21 de marzo: Dia Internacional de la Cefalea en Racimos

Unas 50.000 personas padecen cefalea en
racimos en Espaia, uno de los dolores mas
graves que puede experimentar el ser humano

e El retraso en el diagnéstico puede superar los 3 afios y mas del 57% de los
pacientes recibe diagnosticos erroneos previos.

e Hasta un 20% de los pacientes desarrolla formas cronicas de la enfermedad.

e Mas del 50% de los pacientes con cefalea en racimos no recibe el
tratamiento preventivo adecuado y mas de un 30% no tiene acceso a
tratamientos sintomaticos eficaces. Ademas, muy pocos centros estan
acreditados para realizar cirugia en los casos resistentes.

19 de marzo de 2026.- Este sabado, 21 de marzo, se conmemora el Dia Internacional de
la Cefalea en Racimos, una enfermedad neuroldgica poco frecuente pero
extremadamente incapacitante. Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), en Espana alrededor de 50.000 personas padecen esta enfermedad, lo que
equivale aproximadamente a un caso por cada mil habitantes y cada afo se diagnostican
alrededor de 1.000 nuevos casos.

Esta enfermedad suele debutar principalmente entre los 20 y los 40 afos y es mas
frecuente en varones. Tradicionalmente se ha descrito una proporcion hombre/mujer
cercana a 4:1, aunque estudios recientes sugieren que esta diferencia se esta reduciendo
y que actualmente podria situarse en torno a 3:1.

"La cefalea en racimos es la cefalea trigémino-autonomica mas frecuente. Se caracteriza
por episodios recurrentes de dolor de cabeza extremadamente grave, generalmente
localizado en un solo lado de la cabeza, sobre todo en la region del ojo y la frente. El
dolor aparece de forma abrupta, alcanza su maxima intensidad en pocos minutos y suele
durar entre 15 minutos y tres horas. Debido a la intensidad del dolor, la cefalea en
racimos ha sido descrita en numerosas ocasiones como uno de los dolores mas graves
que puede experimentar el ser humano”, sefiala el Dr. Roberto Belvis, Coordinador del
Grupo de Estudio de Cefaleas de la Sociedad Espaiiola de Neurologia (GECSEN).

Los ataques de dolor de este tipo de cefalea se agrupan en periodos denominados
“racimos”, en los que pueden repetirse varias veces al dia durante semanas o meses,
seguidos de periodos de remisién completos en los que el paciente permanece sin
sintomas. Estas crisis presentan con frecuencia un marcado patrén: muchos pacientes
experimentan los ataques a la misma hora del dia —habitualmente por la noche— y en
determinadas épocas del ano. Y aunque la forma mas frecuente es la cefalea en racimos
episddica, en la que los pacientes presentan ataques seguidos de periodos libres de
dolor, aproximadamente hasta un 20% de los pacientes desarrolla formas crénicas de la
enfermedad. En estos casos, las crisis se producen durante mas de un afio sin remisién
o con periodos libres de dolor inferiores a tres meses.



"El dolor de la cefalea en racimos suele acompaniarse de otros sintomas en el mismo
lado del dolor, como lagrimeo, enrojecimiento ocular, congestion o secrecion nasal, caida
del parpado o sudoracion facial”, explica el Dr. Roberto Belvis. "Ademds, durante las
crisis los pacientes suelen mostrar mucha inquietud o agitacion y sienten la necesidad
de moverse, lo que contrasta con otras cefaleas como la migrana, en las que el paciente
suele preferir permanecer en reposo”.

A pesar de que la cefalea en racimos presenta caracteristicas clinicas muy especificas,
continda siendo una enfermedad infradiagnosticada. La SEN estima que el retraso en el
diagnostico puede superar los tres afios y que mas del 57% de los pacientes recibe
inicialmente diagndsticos erréneos, ya que los sintomas pueden confundirse con otras
patologias mas frecuentes como sinusitis, glaucoma u otros tipos de cefalea. En algunos
estudios realizados en Espaia se han descrito incluso retrasos cercanos a los cinco afos
desde la aparicion de los primeros sintomas hasta la obtencion de un diagndstico
correcto.

Pero ademas del dolor extremadamente intenso, la enfermedad genera una elevada
carga de discapacidad. Mas del 75% de los pacientes presenta limitaciones importantes
en su vida diaria y hasta un 45% de los pacientes asocia depresion. Diversos estudios
realizados en Espafa sefalan que hasta un 36% de los pacientes ha perdido su empleo
debido a la enfermedad y que alrededor de un 32% ha tenido que reducir su actividad
laboral al menos a la mitad. Asimismo, cerca del 40% de los pacientes considera que la
enfermedad ha limitado su desarrollo profesional y el 96% de los pacientes ha tenido
que modificar su estilo de vida debido a la enfermedad.

Tratamientos eficaces, pero con acceso desigual

"El tratamiento de la cefalea en racimos se basa en tres pilares: el tratamiento de las
crisis, los tratamientos preventivos de transicion y el tratamiento preventivo de
mantenimiento. Pero a pesar de que existen tratamientos eficaces, la cefalea en racimos
sigue estando infratratada”, comenta el Dr. Roberto Belvis. Estudios realizados por la
SEN sefalan que mas del 50% de los pacientes no recibe el tratamiento preventivo
adecuado y que mas del 30% no tiene acceso a tratamientos sintomaticos eficaces,
especialmente a la terapia con oxigeno que es una de las terapias mas eficaces para
abortar las crisis.

En los casos mas complejos, particularmente en pacientes con formas crénicas
refractarias al tratamiento farmacoldgico, pueden valorarse estrategias quirdrgicas
avanzadas como técnicas de neuromodulacién realizadas en centros acreditados como
las unidades CSUR. En Espafia se estima que podria haber entre 500 y 1.000 pacientes
con cefalea en racimos crénica refractaria a los tratamientos convencionales, que son
los que presentan mayor discapacidad y requieren seguimiento en unidades
especializadas.

Por todo ello, desde la SEN se insiste en la importancia de que los pacientes con sospecha
de cefalea en racimos sean valorados por neurdlogos, preferiblemente en unidades
especializadas en cefaleas, con el objetivo de mejorar los tiempos de diagnostico y
garantizar el acceso a los tratamientos mas eficaces.
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