a todos los profesionales
sanitarios involucrados

11. Abordar la EM mediante equipos multidisciplinares de
profesionales sanitarios

12. Establecer grupos de trabajo en red entre equipos
multidisciplinares sanitarios y asociaciones de pacientes

13. Dotar de mayores recursos económicos a las
asociaciones de pacientes.ç

14. Mejorar la coordinación entre las instituciones
sanitaras y los servicios sociales

15. Asegurar la equidad en el acceso a los recursos

16. Incrementar la inversión destinada a la atención de la
dependencia

17. Reconocer al cuidador informal facilitando la
reducción de su jornada laboral y complementando sus
ingresos.

18. Mejorar la capacitación de los cuidadores informales y
darles una atención sociosanitaria integral

19. Reconocer un grado mínimo de discapacidad en el
momento del diagnóstico

20. Aprovechar la transformación digital para mejorar la
atención personalizada

21. Facilitar la asesoría y apoyo legal a personas con EM
y sus familiares

22. Ofrecer consejo reproductivo desde las unidades de
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ginecología y en coordinación con los servicios de
neurología

23. Mejorar la accesibilidad a los espacios de ocio

24. Potenciar el papel de las asociaciones de pacientes
como recursos fundamentales para mejorar la calidad de
vida de pacientes y familiares

Los beneficios del pavo, el cerdo o las
nueces para aliviar la colitis ulcerosa
Paloma Santamaría

«El objetivo de este estudio es visibilizar el impacto que tiene la EM
en los pacientes y su entorno, con el fin de dar a conocer la pérdida
de oportunidad que representa e identificar propuestas para mejorar
la protección social de estas personas», comenta Christiano Silva,
director general de Biogen en España. «En Biogen desarrollamos
proyectos que van más allá del desarrollo clínico y también suponen
una mejora en la calidad de vida de las personas como es el caso del
estudio ImpulsEMos», concluye el director general de la compañía.
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Se trata de una enfermedad crónica caracterizada por el ataque del sistema inmune al sistema nervioso central,
produciendo grados variables de lesión neurológica persistente. Los primeros síntomas de esta enfermedad neurológica
suelen comenzar en la juventud, es 2-3 veces más frecuente en mujeres que en varones y, después de la epilepsia, es la
enfermedad neurológica más frecuente en adultos jóvenes.

La Sociedad Española de Neurología (SEN) estima que aproximadamente 50.000-55.000 personas padecen en España esta
enfermedad, de la que cada año se diagnostican unos 2.000 nuevos casos, de los cuales el 70% se presentan en personas
de entre 20 y 40 años, aunque puede aparecer a cualquier edad.
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En el 90% de los pacientes la esclerosis múltiple produce episodios de disfunción neurológica llamados brotes, que
duran días o semanas y que suelen remitir parcial o totalmente. Sin tratamiento, una parte importante de estos pacientes
desarrolla, a lo largo de la evolución de enfermedad, lo que se denominan formas secundariamente progresivas en las
que el deterioro neurológico progresa casi siempre sin evidencia de dichos brotes. En torno a un 10% padece formas
primariamente progresivas, caracterizadas por un deterioro neurológico progresivo sin brotes desde el comienzo de
la enfermedad.

“Por esa razón es tan importante la detección precoz de esta enfermedad ya que la utilización temprana y adecuada de los
recursos terapéuticos disponibles es un factor esencial para mejorar el pronóstico de los pacientes. Actualmente en España
hay una demora en el diagnóstico de uno a dos años, por lo que aún hay margen de mejora”, señala el Dr. Miguel Ángel
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Llaneza, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Desmielinizantes de la Sociedad Española de Neurología

Como consecuencia de este deterioro neurológico, los pacientes pueden desarrollar numerosos síntomas dependiendo
de la zona del sistema nervioso central que se haya visto afectada. Mientras que los primeros síntomas más comunes son
debilidad muscular, borrosidad visual, visión doble, inestabilidad, dificultad para mantener el equilibrio, vértigo y
hormigueos en extremidades; posteriormente, cuando la enfermedad avanza, afecta de una forma más significativa al
funcionamiento de los músculos. En niños pequeños, la enfermedad puede iniciarse con una encefalomielitis diseminada
aguda, o a través de una neuritis óptica, una inflamación del nervio óptico que puede originar una pérdida parcial o total
de la visión.

Además, aproximadamente el 50% de los pacientes con esclerosis múltiple desarrollan deterioro cognitivo en forma de
alteración de la memoria, de la capacidad de atención y de procesamiento de la información. En niños se puede apreciar
notables signos de cansancio y dificultad en el lenguaje, lo que incide directamente en su estado de ánimo y
rendimiento escolar.

Aunque actualmente aún no se ha encontrado la cura definitiva para esta enfermedad, existen un tratamiento aprobado
para su uso en niños, que puede ayudar a controlarla.

Teniendo en cuenta que en los más pequeños la enfermedad puede tener una progresión más acusada a través de los
brotes, son precisamente estos los que se deben tratar. Al igual que el tratamiento en adultos, con ellos debe combinarse
fármacos, seguimiento médico, un estilo de vida saludable y terapia ocupacional para apoyar emocionalmente a los
niños de forma que puedan llevar una vida completamente normal.
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Esclerosis Múltiple: Estrategias para afrontar el desafío y vivir a
pleno
Por Ana Carina Rodriguez 3 diciembre, 2023 06:10

La esclerosis múltiple (EM) es una enfermedad que afecta a una considerable
cantidad de personas en todo el mundo. En España, se estima que alrededor de
47.000 personas conviven con esta patología, según datos de la Sociedad
Española de Neurología. Esta condición neurológica, crónica y degenerativa,
puede tener un impacto significativo en la vida de quienes la padecen,
pero con el enfoque adecuado y la información correcta, es posible enfrentar el
desafío que representa y vivir una vida plena.

En este artículo, exploraremos las estrategias clave para hacer frente a la
esclerosis múltiple.

UN DIAGNÓSTICO QUE CAMBIA LA VIDA
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Cuando se recibe el diagnóstico de esclerosis múltiple, puede ser un momento
abrumador. Los síntomas varían ampliamente de una persona a otra, lo que
hace que la EM sea una enfermedad compleja de entender y gestionar. Sin
embargo, es importante recordar que un diagnóstico de EM no significa que la
vida ha llegado a su fin. Aquí están las primeras estrategias cruciales para
afrontar esta realidad:

EDUCACIÓN Y CONOCIMIENTO: El primer paso para afrontar la EM es
educarse sobre la enfermedad. Consulte con su neurólogo y busque fuentes
confiables de información para comprender en profundidad qué implica la EM,
sus posibles desencadenantes, síntomas y tratamientos. Cuanto más sepa,
mejor podrá tomar decisiones informadas sobre su salud.

APOYO EMOCIONAL: Recibir apoyo emocional es fundamental. Compartir su
diagnóstico con amigos y familiares cercanos puede ayudar a aliviar la carga
emocional que conlleva. Además, considere unirse a grupos de apoyo locales o
en línea donde pueda compartir experiencias con personas que enfrentan
desafíos similares.

TRATAMIENTO PERSONALIZADO: Trabaje estrechamente con su neurólogo
para desarrollar un plan de tratamiento personalizado. Esto puede incluir
terapias farmacológicas, fisioterapia, terapia ocupacional y otros enfoques
según sus necesidades individuales.

ESTILO DE VIDA SALUDABLE: UN PILAR

FUNDAMENTAL

El manejo de la esclerosis múltiple va más allá de la atención médica. Adoptar
un estilo de vida saludable puede marcar una gran diferencia en la calidad de
vida de las personas con EM. Aquí hay algunas estrategias clave:
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ALIMENTACIÓN EQUILIBRADA: Mantener una dieta equilibrada rica en
nutrientes puede ayudar a mantener su sistema inmunológico en óptimas
condiciones y reducir la inflamación. Consulte a un nutricionista para diseñar un
plan alimenticio adecuado.

EJERCICIO FÍSICO: La actividad física regular puede mejorar la fuerza
muscular y la movilidad, reduciendo el riesgo de complicaciones relacionadas
con la EM. Un fisioterapeuta puede ayudarlo a desarrollar un programa de
ejercicios adaptado a sus necesidades.

GESTIÓN DEL ESTRÉS: El estrés puede desencadenar brotes de EM. Aprenda
técnicas de manejo del estrés, como la meditación, la respiración profunda y el
yoga, para mantener el equilibrio emocional.

PLANIFICACIÓN A LARGO PLAZO: MIRANDO AL

FUTURO
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A medida que avanza en su viaje con la esclerosis múltiple, es esencial
planificar para el futuro y garantizar una vida plena y significativa:

PLANIFICACIÓN FINANCIERA: Considere la planificación financiera a largo
plazo, incluyendo seguros de salud adecuados y la posibilidad de ajustar su
estilo de vida según sea necesario.

ESTABLECER METAS: Fijar metas realistas y alcanzables puede ayudar a
mantenerse motivado y centrado en el futuro. Ya sean metas profesionales,
personales o de salud, tener objetivos claros puede ser una fuente de
inspiración.

INVESTIGACIÓN CONSTANTE: Manténgase informado sobre los avances
médicos en el campo de la esclerosis múltiple. Nuevos tratamientos y terapias
están en constante desarrollo, y estar al tanto de las últimas investigaciones
puede ofrecer nuevas esperanzas y opciones.

En resumen, vivir con esclerosis múltiple es un desafío, pero no es insuperable.
Con educación, apoyo emocional, un estilo de vida saludable y una
planificación a largo plazo, las personas con EM pueden enfrentar esta
enfermedad y disfrutar de una vida plena y significativa. No se trata solo de
sobrevivir, sino de prosperar a pesar de la adversidad.

EL PAPEL DEL ENTORNO Y EL EMPLEO EN LA VIDA

CON EM

APOYO DE LA FAMILIA Y AMIGOS: El apoyo de su red de amigos y
familiares es invaluable en su viaje con la EM. La comprensión, la paciencia y el
aliento de sus seres queridos pueden ayudar a enfrentar los momentos difíciles.
Fomentar la comunicación abierta y honesta con ellos es esencial.

EL TRABAJO Y LA EM: La esclerosis múltiple no necesariamente significa el fin
de su carrera profesional. Es importante hablar con su empleador sobre su
diagnóstico y cómo la EM puede afectar su capacidad para trabajar. Algunos
ajustes en el lugar de trabajo, como horarios flexibles o adaptaciones
ergonómicas, pueden ser beneficiosos.
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LA DISCAPACIDAD Y LOS DERECHOS: Si la EM afecta significativamente su
capacidad para trabajar, es fundamental conocer sus derechos en relación
con la discapacidad. Puede ser elegible para beneficios por discapacidad y
otras ayudas económicas que pueden proporcionar un apoyo financiero crucial.

LA IMPORTANCIA DE LA SALUD MENTAL

SALUD MENTAL: La salud mental es un componente integral del bienestar en
personas con EM. La depresión y la ansiedad son comunes en aquellos que
enfrentan esta enfermedad. No dude en buscar ayuda de un profesional de la
salud mental si experimenta dificultades emocionales.

APOYO PSICOLÓGICO: Las terapias de apoyo psicológico, como la terapia
cognitivo-conductual, pueden ser efectivas para abordar problemas de salud
mental y mejorar la calidad de vida. La conversación con un psicólogo o
psiquiatra especializado en EM puede ser altamente beneficiosa.

REDES DE APOYO: Además de la ayuda profesional, considere unirse a grupos
de apoyo de personas con EM. Compartir experiencias y estrategias para
afrontar los desafíos emocionales puede ser reconfortante y edificante.

LA IMPORTANCIA DE LA INVESTIGACIÓN Y LA
Privacidad
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TECNOLOGÍA

INVESTIGACIÓN CONTINUA: La investigación médica sobre la esclerosis
múltiple avanza constantemente. Manténgase informado sobre los ensayos
clínicos y las investigaciones en curso que podrían ofrecer nuevas
perspectivas de tratamiento.

TECNOLOGÍA Y AYUDAS: La tecnología puede ser una aliada en la vida
cotidiana de las personas con EM. Desde dispositivos de movilidad hasta
aplicaciones que ayudan a realizar un seguimiento de los síntomas y la
medicación, aproveche las herramientas disponibles para facilitar su vida
diaria.

REDES SOCIALES Y COMUNIDAD VIRTUAL: Las redes sociales y las
comunidades en línea pueden ser valiosas para conectarse con otras personas
que enfrentan la EM. Intercambiar consejos y experiencias a través de
plataformas digitales puede brindar un sentido de comunidad y apoyo.

CUIDADO DE LA SALUD A LO LARGO DE LA VIDA CON

EM

SEGUIMIENTO MÉDICO CONTINUO: El seguimiento médico constante es
esencial. Mantenga un diálogo abierto y regular con su neurólogo para
evaluar el progreso de la enfermedad y ajustar el plan de tratamiento
según sea necesario.
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VACUNACIÓN: Mantenerse al día con las vacunas recomendadas es crucial, ya
que las personas con EM pueden ser más susceptibles a ciertas
infecciones. Consulte a su neurólogo sobre las vacunas apropiadas para su
situación.

PREVENCIÓN DE BROTES: Trabaje con su médico para identificar y evitar
factores desencadenantes que puedan provocar brotes de la enfermedad. El
estrés, las infecciones y la falta de sueño son ejemplos de
desencadenantes comunes.

EL IMPACTO DE LA EM EN LAS RELACIONES PERSONALES

COMUNICACIÓN EN PAREJA: Si está en una relación de pareja, la
comunicación abierta es fundamental. Hable con su pareja sobre cómo la EM
afecta su vida y su relación. Juntos, pueden encontrar formas de superar los
desafíos que surgen.

FAMILIA Y AMIGOS: No solo las parejas, sino también la familia y los amigos
pueden verse afectados por la EM. Asegúrese de que estén informados sobre
su situación y cómo pueden brindar apoyo.

VIDA SOCIAL: Mantener una vida social activa es importante para el bienestar
emocional. Aunque puede requerir algunos ajustes, intente mantener las
actividades sociales que disfruta.

VIVIR EL PRESENTE Y MIRAR AL FUTURO

MINDFULNESS Y ACEPTACIÓN: La práctica del mindfulness y la aceptación
de la situación pueden ser valiosas. Aprender a vivir el presente y adaptarse a
los cambios puede mejorar la calidad de vida y reducir el estrés.

METAS Y SUEÑOS: No permita que la EM limite sus metas y sueños. Siempre
y cuando sea seguro y realista, siga persiguiendo sus pasiones y aspiraciones.

LEGADO Y SIGNIFICADO: Reflexione sobre lo que es significativo en su vida y
cómo desea dejar su huella en el mundo. Puede encontrar una mayor
satisfacción al enfocarse en lo que realmente importa.
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En resumen, la esclerosis múltiple es un desafío significativo, pero no determina
el curso de su vida. Con educación, apoyo emocional, un estilo de vida
saludable y una planificación adecuada, es posible enfrentar la EM y vivir
una vida plena y significativa. La comprensión de las estrategias mencionadas,
junto con el apoyo de su red de amigos y familiares, puede ser clave en este
viaje.

La EM puede ser un recordatorio de la importancia de valorar cada día y
encontrar alegría en las pequeñas cosas. La investigación médica avanza
constantemente, lo que brinda esperanza para el futuro. Aproveche las
herramientas y tecnologías disponibles y mantenga un enfoque positivo en su
vida.

Vivir con esclerosis múltiple es un viaje único, pero no está solo. La comunidad
de personas con EM y los profesionales de la salud están aquí para apoyarlo
en cada paso del camino. Juntos, podemos enfrentar el desafío y vivir a
pleno, sin que la EM limite nuestro potencial y nuestra felicidad.
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Jordi Roca recupera la voz después de ocho años de haberla perdido por una distonía

Jordi Roca, el pequeño de los hermanos del Celler de Can Roca, está en el proceso de recuperar la voz tras una disfonía que ha
durado casi ocho años causada por la distonía muscular que padece y que le afecta a los músculos del cuello y la laringe.

Actualizado a 01 de diciembre de 2023, 16:03



Jordi Roca sufre una distonía muscular que le afecta a las cuerdas vocales.

GTRES

Soledad López

Periodista especializada en salud y nutrición
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¿A cuántas personas afecta la distonía muscular?
Qué fármacos pueden causarla

Después de 8 años hablando con un hilo de voz, Jordi Roca, el más pequeño de los hermanos Roca del prestigioso restaurant El celler de Can Roca de Girona, publicó hace unos meses un vídeo en
instagram anunciando que había recuperado la voz. "Me ha quedado voz de locutor de radio de las dos de la mañana", bromeaba.
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Y su participación en la final de la última edición de MasterChef Celebrity confirma que el cocinero está haciendo progresos.

Jordi Roca perdió la voz a causa de la distonía muscular que sufre, una enfermedad neurológica que afecta a la musculatura del cuello y la laringe y provoca disfonía (pérdida de voz).

El pequeño de los hermanos Roca asegura que durante 7 u 8 años la voz ha ido yendo y viniendo en "forma de picos" y ha tenido que "volver a aprender a hablar sin hacer esfuerzos".
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Qué es la distonía muscular

La distonía muscular se incluye dentro del grupo de enfermedades raras aunque médicamente más que una enfermedad se considera un trastorno del movimiento por disfunción de dos partes del cerebro:
los ganglios basales y el cerebelo.

Se trata de un trastorno neuromuscular poco diagnosticado ya que los pacientes pueden llegar a peregrinar años por las consultas médicas sin recibir un diagnóstico claro y preciso. La Sociedad Española
de Neurología estima que hasta un 40% de los pacientes que padecen distonía tienen un diagnóstico erróneo.

Los afectados sufren contracciones musculares que además de no poder frenarse pueden llegar a ser dolorosas. La falta de diagnóstico no se debe tanto a que la enfermedad sea compleja, sino a la fata de
conocimiento del trastorno.

Artículo relacionado

¿Qué puede provocar una parálisis facial?

Muchos afectados consideran que sus movimientos involuntarios son resultado de manías y nervios, contracturas por dolor o sobrecarga muscular o una hernia y no acuden al neurólogo para recibir el
diagnóstico adecuado.
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Qué síntomas provoca la distonía muscular

Movimientos repetitivos como si fueran tics, imposibilidad de dominar los músculos de las manos o la cabeza, que parece que van por libre, o emitir solo un hilo de voz al hablar son síntomas típicos
de la distonía muscular que pueden afectar a uno o varios músculos de cualquier parte del cuerpo.

La mayoría de las distonías, tanto las primarias (genéticas) como la secundaria (por otros causas) suelen aparecer alrededor de los 40 años.

El inicio se suele focalizar en el cuello, la cara o las manos. Algunos síntomas de su aparición también pueden ser deterioro en la manera de escribir, calambres del pie y tendencia a arrastrar el pie
después de correr o andar mucho.

Tipos de distonías según donde afecten

La gran mayoría es la distonías afectan solo a una parte del cuerpo y se llama distonía focalizada. Según el sitio afectado, se subdividen:

Distonía del escribiente: el temblor provoca torpeza al escribir y suele acompañarse de dolor en la mano.
Blefaroespasmo: es la contracción anormal del párpado del ojo. Un cierre de los ojos en espasmos más larga que el parpadeo normal.

Artículo relacionado

¿Qué esconde una ronquera o disfonía que no termina de curarse?

Distonía espasmódica o distonía laríngea: afecta a los músculos de la voz en la laringe.

Distonía espasmódica: cómo afecta a la voz

Cuando hablamos, el aire procedente de los pulmones pasa entre las cuerdas vocales haciendo que vibren y se produzca la voz. En la distonía espasmódica, los músculos de las cuerdas vocales sufren
espasmos (movimientos repentinos e involuntarios) que interfieren en las vibraciones de las cuerdas vocales provocando disfonía.

Este tipo de distonía muscular puede aparecer junto a otras que afectan a músculos del cuello, los ojos, la cara, la mandíbula, los labios, la lengua, el cuello, los brazos o las piernas.

Cómo se trata la distonía que afecta a la voz

La distonía que afecta a la laringe no tiene cura, pero los tratamientos con toxina botulínica pueden aliviar los síntomas. Se inyectan pequeñas cantidades de bótox en los músculos afectados de la laringe, lo
que reduce los espasmos musculares que afectan a las cuerdas vocales. Los efectos duran 3 o 4 meses por lo que debe repetirse el tratamiento periódicamente.

La terapia de la voz, que es lo que ha hecho Jordi Roca cómo él mismo ha contado, puede ser de gran ayuda.

En casos extremos también se podría recurrir a la cirugía mediante estimulación cerebral profunda para controlar las contracturas distónicas.

¿A cuántas personas afecta la distonía muscular?

La Sociedad Española de Neurología (SEN) estima que aproximadamente existen unos 20.000 casos de distonía en España. Un 50% de los casos serían de origen genético, lo que se denomina distonía
primaria.

El otro 50% son de la llamada distonía secundaria. La enfermedad se produce como consecuencia de lesiones cerebrales, un ictus, un tumor u otras enfermedades neurológicas (un parkinson, por
ejemplo). La distonía también la pueden provocar algunos fármacos.

Artículo relacionado

¿Es posible (y es bueno) controlar un tic nervioso?

Qué fármacos pueden causarla

"Existen psicofármacos, especialmente, pero también tratamientos para las náuseas y las alergias, que actúan bloqueando los receptores de dopaminas, que pueden generar distonías”, explica el doctor
Javier Pagonabarraga, portavoz del Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento de la SEN.

Jordi Roca recupera la voz después de ocho años de haberla perdido p... https://www.sabervivirtv.com/neurologia/jordi-roca-recupera-voz-des...

5 de 11 04/12/2023, 10:19



El problema es que aunque dejes el fármaco, no desaparece la distonía. “Hace falta mucha divulgación entre la población para que no se abuse de fármacos si no es absolutamente necesario”, añade el
neurólogo.

Es el caso del Clebopride, usado para el malestar gástrico, o el Primperan, contra las náuseas, que usado de manera continuada sin control médico podría provocar distonía.

Garganta
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Los casos de esclerosis múltiple aumentan a gran velocidad en España: a día

de hoy, la Sociedad Española de Neurología estima que en nuestro país se

diagnostican  2.000  cada  año.  Hasta  ahora,  no  contamos  con  una  cura

definitiva  para  la  enfermedad,  y  las  estrategias  disponibles  se  centran  en

ralentizar el deterioro de los pacientes y en el alivio de los síntomas.

Sin embargo, la investigación al respecto avanza y un nuevo ensayo clínico ha

logrado frenar la progresión de la enfermedad mediante una inyección de

células madre en el cerebro de los pacientes; un método que ha demostrado

además ser seguro, bien tolerado y tener un efecto duradero.

Inyecciones de células madre en el cerebro

Así lo explica la revista académica Cell Stem Cell, en el que los autores del

trabajo (adscritos a las universidades de Cambridge en Reino Unido y Milan

Bicocca en Italia y al hospital italiano Casa Sollievo della Sofferenza) detallan

que la técnica parte de experiencias previas sobre modelos murinos (ratones),

en los que se había demostrado que es posible reprogramar células de la

piel  para transformarlas en células madre cerebrales  (un  tipo  de  célula

que, posteriormente, se especializa para formar los distintos tipos de células

del cerebro).

A  continuación,  estos  mismos  experimentos  habían  demostrado  que  es

posible trasplantar estas células al sistema nervioso central, lo que lograba

reducir  algunos  de  los  daños  provocados  por  la  esclerosis  múltiple  en  los

tejidos cerebrales.

De esta manera, en este nuevo ensayo estos investigadores han aplicado este
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enfoque sobre quince pacientes con esclerosis múltiple en grado secundario, a

los  que  se  les  administraron  inyecciones  de  células  madre  neuronales

alogénicas (es decir, procedentes de otro ser humano; en este caso, de un

feto  fallecido  donado  por  su  madre)  directamente  en  el  cerebro  en

combinación con un régimen terapéutico de inmunosupresión para evitar un

posible rechazo.

Eficacia sin efectos secundarios graves

En los doce meses de seguimiento recogidos en el reporte, no se describió

ningún  efecto  adverso  grave  ni  ninguna  muerte  entre  los  voluntarios;  y,

además, no mostraron ningún empeoramiento ni nuevo síntoma indicativo

del  empeoramiento  de  la  enfermedad.  Incluso,  se  observaron  potenciales

efectos antiinflamatorios y algunos marcadores de un mejor pronóstico en su

líquido cefalorraquídeo (un fluido que envuelve el cerebro y la médula espinal).

Por otro lado, los autores han demostrado la posibilidad de realizar cultivos

de las propias células de cada paciente. Si se desarrolla esta técnica, esto

podría  permitir  contar  con  una  fuente  ilimitada  de  células  madre  (no

dependiente de la disponibilidad de donantes) y solucionar algunos riesgos

potenciales  relacionados  con  el  rechazo  del  material  procedente  de

donaciones.

Aún  así,  cabe  señalar  que  todavía  será  necesario  perfeccionar  más  este

método. Este primer ensayo clínico se ha llevado a cabo sobre una cohorte

limitada  y,  aún  con  todo,  no  suprimió  enteramente  la  actividad  de  la

enfermedad. Sea como sea, sí que ilustra lo prometedor de la técnica, que

podría  representar  una  nueva  esperanza  para  los  pacientes  con  esta

patología crónica.

¿Qué es la esclerosis múltiple?

La  esclerosis  múltiple  es  una  enfermedad  crónica  que  afecta  a  varios

elementos  del  sistema  nervioso  central,  incluyendo  el  cerebro,  la  médula

espinal y los nervios ópticos. Los expertos creen que se debe a algún tipo de
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disfunción del sistema inmune que lo lleva a dañar la capa protectora de los

axones (protuberancias) de las neuronas, la mielina. 

La enfermedad también daña los cuerpos neuronales en la materia gris del

cerebro, lo que explica por qué a medida que progresa el córtex cerebral (la

capa más externa del  cerebro) reduce su tamaño, lo que se conoce como

atrofia cortical.

No se sabe con precisión que es lo que causa la esclerosis múltiple, y el

carácter  inespecífico  de los  primeros  síntomas que provoca (problemas de

equilibrio,  espasmos  musculares,  entumecimiento,  sensación  anormal…)

hacen que a menudo el diagnóstico se retrase.

Aunque  en  la  actualidad  rara  vez  se  trata  de  una  condición  fatal,  y  el

pronóstico es mucho mejor  que el  que había hace tan sólo  unas décadas

atrás, lo cierto es que puede ser causa de complicaciones importantes, como

problemas para tragar (disfagia)  o infecciones de pecho o de vejiga.  En el

presente, las personas con un diagnóstico de esclerosis múltiple tienen una

esperanza de vida entre cinco y diez años inferior a la de la población general.
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ponente en la “Mesa Neurología: Estado actual de la Fisioterapia Neurológica en España”. Durante

su ponencia, expuso la situación actual de la fisioterapia neurológica en España y presentó, junto al

resto de ponentes, los datos preliminares de una encuesta nacional realizada sobre esta área

asistencial.

Iban Arrien con José Antonio Martín Urrialde, expresidente del CGCFE y expresidente del Colegio Oficial

de Fisioterapeutas de Madrid.

Nuestro ponente — que ejerce su trabajo como fisioterapeuta en el Centro de Neurorrehabilitación

Aita Menni de Bilbao—  subrayó que es muy importante que la práctica diaria, la fisioterapia clínica,

vaya de la mano de la metodología científica y que el ejercicio de la fisioterapia ha de participar en

más investigaciones. El experto animó al gran número de profesionales asistentes a fomentar la

investigación y el desarrollo de la evidencia científica, a no abandonar ese camino, pese a que

investigar es complejo y que resulta muy difícil, y a que no siempre se da la oportunidad en el

trabajo.

Organizada por Asociación Española de Fisioterapeutas, la cita congregó a más de 800

participantes y contó con la presencia del presidente de World Phisiotherapy, Michel Landry, y

Esther-Mary D’Arcy, presidenta de región europea de World Phisiotherapy, organización que

representa a más de 600.000 fisioterapeutas a nivel internacional.

La mesa en la que intervino Arrien estuvo moderada por Carlos Rodríguez, secretario de la

Comisión de Fisioterapia Neurológica del CGCFE, y en ella tomaron la palabra también Armando

Rodríguez, presidente de AEF-NEURO; Selma Peláez, coordinadora de la sección de

Neurofisioterapia de la Sociedad Española de Neurología, y Judith Erica, presidenta de INPA

(International Neurological Physical Therapy Association), que asistió online desde Nueva York.
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Iban Arrien pone en valor la fisioterapia neurológica en el
Congreso Nacional de Fisioterapia

El responsable del Área de Fisioterapia de Hermanas Hospitalarias Aita
Menni participó en la mesa «Estado actual de la Fisioterapia Neurológica
en España» dentro de la XVII edición del Congreso de la Asociación
Española de Fisioterapeutas, que se ha celebrado en Cáceres bajo el lema
“Ahora Especialidades en Fisioterapia”.
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Iban Arrien, a la derecha de la imagen, durante la sesión en la que intervino.

1 de diciembre de 2023

La Asociación Española de Fisioterapeutas (AEF) celebró el 24 y 25 de noviembre en Cáceres la XVII edición del Congreso AEF. 
Bajo el lema «Ahora Especialidades en Fisioterapia», el objetivo de esta XVII edición del Congreso Nacional de Fisioterapia era
poner en valor la importante contribución de la fisioterapia en el mantenimiento de la salud de la población en general, además de
reivindicar la necesidad del reconocimiento de especialidades dentro de esta disciplina.

En este contexto, el responsable del Área de Fisioterapia de Hermanas Hospitalarias Aita Menni, Iban Arrien Celaya, reivindicó el
reconocimiento de la especialidad de fisioterapia neurológica. Como coordinador del Grupo de Trabajo de Fisioterapia Neurológica
del Consejo General de Colegios de Fisioterapeutas de España (CGCFE), vicepresidente de esta organización nacional y presidente
del Colegio Oficial de Fisioterapeutas del País Vasco, Arrien participó como ponente en la “Mesa Neurología: Estado actual de la
Fisioterapia Neurológica en España”. Durante su ponencia, expuso la situación actual de la fisioterapia neurológica en España y
presentó, junto al resto de ponentes, los datos preliminares de una encuesta nacional realizada sobre esta área asistencial.

Metodología científica e investigación

Nuestro ponente — que ejerce su trabajo como fisioterapeuta en el Centro de Neurorrehabilitación Aita Menni de Bilbao—  subrayó
que es muy importante que la práctica diaria, la fisioterapia clínica, vaya de la mano de la metodología científica y que el ejercicio
de la fisioterapia ha de participar en más investigaciones. El experto animó al gran número de profesionales asistentes a fomentar la
investigación y el desarrollo de la evidencia científica, a no abandonar ese camino, pese a que investigar es complejo y que resulta
muy difícil, y a que no siempre se da la oportunidad en el trabajo.

Organizada por Asociación Española de Fisioterapeutas, la cita congregó a más de 800 participantes y contó con la presencia del
presidente de World Phisiotherapy, Michel Landry, y Esther-Mary D’Arcy, presidenta de región europea de World Phisiotherapy,
organización que representa a más de 600.000 fisioterapeutas a nivel internacional.

La mesa en la que intervino Arrien estuvo moderada por Carlos Rodríguez, secretario de la Comisión de Fisioterapia Neurológica
del CGCFE, y en ella tomaron la palabra también Armando Rodríguez, presidente de AEF-NEURO, Selma Peláez, coordinadora
de la sección de Neurofisioterapia de la Sociedad Española de Neurología, y Judith Erica, presidenta de INPA (International
Neurological Physical Therapy Association), que asistió online desde Nueva York.
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EM en España: hasta 27.217€ costes
directos sanitarios y 25.850€ costes
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La esclerosis múltiple o enfermedad de 'las mil caras' es una

patología que tiene un gran impacto en la vida de los pacientes

y su entorno, además de generar un elevado consumo de

recursos. De hecho, los costes económicos de esta enfermedad

en España se sitúan entre los casi 10.486 en los casos leves y

los 27.217 para los casos más graves.Una cifra que se

desprende del estudio 'ImpulsEMos' elaborado por Biogen,

compañía biotecnológica pionera en neurociencias, en

colaboración con la Asociación de Pacientes Esclerosis Múltiple

España, la Plataforma de Organizaciones de Pacientes, con el

aval de la Sociedad Española de Neurología y llevado a cabo

por el IESE Business School.El estudio ha identificado también

los principales retos y obstáculos a los que se enfrentan la

comunidad de esclerosis múltiple. El 73% de los pacientes

confiesa que ha afectado a su vida laboral o académica, y el

44% de las personas con EM y el 36% de sus familiares han

sido diagnosticado con ansiedad o depresión a causa de la

enfermedad.Fomentar campañas de concienciación, aumentar

los recursos para un diagnóstico temprano o sensibilizar a las

empresas, son algunas de las necesidades de las personas que
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viven con esclerosis múltiple. Hasta un total de 24 propuestas

de mejora que se han presentado en el estudio para impulsar la

protección social de los pacientes con esclerosis múltiple.
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