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aisy, una de las dos cuidadoras que
atienden a Jorge Murillo, abre la
puerta con una sonrisa enorme. De-
tr~s de ella est~ el sal6n y al lade del
sof~, tumbado en un sill6n y con la
espalda reelinada, est~ Murillo, de
38 aries, ingeniero de telecomunica-
ciones, enfermo de ELA (esclerosis
lateral amiotr6fica) desde hace echo
aries y activista per los derechos
de estos pacientes. De su cuerpo

salen tubes y cables que le tienen constantemente
conectado a varias m~quinas: el respirador artificial,
el aparato para controlar las secreciones y el asistente
que evita latos.

"Pr~cticamente no muevo ya ning~n m~sculo", cuen-
ta. Solo le quedan los ojos. Los utiliza para comunicarse
gracias a una tablet y el pequefio dispositivo que est~
conectado en la base: una pequefia c~mara que sigue
el movimiento de su iris yes capaz de determinar el
lugar de la pantalla al que mira.

La logopeda Maria Jos~ Camacho, de la Asociaci6n
Espafiola de ELA (AdELA), es contundente al intentar
explicar la importancia de estos aparatos para la vida
de un paciente. "El movimiento ocular es lo flltimo que
pueden controlar de su cuerpo y gracias a esa tecno-
logia pueden gestionar su vida", cuenta Camacho per
tel~fono. Lleva 17 aries en la asociaci6n, y ha podido vet
de primera mane la vida que insuflaba en sus pacientes
estas herramientas. "La comunicaai6n para los seres
humanos es fundamental. Somos seres sociales, si no
nos podemos comunicar, es come si no vivi~ramos. A
algunos les permite seguir trabajando hasta el final".
Camache defiende que los pacientes necesitan hablar y
transmitir sus emociones y sus miedos. "Les hart dado
una puerta al mundo maravillosa", asegura.

Murillo tard6 un tiempo en enterarse de que estos
dispositivos estaban disponibles. ’%o tengo desde mayo
de 2017. Estuve pr~cticamente medio afio incomunicado,
tanto en persona, per la dificultad para hablar, come en
redes sociales, porque no podia utilizar las manes", dice.

Antes de usar su iris para comunicarse, apoyaba el
m6vil sobre la mesa y mandaba mensajes con la pun-
ta de la nariz. Ahora puede entrar en WhatsApp para
hablar con familiares y amigos, navegar per internet,
entrar en redes sociales, Netfiix, escribir coffees, o
incluso contestar al periodista de PERFILES. "La tec-
nologia para los enfermos de ELA es vital", dice una de
las respuestas que ha preparado antes de la entrevista.

Come buen ingeniero de telecomunicaciones, Murillo
explica c6mo funcionan los dispositivos que permiten
el control de la pantalla con el movimiento del iris. "Se
basa en el reconocimiento de las pupilas gracias a una
serie de c~maras infrarrojos que funcionan con algorit-
mos de programaci6n", cuenta gracias a la voz rob6tica
que sale de la pantalla posicionada delante de los ojos.
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E1 software tambi~n es importante: tiene que es-
tar adaptado para un acceso mucho menos preciso
que el dedo o el l~tpiz t~ctil. Ester conformado pot
grandes celdas con las distintas aplicaciones y un
teclado predictivo de letras extensas. Aun asi, los
errores de la m~quina y del paciente hacen que el
proceso sea lento.

AUMENTO DE COSTES
Hay dos empresas que comercializan este producto
en Espafia: Irisbond y Tobii. La primera es de origen
vasco, la segunda viene de Estados Unidos. Eduardo
J~uregui, CEO de Irisbond, fund5 la empresa hace diez
afios y ahora se ha convertido en una de las lideres en
estos sistemas de comunicacidn alternativa.
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"Estos pacientes tienen su capacidad cognitiva in-
tacta, pero poco a poco van perdiendo la capacidad
de movilidad voluntaria", explica. Cuando decidieron
centrar m~s la tecnologia en este colectivo, se juntaron
con ellos para "contactar con asociaaiones y profesio-
hales de ese mundo y adaptar las herramientas alas
necesidades de ese colectivo".

"Pero aqui est~ el problema: esto requiere una enor-
me inversi6n econ6mica. Esa es, a dia de hoy, la ba-
rrera a sortear", lamenta Murillo. J~uregui tambi~n
es consciente: "Queriamos introducirlo en la sanidad
pflblica, asi queen 2o14 iniciamos un proceso con las
diferentes asociaciones de ELA de Espafia para solicitar
al Ministerio de Salud que esta tecnologia no fuese un

lujo, no fuese un capricho, sino que fuese un derecho
de las personas que lo necesitan".

Unos afios m~s tarde, en 2019, el Ministerio incorpor6
esta herramienta a la cartera b~sica de servicios como
un derecho de las personas con discapacidad. "Eso rue
un logro, pero ahora hay que trabajar con las distintas
administraciones auton6micas para que lo apliquen",
explica J~uregui. Las competencias en salud est~n
delegadas, cada una tiene que decidir individualmente
la financiaci6n. "Deberia suministrarlo la seguridad
social", defiende tambi~n Camacho, la logopeda.

En Madrid, pot ejemplo, Rosa Garcla, la directora de
comunicaci6n de AdELA, cuenta queen la asociaci6n
suministran estos dispositivos desde hace tiempo.
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Cuando la enfermedad
estii en fase muy avan-
zada, los pacientes de
ELA dependen de la
tecnolog|a para que su
cuerpo siga realizando
sus funciones vitales

Jorge Muri]lo, en su casa durante ]a entrevista.

Cuestan alrededor de 4.800
euros. Y ese es el menor de los
costes de un enfermo de ELA:
adem&s del resto de aparatos
(respirador, el aspirador de se-
creciones, el asistente de tos),

hay que costear el sueldo de los dos o tres cuidadores
que necesita alguien con la enfermedad en un estado
muy avanzado (hay que estar pendientes de ellos en
todo momento). La Sociedad Espafiola de Neurolog~a
(SEN) estima que hay entre 4.000 y 4.500 personas con
ELA en Espafia, y carla afio se diagnostican 9OO casos
nuevos. E1 coste medio anual asociado oscila entre los
7.556 y los 37.901 euros, dependiendo de lo avanzada
que est~ la enfermedad, segfin un estudio.

La asociaciSn atendi6 en 2023 a unos 772 enfermos
y a 1.544 de sus familiares, que tambi~n reciben cur-
sos para prepararse emocional y t~cnicamente para
atender a una persona que ha sido atacado pot la ELA.

En el salSn de Murillo, todo va lento. "Con estos
pacientes no es pregunta y respuesta, es pregunta,
silencio, respuesta", explicaba Garc~a antes de la en-
trevista. Aun as~, la respuesta siempre llega. Pregunta
corta, silencio, y finalmente, respuesta. Esto durante
la entrevista. Las preguntas que fueron enviadas con
anterioridad se responden r~pido. "Me frustra que la
ELA me ha atacado los ojos, y he perdido velocidad
de desplazamiento. Me cuesta llegar alas letras de la
izquierda, como la q, la a y la z. Asi que tengo que hacer
una especie de rodeo, como para coger carrerilla para
llegar a la letra que quiero sin dejar la mirada en otra
letra m~s cercana", dice Murillo. Eso le desespera, pero
no tanto como para hacer que se rinda. Nunca se rinde. ¯
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Hay un ej~rcito de personas que se desvela
o pasa la noche en vela: el insomnio cr6nico
afecta ya a114% de los espaSoles, pero el 43%
presenta algQn problema para dormir. Algunos
especialistas hablan ya de "epidemia social"
y piden alas administraciones que aborden el
insomnio como un problema a resolver a trav~s
de una Estrategia Nacional del SueSo.

Carolina Martinez
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SALUD

37

43%
de los
espa~oles
tiene

~ara.orml
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o, la Espafia que no duer-
me no es esa que sale de
fiesta ni mucho menos la
que se divier~e. La Espa-
fia que no duerme es un
ej~rcito de personas que

en nuestro pals sufren insomnio. Esa que se desvela, o
que no concilia el suefio, que deambula por la noche
en su casa. Esa Espafia que ve amanecer sabiendo que
ese dia ser~ un mal dia.

Un 43 % de los espafioles, casi la mitad de la pobla-
cibn, presenta sintomas de insomnio. Es decir, casi una
de cada dos personas sufre trastornos del suefio, con
impor~antes implicaciones en su salud fisica y mental,
asi como en su calidad de vida, lo que no solo afecta

14%
insomnio
persistente

al bienestar social del con-
junto de la poblacibn sino
tambi~n a la productividad.

Los datos epidemiolbgicos publi-
cados en Espafia sobre insomnio
crbnico, la expresibn m~s grave de
la enfermedad, en mayores de 18
afios en los flltimos 20 afios, ofrecen
una visibn bastante pesimista: el
insomnio crbnico afecta ya al 14%
de la poblacibn espafiola, a m~s de
seis millones de personas.

Entre nifios yjbvenes, en donde el
suefio es especialmente relevante ya
que afecta al desarrollo neurolbgico,
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Trastornos del sue o

Existen cerca de 100 trastornos
del sueho que interfieren en el
buen descanso. El insomnio,
definido como la dificultad pare
conciliar o mantener el sueho
a pesar de teeer unas buenas
condiciones pare hacerlo, es el
trastorno del sueho m~s preva-
lente en Espaha. Otro trastorno
comen (5-7% de la poblaci6n) 
la apnea obstructive del sueho,
que se caracteriza por provocar
pauses en la respiraci6n durante
el sueho, aumentando a largo
plazo el riesgo de padecer en-
fermedades graves.

Por otra parte, entre el 5-10%
de los espaholes padecen el
sindrome de piernas inquietas
(SPI), una afeccibn que se mani-
fiesta por sensaciones desagra-
dables en las extremidades que
aparecen al atardecer o durante
la noche y provocan un impulso
irresistible de moverlas durante
el descanso, Io que dificulta la

capacidad de conciliar el sue~o y
mantenerlo de manera adecuada.

Ana Maria Jim~nez es una de
las pacientes del sindrome de
piernas inquietas. "Podemos
conciliar el sueho, pero se inte-
rrumpe a consecuencia de ese
movimiento. Cuando no duermes
una Roche, te levantas con un
humor de perros, imaginate si
es un die tras otro, un mes tras
otro, ahos...", asegura.

"Recordando los peores mo-
mentos de mi enfermedad, me
viene una palabra, soledad, una
soledad prolongada en el tiempo
que se convierte en tristeza yes
muy dificil de gestionar. Cuando
se acerca la noche, as el momen-
to de una nueva batalla conta la
soledad, la noche puede ser muy
large, eterna, por la noche todos
los problemas se intensifican y
est~s solo. Por supuesto, te con-
diciona el car~cter", apunta esta
paciente.

El insomnio cr6nico
afecta a mrs de seis
millones de personas

fisico, cognitivo y emoaional, las cifras muestran que
cuatro de cada diez menores de entre 8 y 16 a~os no
cumplen con las recomendaciones de horas de suefio.
Esta realidad se acentha especialmente en los adoles-
centes, ya que m&s de la mitad duerme menos de siete u
ocho horas, seghn los datos de la Alianza pot el Suefio.

ESTRATEGIA PI~BLICA
"El suefio es un pilaf fundamental
para la salud mental 3’ fisica del set
humano en cualquier etapa de su
vida. Es urgente integrar el cuidado
del suefio en estrategias phblicas
como es la estrategia de salud men-
tal. Un trastorno del suefio como el
insomnio triplica la probabilidad de
padecer ansiedad o depresi6n yes
un factor predictivo del riesgo de
suicidio". Esta es la alerta que lanza
el doctor Carlos Egea, coordinador
del Grupo Sanitario de la Alianza
pot el Suefio y presidente de la Fe-
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Consumo de medicamentos
Los problemas de sueSo han Ilevado a EspaSa a convertirse en el pais
del mundo con mayor consumo de benzodiacepinas, un medicamento
incluido dentro del grupo de los hipnosedantes que, a menudo, se receta
para dormir mejor por su efecto ansiolftico, hipnbtico y relajante muscular,
segen datos de la Junta Internacional de Fiscalizaci6n de Estupefacientes
(JIFE). Se estima que en EspaSa se consumen casi 110 dosis diarias por
cada 1.000 habitantes. $61o B~lgica (84 dosis diarias) y Portugal (80) 
acercan a las cifras de EspaSa, de las que quedan lejisimos, por ejemplo,
paises geogr~f’~camente cercanos como Alemania (0,04 dosis diarias).
Adem~s, datos m~s recientes de la encuesta EDADEs 2022, reflejan que
el 9,7% de la poblacibn espaSola habia consumido hipnosedantes con
o sin receta en los eltimos 30 dias, mientras que el 7,2% de la poblaci6n
reconoce consumir a diario estos f~rmacos.

zzzz
deraci6n Espafiola de Sociedades
de Medicina del Suefio (Fesmes).

Ahora que hablamos pot fin
de salud mental, debemos
her sobre la mesa que en Espafia,
definitivamente, se duerme mal.
Sin embargo, a pesar de la alta
prevalencia de los trastornos del
suefio, de las implicaciones para
la salud y de que la mayoria de los
trastornos se pueden prevenir o
tratar, menos de un tercio de las
personas que los padecen llegan
a consultar con su m~dico.

ESCASO DIAGN(~TICO
La Sociedad Espafiola de Neurologla (SEN) calcula que
en Espafia solo estln diagnosticados un 10 % de los
casos totales. Asi lo apunta la doctora Aria Fernindez
Arcos, coordinadora del Gmpo de Estudio de Trastornos
de la Vigilia y Suefio de la SEN: "Aunque los trastornos
del suefio son comunes, no siempre se diagnostican
ni se tratan adecuadamente". La neur61oga afiade que
"muchas personas consideran que deben conformarse
y no buscan atenci6n medica, aunque experimenten
problemas de suefio persistentes".

Manuel Armayones, psic61ogo e investigador del
eHealth Center de la Universitat Oberta de Catalunya,
considera que el insomnio "es una epidemia social,
que nos testa salud y productividad, pero sobre todo
felicidad. Es un problema que por desgracia no esti en

5-10%
sindrome
de pernas
Jnquietas

Ia agenda politica. La ma-
yoria de empresas tienen
programas para ejercicio,
hibitos saludables, die-

ta, etc~tera, pero para el suefio no
hay", afiade.

ALIANZA POR EL SUEI~O
Ante esta situaci6n, mils de 30 orga-
nizaciones m~dicas multidisciplina-
res y asociaciones de pacientes se
han unido en la Alianza pot el Suefio,
a travis de la que demandan a las
administraciones una Estrategia
Nacional de Suefio. Recientemente
entregaron a la ministra de Sani-
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5-7%
apnea obstructiva

;.C6mo determinar la calidad del sueRo?
Un sueSo saludable depende de diversos factores: la duracibn (cu~nto dormimos a Io
largo del dia), la efciencia (cu~nto tardamos en dormirnos y si permanecemos dormi-
dos sin despertares), el momento (cu~ndo dormimos), la regularidad (manteniendo
horarios de suefio y despertar estables), el grado de alerta (si somos capaces de
centrarnos y mantener la atencibn durante las horas de vigilia) y la calidad (si nuestro
sueSo es reparador). "Tener buenos h~bitos de sueSo implica intentar dormir las horas
suficientes acordes con nuestra edad, mantener un horario de sueSo regular y evitar
los factores o elementos que puedan alterar nuestro sueSo, como cenas copiosas, el
alcohol y el tabaco, el estr~s, el uso de mbviles u ordenadores en los momentos previos
a acostarnos, o la duracibn de las siestas, que no deberian de exceder los 30 minutos.
Por otra parte, cuidar el entorno donde dormimos, a oscuras y en silencio, y Ilevar una
vida saludable, tratando de realizar ejercicio fisico de forma regular, tambi~n forma
parte de una buena higiene de sueSo que puede servir, en muchos casos, para mejorar
la calidad de nuestro descanso", aconseja la doctora Ana Fernandez Amos.

Menos de un tercio de las
personas con problemas de
sueRo consultan con su m dico

dad, Mbnica Garcia, m~s de 32.000 firmas recogidas en
change.org a tray,s de la campafia #Espafiatienesuefio.

La ministra destac5 la necesidad de "normalizar el
suefio como un derecho esencial, no solo individual
sino colectivo, ya que dormir poco no es bueno yes
perjudicial para la salud y la sociedad", informa Ser-
vimedia. Segfln Garcla, "hay una realidad que es la
banalizacibn de que los trastornos del suefio son algo
inherente a la sociedad en la que vivimos yen la que
el suefio es lo menos importante".

La presidenta de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP),
Carina Escobar, subraya "el impacto
que tiene el suefio en las personas"
y, pot ello, solicita "asumirlo como
un h~bito saludable" pot parte de

las autoridades sanitarias.
Adem~s, incide en "valorar
el insomnio crbnico como
una patologia o una comor-
bilidad de otras patologias
crbnicas", el cual "requiere
respuestas desde la salud
pflblica". Pot su parte, el
doctor Carlos Egea puntuali-

za que "necesitamos medidas urgen-
tes para poder tratar a los pacientes
y evitar las consecuencias que pro-
duce la falta de suefio. Es importante
establecer una Estrategia Nacional
que comprenda formaciSn a profe-
sionales, protocolos de actuaciSn
en el diagnSstico y tratamiento, y
eliminar las trabas que encuentran
los pacientes cuando acuden al m~-
dico pot estos problemas". ̄
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Migrafia
Una cnfcrmcdad
dc "scgunda"
LA MIGRA~A ES LA ENFERMEDAD NEUROLOGICA MAS
PREVALENTE EN EL ESTADO; MAS DE CINCO MILLONES DE
PERSONAS LA PAD ECEN, LOS N EU ROLOGOS ALERTAN DE
QUE A PESAR DE SU ELEVADA INCIDENCIA SIGUE ESTAN DO
I N FRADIAG N OSTICADA E I N FRATRATADA, LO QU E AC R E~
CIENTA EL ESTIGMA Y LA INCOMPRENSION SOCIAL
[TEXTO: NEKANE LAUZIRIIOL FOTO: CARLOS SERRANO]

L a migrafia es esa patologia

de ta que toclos hemos oido
hablar y que muchisimas

personas padecen, pero que, sin
embargo, quizfi precisamente pot
set tan comfin~ casi parece de
"s.egunda". Tal vez pot eIlo, solo
uno de cada tres pacientes que
sufren migrafia son debidamente
atendidos con tratamientos preven-
tivos, a pesar de set altamente inva-
Iidante y conllevar un elevado cos-
teno solo de sufrimiento personal
y familiar, sino tambi6n econ6mico
y social.

En el Estado mils de chaco milio-
nes Ia padecen y un 80% son muje-
res enWe 20/40 afios. En poblaciSn
pedifitrica, su prevalencia oscila
entre el 1-3 % entre los tres y siete

I~ Susana G6mez.-Lus,. Rogelio Leira,. Sonia Sa ntos, Pa blo Irimia y Sara.Montero.
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afios, y aumenta con la edad llegan-

do al 8-23% en adolescentes.
La migratSa es el segnndotrastor-

no decefalea mAs frecuente despu6s
de la de tipo tensional en adultos
mayore& con prevalencia en un
de aproximadamente el 10 %. ’~ksi y
todo, no ha calado en la sociedad,
que continua estigrnatizando a los
pacientes’.

La migrafia comienza en la infan-
ciay est~ presente en todas las eta-
pas vitates, "porque puede aparecer
a cualquier edad". Asi to hart pues-
to de manifiesto los neur 61ogos par-
ticipantes en el Seminario
Ltmdbeck.MigraYza en cada cap#u-
lo de la vida.

Esta enfermedad neuroi6gica se
maniflesta con crisis recurrentes de
dolor de cabeza, habitualmente de
localJzaci6n unilateral e intensidad
moderada o gra~% que empeora con
la actividad fisica y que puede ir
acompafiada de n~useas, v6mitos y

aversi6n al tacto, a In tuz, al sonido
y a los olores.

EN MUJERES
En la etapa aduita, la migrafia es
tres veces inks frecuente en mujeres

queen hombres, aunque las cifras
podr~an ser mayores, pues se consi-

dera una enfermedad infr adiagnos-
ticada e infratratada.

Sonia Santos, neur6toga dei Hos-
pital Clinico Universitario Lozano

Blesa de Zaragoza, explica que "en
las mujeres las caracteristicas tipo-
15gicas de la migrafia pueden modi-
ficarse, no solo a lo largo de la mens-
truaciSn, sino igualmente en el
embarazo, menopausia o con et uso
tie anticonceptivos o de terapia hor-
monal sustitutoria. Todo ello pare-
ce relacionado con la tluctuaci6n y
caida de los rdveles de estrSgenos".

"La prevalencia es m&xima entre

), E1:80% de quienes su.frert migtar~ason mujeres. [FOTO:

los 35 y 39 afios y aproximadamen-
te un 75 % de las personas afectadas
debutan antes delos 35 afios’, expli-

Los factores desencadenantes
l~rincipales y m(~s comunes son el
estr6& ayuno, cambios atmosf’ericos
y factores relacionados con et sue-
rio; yen las mujeres tambi6n los
cambios hormonales. "Es dave edu-
car at paciente en su identificaci6n,
porque 48 horas antes del inicio del
dolor puede sufrir sintomas deno-
mirmdos premonitorios, como cam-

bios del suefio odeI apetito", sefia-
la.

EN CA, IN FANCtA Y
ADOLESCENCIA
El doctor Pabio Irimia, neur6logo
en la Clinica Universitaria de Nava-
rray coordinador del grupo de
cefaleas de Ia Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), destaca con
preocupaciSn que la migrafia se

siffia como la primera causa neu-
rot6gica de discapacidad entre los
5 y los 19 afios, lo que provoca
ausencias escolares, bajo rendi-
miento escolar y disminuci6n de

calidad de vida.
Considera que es una "enferme-

dad infradiagnosticada y queen la **
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mayoria de los pacientes no se
trata de forms adecuada. Este
problema es afln m~s importan-
teen nifios y adolescentes con
una prescripci6n muy baja de
tr at amiento sintorafitico especi-
rico pars Ia migrafia y todavia
menor de ffarmacos preventivos
pars rebajar ta frecuencia y la

intensidad de las crisis", alerts
con preocupaci6n.

MAS ALIA DE LOS 65
A~OS
Aunque resulte raro, la migrafia
tambi~n puede tener su inicio

m~ts all~ de los 65 a~os. Asi los
explica el doctor Rogetio Leira,
jefe de la Unidad de Cefalea del
Hospital Cth~ico Unicersitario
de Santiago de Compostela,
quien reconoce que el diagnSsti-
co en personas mayores es com-
ple]o pot el aumento de las posi-
bilidades de haltazgos cl~nicos y
la presencia de comorbilidades,
’% que limits el tratamiento
habitual de la migrafia".

Los expertos inciden en que la
sociedad considers la migraha
como una enfer medad de segun-
da categoria, "no es relevante
como el c~mcer; esta percepcibn
no es solo de ha ciudadania, sino
tambi6n de los propios m6dicos
y de los politicos. Esto hace que
el paciente se conforme y no acu-

da al m~tico".
"Hay enfermedades er~ las que

et gasto no se cuestiona, en la
migrafia si", afiaden. "Esto hace
que solo el 33 % de los pacientes
con migrafia reciba tratamiento
preventivo con anticuerpos
monoclonales pars reducir la
frecuencia y la intensidadde las
crisis de migra~a", lamentan los
expertos. ̄

"No rccucrdo un dia
dc nnv da sm do|or"
Marina Conz lez, paciente con nfigrafia
"LLEVO TANTOS A~OS CO N M IG RAtA QU E NO RECU E RDO
MI VlDA SIN HABER VlVlDO BAJO LA SOMBRA DEL
DOLOR, NO CONOZCO EL D[AA D[A SIN TENERLA PRE-
SENTE", RECONOCE MARINA GONZ~LEZ, PACIENTE DE
MIG RAtA DESDE SU I N FANCIA FExm: N, ~uz~mK~ I=OTO: N,G,]

M arina recuerda c6mo des-

de los 6 o 7 afios sus
padres ia llevaban con fre-

cu.encia a Urgencias pot v6mitos y
mareos, pero los m6dicos no daban
con io que le ocurria; ,alguna vez
hasta prepararon et quir6fano para
una apendicitis que no era tal".
Tuvo que esperar hasta los 14 afios
pars set diagnosticada de migrafia_

"Una compafiera del instituto me
cont6 clue padecia migrafia y me
describi6 todos los problemas que
padecia y por lo que estaba pasan-
do; entonces comprendi que yo tenia
los mismos sintomas que mi amiga_
A partir de ahi, mis padres me l]e-
varon al neur61ogo, que me dia~no~
tic5 la migrafia", relata Marina, que
puso la voz del paciente en el II
Seminario Lundbeck Migrafia.

Siete de cads diez personas que
padecen esta enfermedad sin cura
se yen obljgadas a parar sus vidas
cuando sufren una crisis de migra-
fia; Marina es una de ella& ’~ mi me
encantaba estudiar, era una alum-
na aplicada y briIlante, pero con fre-
cuencia tenia que parar porque el
dolor era superior a mis fuerzas.
Aderr~s, no podia seguir el ritmo de
las compafieras", rememor a_

Sabe io que es sentir la falta de
empatia por parte de algunos profe-
sores, sanitarios y compafieros que
no comprendian que ha migrafia que
padecia la invalidaba pars acudir a
los estudios presenciale&

A pesar de todos los contratiempos
y todas Ias piedras en el camino,
Marina scab6 licenci&ndose "Estu-
di~ por la Univer sidad a distancia y
en cuanto podia iba alas clases pre-

senciales", afiade.
Esta periodista treintafiera actual-

mente trabaja en una empresa fami-
liar y se considers una experts en
inventarse excusas; "todo pars evi-
tar tener que acudir a planes que me
proponian y que tal vez enel filtimo
momento tendria que anular por
causa de la migrafia_

"HE PASADO 18.000
GRIPES"
"Cuando enfermaba mentia a los
amigos y les decia que tenia gripe,
que me habia hecho un esguince,
que tenia gastroenteritis; en total
habr6 pasado unas 18.000 gripes. Me
inventaba enfermedades pars no
decides que tenia migrafia, porque
me sent~a esfigmati~ada’L

sPor qua? "Porque muchos, sun-
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que no te lo decian a la cara, estaban
hartos de que siempre tuviera
migrafia y, por otro, a lo mejor
mucha gente no 1o entiende y no se
cree que la migrafia te invalide para

hacer una vida normal, mientras
que si ie dices que tienes.gripe asu-
men perfectamente que est~s enfer-
ma; no reconocen ia migrafia como
unaenfermedad’, se lamenta por el
sufrimiento que conlleva tenet que
ocultar lo que te ocurre para no ser
estigmatizada. "Esto, adem~s, te
deja la autoestima por los suelos",
aSad~

Durante su primera juventud, su

pareja se enfadaba cuando enferma-

bay no podia seguir su plan. "No
entendia que al dia siguiente tras
pasar la crisis podia salir de viaje o
ira trabajar. Se acaban hartando.
Pero lo cierto es que las personas
con migrafias cancelan m~s activi-
dades sociales que laborales".

I NCOMPRENSION SOCIAL
Marina vivi6 momentos duros,
entre ellos ha muerte de su padr~ en
los que abandon5 la confmnza en la
medicina~ tiempo en el que pass por
especialistas de todo tipo; "cuando
te encuentras mat recurres a todo

tipo de expertos, incluso a pseudo-
terapeutas porque tambiOn soy
celiaca", para volver hace diez afios
a ta consulta del neurStogo.

"Fue un antes y undespuOs en mi
vida, porque me pusiemn rat primer
tratamiento preventivo que me ha
permitido tener una vida m~s o
menos normalizada. Habia pasado
meses enteros sin salir de casa, con
20 y 30 crisis de migral~as al rues.
Ahora, con los anticuerpos mono-
clonales has crisis se hart reducido

muchisimo. De 20 a 3 o 5 al rues",
apunta esperanzada.

Consciente de la necesidad de visi-
bilizar la migrafia, Marina se ha
ptanteado hacer el esfuerzo de
hablar sobre su enfermedad, "por-
quesi no hablo de etla se va a seguir
sin normalizar la migrafia y mucha
genre va a continuar sin creerse que

Me inventaba
enfermedades por
no decir que tenia
migra a, me sentia
estigmatizada"
es tma Datolog~a invalidante’, sefia-
la, al tiempo que pide una mayor

concienciaciOn de todos los sectores
sociales: empresarios, educadores y
sanitarios.

Destaca et papel que juegan las
asociaciones de pacientes con
migrafia. "Es crucial para la perso-
na que sufre esha enfermedad, por-
que se siente arr~pada". En este sen-
tido, pone en valor el papeI que jue-
ga ha Asociaci0n Espafiola de Migra-
fia y Cefalea (AEMICE), que afina
esfuerzos a la hora de hacer frente
a tas necesidades sanitarias y socia-
les asociadas a esta enfermedad. ¯
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MAYORES

La PMP reclama
un Plan Integral
de Alzheimer
La Plataforma de Mayores y Pensionistas
(PMP) ha realizado un Ilamamiento a esta-
blecer un nuevo Plan Integral de AIzheimer
y Otras Demencias, puesto que la vigencia
del actual concluy6 en el ejercicio 2023.
Adem~s, reclama que este cuente con una INFANCIA

Las olas de calor extremas
afectan a uno de cada tres nifios
El director general de Save the Children, AndrOs Conde, denuncia que los
niSos "de todo el mundo est~n sufriendo olas de calor m~s intensas y
frecuentes" debido a la crisis clim~itica. Estas, no solo ponen en "grave
peligro" su salud fisica y mental, sino tambi~n hacen peligrar algunos de
sus derechos, como el de la educaci(~n. Segen esta ONG, uno de cada
tres niSos en el mundo, alrededor de 766 millones, estuvo expuesto a
"olas de calor extremas" durante los estios de 2023 y 2024.

dotaci6n presupuestaria y recursos suficien-
tes previstos en los pr6ximos Presupuestos
Generales del Estado (PGE).

Adem~s, la PMP urge a "combatir el es-
tigma y la desinformaci6n que rodean a la
demencia", siendo esta la primera causa
de discapacidad en personas mayores y
la enfermedad que genera mayor depen-
dencia, sobrecarga econ6mica y estr~s
psicol6gico en las personas cuidadoras,
principalmente mujeres.

Se estima queen EspaSa aumentar~n un
83% estos casos hasta 2050 y la Soc[edad
EspaSola de Neurologia sitea en 40.000 los
nuevos diagn6sticos de alzh~imer al aSo,
si bien el nemero real es mayor porque en
numerosas ocasiones pasan desapercibi-
dos al sistema sanitario. En este sentido, la
PMP Ilam6 a realizar "acciones concretas
para mejorar la vida" de estas personas.

DISCAPACIDAD

El Cermi promueve que
la IA favorezca la inclusi6n
El delegado del Comit~ Espa5ol discapacidad y avance"a favor de
de Representantes de Personas la igualdad de trato y la no discri-
con Discapacidad (Cermi) para minaci6n". Adem~s, defini6 cinco
los Derechos Humanos y la Con- principios ~ticos aplicables a los
venci6n de la ONU en materia de sistemas de IA: inclusi6n y no dis-
discapacidad, Gregorio Saravia, criminaci6n, transparencia, accesi-
realiz6 un Ilamamiento para que la bilidad universal, participaci6n de
inteligencia artificial (IA) sea aliada las personas con discapacidad e
de la inclusion de las personas con igualdad entre mujeres y hombres.

Perfiles
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 Si tenéis alguna duda sobre las recetas, o habéis he-
cho una y os ha quedado genial (o terrible) y me lo 
queréis contar (o echarme la bronca), o darnos ideas 
de recetas de otoño podéis escribirme un mail a 
sara.nahum@diariodenavarra.es

Mañana saldrá en preventa el libro ‘Dale Candela’ cuyos beneficios irán destinados 100% a la investigación, y el apoyo de los afectados

UN MARAVILLOSO LIBRO CON 60 RECETAS 
PARA LUCHAR CONTRA LA CRUEL ELA 

SARA NAHUM Pamplona 

F 
EDE  murió la semana pasada. Le 
diagnosticaron ELA hace  poco 
menos de dos años.  Pero antes de 
irse pudo ver el libro de cocina que 

su amiga Marta Stampa ha hecho para re-
caudar fondos para luchar contra esta cruel 
enfermedad que en España afecta a casi 
4.500 personas, según la Sociedad Españo-
la de Neurología. Cada año se diagnostican 
aproximadamente 900 nuevos casos en el 
país. Fede fue uno de ellos y su entorno se 
volcó con él. Trabajaba en Viscofán. En ju-
nio publiqué aquí tres recetas para contar-
les que desde la asociación bilbaína Dale-

candELA estaban haciendo un crowdfun-
ding para financiar un libro de cocina cuyos 
beneficios irían 100% destinados a la inves-
tigación de la Esclerosis Lateral Amiotrófi-
ca. Consiguieron todo el dinero que necesi-
taban y el libro salió adelante. Y Fede pudo 
verlo y Marta fue increíblemente feliz. “Se 
emocionó cuando leyó la dedicatoria y ese 
mismo día ya nos despedimos”, explica. “Su 
única preocupación era poder donar todos 
los órganos para salvar vidas”, dice con ad-
miración. “Suena a topicazo pero era una 
gran persona”. Y ese libro de recetas que na-
ció por él se presenta mañana. En la página 
191 aparecen todas las personas que lo hi-
cieron posible, los nombres de las y los me-

cenas que confiaron en esta iniciativa cuan-
do solo era un sueño. Ahora Dale Candela, 
como lo han titulado, muestra 60 recetas, 
consejos y trucos para cocinar en casa pla-
tos de todo el mundo. Queremos establecer 
un paralelismo con la ELA, una enferme-
dad que, al igual que nuestra pasión por la 
cocina, no conoce fronteras”. Mañana sale a 
la venta pero se puede comprar ya en pre-
venta. Tú te llevas un precioso libro de coci-
na, con las maravillosas fotografías de Be-
lén Arsuaga y las recetas deliciosas de Mar-
ta y además pones tu granito de canela para 
acabar con esta enfermedad. Como dice su 
grito de guerra: “a veces la vida es dura... pe-
ro nosotros lo somos más”. No hay duda. 

gastronomía

SABER MÁS
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El Economista Sanidad

SECCIÓN:

OTS:

DIFUSIÓN:

FRECUENCIA:

ÁREA:

AVE:

PÁGINAS:

PAÍS:

MAGAZINE

54000

6131

Mensual

3201 CM² - 227%

32915 €

42-44

España

5 Diciembre, 2024
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ÁREA:
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PAÍS:

PORTADA

161000

26133

Diario

497 CM² - 68%

27744 €

1,26-27
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7 Diciembre, 2024
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SECCIÓN:

OTS:

DIFUSIÓN:

FRECUENCIA:

ÁREA:

AVE:

PÁGINAS:

PAÍS:

SOCIEDAD

161000

26133

Diario

218 CM² - 45%

18360 €

27

España

7 Diciembre, 2024
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3884

Diario

589 CM² - 74%
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