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Por fin, después de las peleas politicas y los .gritosa.éihoﬂ—d
gados de los enfermos, las Cortes Generales han apro-
bado por unanimidad la Ley ELA. Esta incluye atencion &
sanitaria garantizada durante las 24 horas del dia para
pacientes con esta enfermedad, agiliza la evaluacion
del grado de discapacidad, y ofrece proteccion para los
cuidadores no profesionales, permitiendo su cotizacion
a la Seguridad Social. También promueve el acceso

a ayudas técnicas y econémicas, y busca mejorar la
coordinacion entre los servicios sociales y sanitarios
para brindar una atencion integral. Con esto, el Gobierno
busca mejorar la calidad de vida tanto de los pacientes
como de sus familias. Muchos de ellos, como Jorge
Murillo, precisan de la tecnologia para poder vivir.

o

3 Daniel Alonso Viia
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aisy, una de las dos cuidadoras que
atienden a Jorge Murillo, abre la
puerta con una sonrisa enorme. De-
tras de ella esta el salon y al lado del
sofd, tumbado en un sillén y con la
espalda reclinada, esta Murillo, de
38 afios, ingeniero de telecomunica-
ciones, enfermo de ELA (esclerosis
lateral amiotréfica) desde hace ocho
afios y activista por los derechos
de estos pacientes. De su cuerpo
salen tubos y cables que le tienen constantemente
conectado a varias maquinas: el respirador artificial,
el aparato para controlar las secreciones y el asistente
que evita la tos.

“Practicamente no muevo ya ningtin musculo”, cuen-
ta. Solo le quedan los ojos. Los utiliza para comunicarse
gracias a una tablet y el pequefio dispositivo que esta
conectado en la base: una pequefia caAmara que sigue
el movimiento de su iris y es capaz de determinar el
lugar de la pantalla al que mira.

La logopeda Maria José Camacho, de la Asociacion
Espafiola de ELA (AdELA), es contundente al intentar
explicar laimportancia de estos aparatos para la vida
de un paciente. “El movimiento ocular es lo ultimo que
pueden controlar de su cuerpo y gracias a esa tecno-
logia pueden gestionar su vida”, cuenta Camacho por
teléfono. Lleva 17 afios en la asociacion, y ha podido ver
de primera mano la vida que insuflaba en sus pacientes
estas herramientas. “La comunicacion para los seres
humanos es fundamental. Somos seres sociales, si no
nos podemos comunicar, es como si no viviéramos. A
algunos les permite seguir trabajando hasta el final”.
Camacho defiende que los pacientes necesitan hablar y
transmitir sus emociones y sus miedos. “Les han dado
una puerta al mundo maravillosa”, asegura.

Murillo tardé un tiempo en enterarse de que estos
dispositivos estaban disponibles. “Lo tengo desde mayo
de 2017. Estuve practicamente medio afio incomunicado,
tanto en persona, por la dificultad para hablar, comoen
redes sociales, porque no podia utilizar las manos”, dice.

Antes de usar su iris para comunicarse, apoyaba el
movil sobre la mesay mandaba mensajes con la pun-
ta de la nariz. Ahora puede entrar en WhatsApp para
hablar con familiares y amigos, navegar por internet,
entrar en redes sociales, Netflix, escribir correos, o
incluso contestar al periodista de PERFILES. “La tec-
nologia para los enfermos de ELA es vital”, dice unade
las respuestas que ha preparado antes de la entrevista.

Tanto el Congreso de los Diputadosco-
mo el Senado aprobaron por unanimidad
la proposicion de Ley para Mejorar la
Calidad de Vida de las Personas con
Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras
enfermedades o Procesos de Alta Com-
plejidad y Curso Irreversible, conocida
como Ley ELA, con el objetivo de “me-
jorar la calidad de vida" de las personas
con esclerosis lateral amiotréfica (ELA).
El texto recoge la supervisidn y aten-
cién continuada especializada durante
las 24 horas del dia para las personas
con ELA en estadios avanzados; que
la norma sea “especifica” para la ELAy
enfermedades o procesos neurologicos

Como buen ingeniero de telecomunicaciones, Murillo
explica como 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 camaras infrarrojos que funcionan con algorit-
mos de programacion”, cuenta gracias a la voz robotica
que sale de la pantalla posicionada delante de los ojos.
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¢Queé cam
nueva ley

dealta complejidad y curso irreversible; y
que se ponga en marcha una estructura
para la investigacion de esta patologia
neurodegenerativa. Por otro lado, incluye
a los pacientes entre los beneficiarios
del bono social, apuesta por la capaci-
tacion especifica de los profesionales, y
garantiza la “dotacion econdmicanece-
saria” con el objetivo “de impedir que se
arruinen econémicamente en el proceso
de cuidados”. Hay que recordar que la
ELA tiene un “impacto social, sanitario,
laboral y econdmico muy elevado” sobre
los pacientes y sus familias.

OTRAS ENFERMEDADES SEVERAS
Esta patologia es incurable y afecta a
las neuronas motoras del cerebro y de
la médula espinal. Provoca la atrofia
muscular de forma progresiva y, en su
estadio mds avanzado, deja al paciente
inmovil, sin poder comer, hablar o res-
pirar, pera con las facultades mentales
y cognitivas intactas, por lo que es ple-
namente consciente de su deterioro.
La ELA tiene una prevalencia estimada
de 6,5 casos por cada 100.000 habitan-
tes, lo que representa alrededor de 3.000
personas, y la supervivencia media es
de entre 3y 5 anos a partir del diagnos-
tico, segun datos de 2021. Los cambios
legislativos beneficiaran también a las
personas afectadas con otros procesos

El software también es importante: tiene que es-

bia con la
de la ELA?

neuroldgicos severos, siempre y cuando
tengan una condicidn irreversible o pro-
gresiva, no hayan logrado una respuesta
significativa al tratamiento, requieran
de cuidados “complejos” y haya que
"acelerar” procesos administrativos de
valoracion y reconocimiento del grado
de discapacidad o dependencia.

DERECHOS DE LOS PACIENTES
El Gobierno tendra un afio desde la
entrada en vigor de la ley para “homo-

Amplia.
prestacmnes
economicas
'y garantiza

la investigacion
de la patologia

Garantiza
/la.atencion
especlallzada
~tlurante las
24 horas del dia

geneizar” las ayudas por gastos de
desplazamiento, manutencion y aloja-
miento de los pacientes —y en su caso
los acompanantes—, que sean derivados
para recibir asistencia sanitaria desde
otra comunidad auténoma.

Ademads, incorporara servicios de
fisioterapia —incluyendo la modalidad
a domicilio—, y aprobara las medidas
necesarias para “asegurar una garantia
publica de supervisién y atencién conti-
nuada especializada 24 horas”.

PRESTACIONES

El Ejecutivo se compromete a establecer
un tiempo maximo de respuesta para la
recepcion de las prestaciones sociales
mas importantes. Asimismo, en coor-
dinacion con las comunidades auténo-
mas, elaborara un estudio para aprobar
“otras posibles ayudas “para personas
en situacién de electrodependencia.
Entre ellas, la garantia de que no se les
pueda suspender el suministro eléctri-
co, la obligacion de que las compariias
eléctricas notifiquen, “con la mayor ante-
lacion posible”, aquellos cortes “progra-
mados e inevitables” en el suministro; el
acceso a mayores bonificaciones en la
tarifa eléctrica o poner a su disposicion
dispositivos que garanticen el suminis-
tro ante cortes imprevistos de luz. Por
Ultimo, reconocerd una discapacidad
con un grado igual o superior al 33%,
y otorgard a las personas con ELA una
pension de incapacidad permanente
en el grado de total, absoluta o gran
invalidez en un plazo maximo de tres
meses. El grado de discapacidad podra

revisarse en cualquier momento. ¢
Servimedia

AUMENTO DE COSTES

tar adaptado para un acceso mucho menos preciso
que el dedo o el 1apiz tactil. Estd conformado por
grandes celdas con las distintas aplicaciones y un
teclado predictivo de letras extensas. Aun asi, los
errores de la maquina y del paciente hacen que el
proceso sea lento.

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
Jauregui, CEO de Irisbond, fundd la empresa hace diez
afios y ahora se ha convertido en una de las lideres en
estos sistemas de comunicacion alternativa.
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Jordi Sabaté,
activista y divulgador

“La Ley ELA

es vida”

“Amo la vida”, subraya Jordi Sabaté en
sus redes sociales, desde las cuales
conciencia sobre esta enfermedad
y lucha para mejorar la calidad de
vida de las personas con ELA. Vivié
con satisfaccién en el Congreso la
aprobacion de la ley, de la que valora
su contenido y el acuerdo entre los
partidos, aunque también advierte que
llega tarde.

Por otra parte, siento rabia por no ha-
berse firmado antes, ya que han muer-
to miles de amigos y companeros, sin
poder haber tenido la oportunidad de
acceder a esas ayudas para vivir que
contempla la Ley ELA. Pero esta ley
se la dedico a todos ellos, y ahora toca
trabajar para el presente y el futuro.

¢Qué aspectos de la Ley ELA considera
mas importantes para los pacientes?
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Jordi Sabaté, en la puerta del Con-
greso de los diputados antes de la
aprobacién de la Ley ELA.

Sin duda, el punto mas importante de
la ley es el poder tener cuidados enfer-
meros 24 horas en nuestros domicilios
en etapas avanzadas de |a enfermedad.
Este punto es clave, ya que una ley sin
cuidados enfermeros durante las 24
horas, no es una Ley ELA.

¢Esta ley cambiara la vida de los enfer-
mos de ELA en Espaiia?
La Ley ELA no solo nos cambiara la

¢Cual es suvaloracion sobre laLey ELA?
Mi opinién para la gran ansiada Ley
ELA, es que, después de muchos afios
luchando y trabajando por el derecho
a la vida de los enfermos de ELA de
Espania, es una inmensa satisfaccion y
estamos muy satisfechos con el texto
ley, que han firmado todos los grupos
parlamentarios.

“Estos pacientes tienen su capacidad cognitiva in-
tacta, pero poco a poco van perdiendo la capacidad
de movilidad voluntaria”, explica. Cuando decidieron
centrar mas la tecnologia en este colectivo, se juntaron
con ellos para “contactar con asociaciones y profesio-
nales de ese mundo y adaptar las herramientas a las
necesidades de ese colectivo”.

“Pero aqui esté el problema: esto requiere una enor-
me inversién econdmica. Esa es, a dia de hoy, la ba-
rrera a sortear”, lamenta Murillo. Jauregui también
es consciente: “Queriamos introducirlo en la sanidad
publica, asi que en 2014 iniciamos un proceso con las
diferentes asociaciones de ELA de Espafia para solicitar
al Ministerio de Salud que esta tecnologia no fuese un

“Siento rabia
/por no haberse
firmado antes, ya
“que han muerto
miles de amigos”

vida, sino que también nos cambiara
la muerte. Podremos elegir libremente
si queremos vivir, sin vernos obligados
a morir por no poder pagar nuestros cui-
dados enfermeros. La Ley ELA es vida.

£Qué reclamaciones especificas ha
formulado en relacion con la Ley ELA?
La principal ha sido poder conseguir

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

Unos afios mas tarde, en 2019, el Ministerio incorpordé
esta herramienta a la cartera basica de servicios como
un derecho de las personas con discapacidad. “Eso fue
un logro, pero ahora hay que trabajar con las distintas
administraciones autonémicas para que lo apliquen”,
explica Jauregui. Las competencias en salud estan
delegadas, cada una tiene que decidir individualmente
la financiacion. “Deberia suministrarlo la seguridad
social”, defiende también Camacho, la logopeda.

En Madrid, por ejemplo, Rosa Garcia, la directora de
comunicacién de AJELA, cuenta que en la asociacion
suministran estos dispositivos desde hace tiempo.

Foto: Alfredo Morales
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el derecho a la vida, que es el derecho
mas fundamental que tenemos los seres
humanos en un estado del bienestar.

¢Como ha sido su experiencia personal
con la enfermedad y cdmo le ha afecta-
do lafalta de apoyo previo a esta ley?
Con laLey ELA, ya notendré que preocu-
parme de buscar, seleccionary formara
personal sanitario para poder seguir vivo.
Que sean cuidadores profesionales,
especialistas en ELA, nos dara una
tranquilidad, una paz y una seguridad
enormes. Sin la ley ELA, los enfermos
teniamos que ensefiar todo para que nos
mantengan con vida. Esonos creabauna
inseguridad, miedo y angustia enorme,
que no se puede expresar con palabras.

£Qué mas deberia hacerse paramejorar
la calidad de vida de los pacientes?

Que todas las comunidades autono-
mas cubran los sistemas alternativos
de comunicacion. Comunicarse no es
un capricho, es un derecho vital, y eso lo
tenemos que conseguir urgentemente.

£Qué mensaje Ite gustaria dar a los le-
gisladores y al piiblico en general sobre
la ELAy la nueva ley?
La ELA no tiene color politico, ni ideo-
logia. Con la Ley ELA ganamos todos.
iViva la vida!

Rafael Olea

Jorge Murillo, en su casa durante la entrevista.

Cuando la enfermedad
esta en fase muy avan-
zada, los pacientes de
ELA dependen dela
tecnologia para que su
cuerpo siga realizando
sus funciones vitales

Cuestan alrededor de 4.800
euros. Y ese es el menor de los
costes de un enfermo de ELA:
ademas 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 Neurologia
(SEN) estima que hay entre 4.000 y 4.500 personas con
ELA en Espafia, y cada afio se diagnostican 900 casos
nuevos. El coste medio anual asociado oscila entre los
7.556 y los 37.901 euros, dependiendo de lo avanzada
que esté la enfermedad, segtin un estudio.

La asociacion atendio en 2023 a unos 772 enfermos
v a 1.544 de sus familiares, que también reciben cur-
SOs para prepararse emocional v técnicamente para
atender auna persona que ha sido atacado porla ELA.

En el salén de Murillo, todo va lento. “Con estos
pacientes no es pregunta y respuesta, es pregunta,
silencio, respuesta”, explicaba Garcia antes de la en-
trevista. Aun asi, la respuesta siempre llega. Pregunta
corta, silencio, y finalmente, respuesta. Esto durante
la entrevista. Las preguntas que fueron enviadas con
anterioridad se responden rapido. “Me frustra que la
ELA me ha atacado los ojos, y he perdido velocidad
de desplazamiento. Me cuesta llegar a las letras de la
izquierda, como laq,la ay laz. 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 mas cercana”, dice Murillo. Eso le desespera, pero
no tanto como para hacer que se rinda. Nunca se rinde. ¢
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La Espana
que,no

Hay un ejército de personas que se desvela

0 pasa la noche en vela: el insomnio cronico
afecta ya al 14% de los espanoles, pero el 43%
presenta algun problema para dormir. Algunos
especialistas hablan ya de “epidemia social”

y piden a las administraciones que aborden el
insomnio como un problema a resolver a través
de una Estrategia Nacional del Sueno.

W carolina Martinez
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14%

lllSOl_‘llI‘IIO al bienestar social del con-
peﬁlstente junto de la poblacidén sino

o, 1a Espafia que no duer-
me no es esa que sale de

fiestanimuchomenos la también a la productividad.

que se divierte. La Espa- Los datos epidemiolégicos publi-

fia que no duerme es un cados en Esparfia sobre insomnio

ejército de personas que cronico, la expresion més grave de

en nuestro pais sufren insomnio. Esa que se desvela, o la enfermedad, en mayores de 18

que no concilia el suefio, que deambula por la noche afios en los ultimos 20 afios, ofrecen

en su casa. Esa Espafia que ve amanecer sabiendo que una visién bastante pesimista: el

ese dia sera un mal dia. insomnio crénico afecta ya al 14%

Un 43 % de los esparioles, casi la mitad de la pobla- de la poblacién espafiola, a mas de
cion, presenta sintomas de insomnio. Es decir, casi una seis millones de personas.

de cada dos personas sufre trastornos del suefio, con Entrenifios y jovenes, en donde el

importantes implicaciones en su salud fisica y mental, suefio es especialmente relevante ya

asi como en su calidad de vida, lo que no solo afecta que afecta al desarrollo neurolégico,
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El insomnio cronico

1ZZ2z,

Trastornos del sueno

2221

Existen cerca de 100 trastornos
del suefio que interfieren en el
buen descanso. El insomnio,
definido como la dificultad para
conciliar o mantener el suefio
a pesar de tener unas buenas
condiciones para hacerlo, es el
trastorno del suefio mas preva-
lente en Espafia. Otro trastorno
comun (5-7% de la poblacién) es
la apnea obstructiva del suefio,
gue se caracteriza por provocar
pausas en la respiracion durante
el suefio, aumentando a largo
plazo el riesgo de padecer en-
fermedades graves.

Por otra parte, entre el 5-10%
de los espaficles padecen el
sindrome de piernas inquietas
(SPI), una afeccién 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, lo que dificulta la

capacidad de conciliar el suefioy
mantenerlo de manera adecuada.

Ana Maria Jiménez es una de
las pacientes del sindrome de
piernas inquietas. “Podemos
conciliar el suefio, pero se inte-
rrumpe a consecuencia de ese
movimiento. Cuando no duermes
una noche, te levantas con un
humor de perros, imaginate si
es un dia tras otro, un mes tras
otro, afios...”, 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 y es
muy dificil de gestionar. Cuando
se acerca la noche, es el momen-
to de una nueva batalla conta la
soledad, la noche puede ser muy
larga, eterna, por la noche todos
los problemas se intensifican y
estds solo. Por supuesto, te con-
diciona el caracter”, apunta esta
paciente.

ESTRATEGIA PUBLICA

“El suefio es un pilar fundamental
para la salud mental y fisica del ser
humano en cualquier etapa de su
vida. Es urgente integrar el cuidado
del suefio en estrategias publicas
como es la estrategia de salud men-
tal. Un trastorno del suefio como el
insomnio triplica la probabilidad de
padecer ansiedad o depresion y es
un factor predictivo del riesgo de
suicidio”. Esta es la alerta que lanza
el doctor Carlos Egea, coordinador
del Grupo Sanitario de la Alianza
por el Suefio y presidente de la Fe-

afecta a mas de seis
millones de personas

fisico, cognitivo y emocional, las cifras muestran que
cuatro de cada diez menores de entre 8 y 16 afios no
cumplen con las recomendaciones de horas de suefio.
Esta realidad se acenttia especialmente en los adoles-
centes, ya que mas de la mitad duerme menos de siete u
ocho horas, segiin los datos de la Alianza por el Suefio.
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Consumo de medicamentos

Los problemas de suefio han llevado a Espana a convertirse en el pais
del mundo con mayer consumo de benzodiacepinas, un medicamento
incluido dentro del grupo de los hipnosedantes que, a menudo, se receta
para dormir mejor por su efecto ansiolitico, hipnéticoy relajante muscular,
segun datos de la Junta Internacional de Fiscalizacion de Estupefacientes
(JIFE). Se estima que en Espafia se consumen casi 110 dosis diarias por
cada 1.000 habitantes. Sélo Bélgica (84 dosis diarias) y Portugal (80) se
acercan a las cifras de Espana, de las que quedan lejisimos, por ejemplo,
paises geograficamente cercanos como Alemania (0,04 dosis diarias).
Ademas, datos mas recientes de la encuesta EDADEs 2022, reflejan que
el 9,7% de la poblacion espafiola habia consumido hipnosedantes con
o sin receta en los Ultimos 30 dias, mientras que el 7,2% de la poblacién
reconoce consumir a diario estos farmacos.

ZZZZ

deracién Espafiola de Sociedades
de Medicina del Suefio (Fesmes).

Ahora que hablamos por fin
de salud mental, debemos po-
ner sobre la mesa que en Espaiia,
definitivamente, se duerme mal.
Sin embargo, a pesar de la alta
prevalencia de los trastornos del
suerfio, de las implicaciones para
la salud y de que la mayoriade los
trastornos se pueden prevenir o
tratar, menos de un tercio de las
personas que los padecen llegan
a consultar con su médico.

sindrome

ESCASO DIAGNOTICO de pernas la agenda politica. La ma-
La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) calcula que illql.lietas yoria de empresas tienen
en Esparia solo estan diagnosticados un 10 % de los programas para ejercicio,
casos totales. Asilo apunta la doctora Ana Fernandez habitos saludables, die-
Arcos, coordinadora del Grupo de Estudio de Trastornos ta, etcétera, pero para el suefio no
dela Vigilia y Suefio de la SEN: “Aunque los trastornos hay”, afiade.
del suefio son comunes, no siempre se diagnostican
ni se tratan adecuadamente”. La neurdloga afiade que ALIANZA POR EL SUENO
“muchas personas consideran que deben conformarse Ante esta situacién, mas de 30 orga-
vy no buscan atencién medica, aunque experimenten nizaciones médicas multidisciplina-
problemas de suefio persistentes”. res y asociaciones de pacientes se
Manuel Armayones, psicologo e investigador del hanunido en la Alianza por el Suefio,
eHealth Center de la Universitat Oberta de Catalunya, a través de la que demandan a las
considera que el insomnio “es una epidemia social, administraciones una Estrategia
que nos resta salud y productividad, pero sobre todo Nacional de Suefio. Recientemente

felicidad. Es un problema que por desgracia no esta en entregaron a la ministra de Sani-
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of 5-7%

apnea obstructiva

¢Como determinar la calidad del sueio?

Un suefio saludable depende de diversos factores: la duracion (cuanto dormimos a lo
largo del dia), la eficiencia (cuanto tardamos en dormirnos y si permanecemos dormi-
dos sin despertares), el momento (cuando dormimos), la regularidad (manteniendo
horarios de suefio y despertar estables), el grado de alerta (si somos capaces de
centrarnos y mantener la atencion durante las horas de vigilia) y la calidad (si nuestro
suefio es reparador). “Tener buenos hébitos de suefio implica intentar dormir las horas
suficientes acordes con nuestra edad, mantener un horario de suefio regular y evitar
los factores o elementos que puedan alterar nuestro suefio, como cenas copiosas, el
alcohol y el tabaco, el estrés, el uso de moviles u ordenadores en los momentos previos
a acostarnos, o la duracién 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 llevar una
vida saludable, tratando de realizar ejercicio fisico de forma regular, también forma
parte de una buena higiene de suefio que puede servir, en muchos casos, para mejorar
la calidad de nuestro descanso”, aconseja la doctora Ana Fernandez Arcos.

Lapresidenta de la Plataforma de
Organizaciones de Pacientes (POP),
Carina Escobar, subraya “el impacto
que tiene el suefio en las personas”
¥, por ello, solicita “asumirlo como
un habito saludable” por parte de

las autoridades sanitarias.

— Ademas, incide en “valorar
Menos de “n terclo de Ias el lnson:lnlo Cr(’)nico como
personas con problemas de 55 e e

= = bilidad de otras patologias
sueno consultan con su medico i’ ¢l cual “requiere
respuestas desde la salud
publica”. Por su parte, el

doctor Carlos Egea puntuali-

za que “necesitamos medidas urgen-

dad, Monica Garcia, mas de 32.000 firmas recogidas en tes para poder tratar alos pacientes
change.org a través de la campaiia #Espafiatienesuerfio. y evitar las consecuencias que pro-

La ministra destaco la necesidad de “normalizar el duce la falta de suefio. Es importante
suefio como un derecho esencial, no solo individual establecer una Estrategia Nacional
sino colectivo, ya que dormir poco no es bueno y es que comprenda formacion a profe-
perjudicial para la salud y la sociedad”, informa Ser- sionales, protocolos de actuacion
vimedia. Seglin Garcia, “hay una realidad que es la en el diagndstico y tratamiento, y
banalizacién de que los trastornos del suefio son algo eliminar las trabas que encuentran
inherente a la sociedad en la que vivimos y en la que los pacientes cuando acuden al me-

el suefio es lo menos importante”. dico por estos problemas”. »
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Migrana

Unaenfermedad

de “segunda™

LA MIGRANA ES LA ENFERMEDAD NEUROLOGICA MAS
PREVALENTE EN EL ESTADO; MAS DE CINCO MILLONES DE
PERSONAS LA PADECEN. LOS NEUROLOGOS ALERTAN DE
QUE A PESAR DE SU ELEVADA INCIDENCIA SIGUE ESTANDO
INFRADIAGNOSTICADA E INFRATRATADA, LO QUE ACRE-
CIENTA EL ESTIGMA Y LA INCOMPRENSION SOCIAL

[TEXTO: NEKANE LAUZIRIKA. FOTO: CARLOS SERRANO]

Avanzando en la salud del cerebro.
Transformando vidas,

mm:
NDBE!

P Susana Gomez-Lus, Rogelm Leira, Soma Santus, Pabla Irimia y Sara Monteru

amigrana es esa patologia
I de la que todos hemos oido
hablar v que muchisimas
personas padecen, pero que, sin
embargo, guiza precisamente por
ser tan comun, casi parece de
“segunda”. Tal vez por ello, solo
uno de cada tres pacientes que
sufren migrana son debidamente
atendidos con tratamientos preven-
tivos, a pesar de ser altamente inva-
lidante ¥ conllevar un elevado cos-
te no solo de sufrimiento personal
y familiar, sino también econoémico
v social.

En el Estado mas de cinco millo-
nes la padecen v un 80% son muje-
res entre 20/40 anos. En poblacion
pediatrica, su prevalencia oscila
entre el 1-3% entre los tres y siete
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anos, y aumenta con la edad llegan-
do al 8-23% en adolescentes.

Lamigrana es el segundo trastor-
no de cefalea mas frecuente después
de la de tipo tensional en adultos
mayores, con prevalencia en un afio
de aproximadamente el 10%. “Asiy
todo, no ha calado en la sociedad,
que continta estigmatizando a los
pacientes”.

Lamigrana comienza en la infan-
cia y esta presente en todas las eta-
pas vitales, “porque puede aparecer
a cualquier edad”. Asilo han pues-
to de manifiesto los neuroélogos par-
ticipantes en el Seminario
Lundbeck Migraria en cada capiti-
lo de la vida.

Esta enfermedad neurologica se
manifiesta con crisis recurrentes de
dolor de cabeza, habitualmente de
localizacion unilateral e intensidad
moderada o grave, que empeora con
la actividad fisica y que puede ir
acompanada de nauseas, vomitos y
aversion al tacto, a la luz, al sonido
v a los olores.

ENMUJERES

En la etapa adulta, la migrana es
tres veces mas frecuente en mujeres
gue en hombres, aunque las cifras
podrian ser mayores, pues se consi-
dera una enfermedad infradiagnos-
ticada e infratratada.

Sonia Santos, neurodloga del Hos-
pital Clinico Universitario Lozano
Blesa de Zaragoza, explica que “en
las mujeres las caracteristicas tipo-
logicas de la migrana pueden modi-
ficarse, no solo alo largo de la mens-
truacion, sino igualmente en el
embarazo, menopausia o con el uso
de anticonceptivos o de terapia hor-
monal sustitutoria. Todo ello pare-
ce relacionado con la fluctuacion y
caida de los niveles de estrogenos”.

“La prevalencia es maxima entre

» El 80% dequienes sufren migrana son mujeres. [FOTO:FER]

los 35 v 39 aflos v aproximadamen-
teun 75% de las personas afectadas
debutan antes de los 35 anos”, expli-
ca.

Los factores desencadenantes
principales vy mas comunes son el
estrés, ayuno, cambios atmosféricos
v factores relacionados con el sue-
fno; v en las mujeres también los
cambios hormonales. “Es clave edu-
car al paciente en su identificacion,
porque 48 horas antes del inicio del
dolor puede sufrir sintomas deno-
minados premonitorios, como cam-
bios del suenio o del apetito”, sena-
la.

ENLAINFANCIAY
ADOLESCENCIA
El doctor Pablo Irimia, neurélogo
en la Clinica Universitaria de Nava-
rra y coordinador del grupo de
cefaleas de la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN), destaca con
preocupacion que la migrana se
sitia como la primera causa neu-
rologica de discapacidad entre los
5 y los 19 anos, lo que provoca
ausencias escolares, bajo rendi-
miento escolar y disminucién de
calidad de vida,

Considera que es una “enferme-
dad infradiagnosticada y que en la

44
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pp mayoria de los pacientes no se
trata de forma adecuada. Este
problema es atin mas importan-
te en ninos y adolescentes con
una prescripcion muy baja de
tratamiento sintomatico especi-
fico para la migrana y todavia
menor de farmacos preventivos
para rebajar la frecuencia y la
intensidad de las crisis”, alerta
con preocupacion.

MAS ALLA DE LOS 65
ANOS

Aunque resulte raro, la migrana
también puede tener su inicio
mas alla de los 65 afios. Asi los
explica el doctor Rogelio Leira,
jefe de la Unidad de Cefalea del
Hospital Clinico Universitario
de Santiago de Compostela,
quien reconoce que el diagnosti-
CO eNn Personas mayores es com-
plejo por el aumento de las posi-
bilidades de hallazgos clinicos v
la presencia de comorbilidades,
“lo que limita el tratamiento
habitual de la migrana”.

Los expertos inciden en que la
sociedad considera la migrana
como una enfermedad de segun-
da categoria, “no es relevante
como el cancer; esta percepcion
no es solo de 1a ciudadania, sino
también de los propios médicos
v de los politicos. Esto hace que
el paciente se conforme y no acu-
da al médico™.

“Hay enfermedades en las que
el gasto no se cuestiona, en la
migraina si”, aladen. “Esto hace
que solo el 33% de los pacientes
con migrana reciba tratamiento
preventivo con anticuerpos
monoclonales para reducir la
frecuencia v la intensidad de las
crisis de migrana”, lamentan los
expertos. m

“Norecuerdoun dia
de m1vidasin dolor”

Marina Gonzilez, paciente con migraina

“ LEVO TANTOS ANOS CON MIGRANA QUE NO RECUERDO
MI VIDA SIN HABER VIVIDO BAJO LA SOMBRA DEL
DOLOR, NO CONOZCO EL DIA A DIA SIN TENERLA PRE-
SENTE" RECONOCE MARINA GONZALEZ, PACIENTE DE
MIGRANA DESDE SU INFANCIA [TEXTO: N. LAUZIRIKA. FOTO: N.G.]

arina recuerda como des-
de los 6 0o T afos sus
padres la llevaban con fre-

cuencia a Urgencias por vomitos y
mareos, pero los médicos no daban
con lo que le ocurria; “alguna vez
hasta prepararon el quirofano para
una apendicitis que no era tal”.
Tuvo que esperar hasta los 14 anos
para ser diagnosticada de migrana.

“Una companera del instituto me
contoé gue padecia migrana y me
describio todos los problemas que
padecia y por lo gue estaba pasan-
do; entonces comprendi gue yo tenia
los mismos sintomas que mi amiga.
A partir de ahi, mis padres me lle-
varon al neuroslogo, que me diagnos-
tico lamigrana”, relata Marina, gue
puso la voz del paciente en el II
Seminario Lundbeck Migraria.

Siete de cada diez personas que
padecen esta enfermedad sin cura
se ven obligadas a parar sus vidas
cuando sufren una crisis de migra-
na; Marina es una de ellas. “A mime
encantaba estudiar, era una alum-
naaplicada v brillante, pero con fre-
cuencia tenia que parar porque el
dolor era superior a mis fuerzas.
Ademas, no podia seguir el ritmo de
las companeras”, rememora.

Sabe lo que es sentir la falta de
empatia por parte de algunos profe-
sores, sanitarios y compaineros que
no comprendian que la migrana que
padecia la invalidaba para acudir a
los estudios presenciales.

A pesar de todos los contratiempos
y todas las piedras en el camino,
Marina acabd licenciandose “Estu-
dié por la Universidad a distancia y
en cuanto podia iba a las clases pre-
senciales”, afiade,

Esta periodista treintanera actual-
mente trabaja en una empresa fami-
liar v se considera una experta en
inventarse excusas; “todo para evi-
tar tener que acudir a planes que me
proponian y que tal vez en el (iltimo
momento tendria que anular por
causa de la migrana.

*HE PASADO 18.000
GRIPES”
“Cuando enfermaba mentia a los
amigos v les decia que tenia gripe,
que me habia hecho un esguince,
gue tenia gastroenteritis; en total
habré pasado unas 18.000 gripes. Me
inventaba enfermedades para no
decirles que tenia migraia, porque
me sentia estigmatizada”.

Por qué? “Porgue muchos, aun-
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» Marina Gonzalez
fue diagnosticada

de migrana con 14
anos.

que no te lodecian a la cara, estaban
hartos de que siempre tuviera
migrana v, por otro, a lo mejor
mucha gente no lo entiende y no se
cree que lamigrana te invalide para
hacer una vida normal, mientras
que si le dices que tienes gripe asu-
men perfectamente que estas enfer-
ma; no reconocen la migrana como
unaenfermedad”, se lamenta por el
sufrimiento que conlleva tener que
ocultar lo que te ocurre para no ser
estigmatizada. “Esto, ademas, te
deja la autoestima por los suelos”,
anade.

Durante su primera juventud, su

l...-n..ai ﬂ

Avmndcnhuludddanbm

pareja se enfadaba cuando enferma-
ba y no podia seguir su plan. “No
entendia que al dia siguiente tras
pasar la crisis podia salir de viaje o
ir a trabajar. Se acaban hartando.
Pero lo cierto es que las personas
con migranas cancelan mas activi-
dades sociales que laborales”.

INCOMPRENSION SOCIAL

Marina vivido momentos duros,
entre ellos la muerte de su padre, en
los que abandono la confianza en la
medicina, tiempo en el que paso por
especialistas de todo tipo; “cuando
te encuentras mal recurres a todo

tipo de expertos, incluso a pseudo-
terapeutas porque también soy
celiaca”, para volver hace diez anos
a la consulta del neurélogo.

“Fue un antes v un después en mi
vida, porque me pusieron mi primer
tratamiento preventivo que me ha
permitido tener una vida mas o
menos normalizada. Habia pasado
meses enteros sin salir de casa, con
20 y 30 crisis de migranas al mes.
Ahora, con los anticuerpos mono-
clonales las crisis se han reducido
muchisimo. De 20 a 3 0 5 al mes”,
apunta esperanzada.

Consciente de la necesidad de visi-
bilizar la migrana, Marina se ha
planteado hacer el esfuerzo de
hablar sobre su enfermedad, “por-
que si no hablo de ella se va a seguir
sin normalizar la migrafia y mucha
gente va a continuar sin creerse que

Me inventaba
enfermedades por
no decir que tenia
migrafia, me sentia
estigmatizada”

es una patologia invalidante”, sena-
la, al tiempo que pide una mayor
concienciacion de todos los sectores
sociales: empresarios, educadores y
sanitarios.

Destaca el papel que juegan las
asociaciones de pacientes con
migrana. “Es crucial para la perso-
na que sufre esta enfermedad, por-
que se siente arropada”. En este sen-
tido, pone en valor el papel que jue-
ga la Asociacion Espanola de Migra-
iia y Cefalea (AEMICE), que atina
esfuerzos a la hora de hacer frente
alas necesidades sanitarias y socia-
les asociadas a esta enfermedad. m
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MAYORES

La PMP reclama
un Plan Integral
de Alzheimer

La Plataforma de Mayores y Pensionistas
(PMP) ha realizado un llamamiento a esta-
blecer un nuevo Plan Integral de Alzheimer
y Otras Demencias, puesto que la vigencia
del actual concluyé en el ejercicio 2023.
Ademds, reclama que este cuente con una

INFANCIA

Las olas de calor extremas

afectan a uno de cada tres niinos

El director general de Save the Children, Andrés Conde, denuncia que los
nifios “de todo el mundo estan sufriendo olas de calor mas intensas y
frecuentes” debido a la crisis climatica. Estas, no solo ponen en “grave
peligro” su salud fisica y mental, sino también hacen peligrar algunos de
sus derechos, como el de la educacién. Segun esta ONG, uno de cada
tres nifios en el mundo, alrededor de 766 millones, estuvo expuesto a

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

Ademas, la PMP urge a “combatir el es-
tigmay la desinformacion que rodean a la
demencia”, siendo esta la primera causa
de discapacidad en personas mayores y
la enfermedad que genera mayor depen-
dencia, sobrecarga econdmica y estrés
psicoldgico en las personas cuidadoras,
principalmente mujeres.

Se estima que en Espafia aumentaran un
83% estos casos hasta 2050 y la Sociedad
Espafiola de Neurologia sitia en 40.000 los
nuevos diagnoésticos de alzhéimer al afio,
si bien el nimero real es mayor porque en
numerosas ocasiones pasan desapercibi-
dos al sistema sanitario. En este sentido, la
PMP llamo a realizar "acciones concretas
para mejorar la vida" de estas personas.

“olas de calor extremas” durante los estios de 2023 y 2024.

DISCAPACIDAD

El Cermi promueve que
la IA favorezca la inclusion

El delegado del Comité Espariol
de Representantes de Personas
con Discapacidad (Cermi) para
los Derechos Humanos y la Con-
vencién de la ONU en materia de
discapacidad, Gregorio Saravia,
realizé un llamamiento para que la
inteligencia artificial (1A) sea aliada
dela inclusién de las personas con

discapacidad y avance "a favor de
la igualdad de trato y la no discri-
minacién”. Ademas, definié cinco
principios éticos aplicables a los
sistemas de IA: inclusién y no dis-
criminacion, transparencia, accesi-
bilidad universal, participacion de
las personas con discapacidad e
igualdad entre mujeres y hombres.
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UN MARAVILLOSO LIBRO CON 60 RECETAS
PARA LUCHAR CONTRA LA CRUEL ELA

Mafana saldra en preventa el libro ‘Dale Candela’ cuyos beneficios iran destinados 100% a la investigacion, y el apoyo de los afectados

SABER MAS

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

SARA NAHUM Pamplona

EDE muri6 lasemana pasada. Le
diagnosticaron ELA hace poco
menos de dos afios. Pero antes de
irse pudover ellibro de cocinaque
suamiga Marta Stampa ha hecho parare-
caudar fondos paraluchar contra esta cruel
enfermedad que en Espaiia afecta a casi
4.500 personas, segtin la Sociedad Espafio-
lade Neurologia. Cada afio se diagnostican
aproximadamente 900 nuevos casos en el
pais. Fede fue uno de ellos y su entorno se
volcé con él. Trabajaba en Viscofan. En ju-
nio publiqué aqui tres recetas para contar-
les que desde la asociacion bilbaina Dale-

candELA estaban haciendo un crowdfun-
dingpara financiar un libro de cocina cuyos
beneficios irfan 100% destinados alainves-
tigacion dela Esclerosis Lateral Amiotrofi-
ca. Consiguieron todo el dinero que necesi-
tabanyellibro sali¢ adelante. Y Fede pudo
verloy Marta fue increiblemente feliz. “Se
emociond cuando leyéla dedicatoriay ese
mismo diayanos despedimos”, explica. “Su
Unica preocupacion era poder donar todos
los 6rganos para salvar vidas”, dice con ad-
miracion. “Suena a topicazo pero erauna
gran persona”. Y ese libro de recetas que na-
cié por él se presentamafiana. Enla pagina
191 aparecen todas las personas que lo hi-
cieron posible,los nombres delas y los me-

cenas que confiaron en esta iniciativa cuan-
do solo eraun suefio. 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, aligual que nuestra pasién porla
cocina, no conoce fronteras”. Mafiana sale a
laventa pero se puede compraryaen pre-
venta. Tt tellevas un precioso libro de coci-
na, con las maravillosas fotografias de Be-
lén Arsuagay lasrecetas deliciosas de Mar-
tayademas pones tu granito de canela para
acabar con esta enfermedad. Como dice su
gritode guerra: “aveceslavidaesdura... pe-
ronosotroslosomos mas”. No hay duda.
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Una paciente utiliza ZAP-X.

ZAP-X:la primera maquina que cura
los tumores cerebrales en Espana

En Europa hay siete de estos equipos tecnologicos, uno de ellos en este pais, concretamente en Madrid.
Esta tecnologia deshace los tumores de forma rapida y sin necesidad de una intervencion quirtrgica

R. Antolin. Fotos: Alberto Martin

os hospitales, los profesionales sanitarios y
los procedimientos quirdrgicos han cambia-
do. Si hay que operar un tumor cerebral ya
no se abre la cabeza al paciente, sino que se utili-
za la medicina minimamente invasiva y esta es la
clave de hacia dénde va esta profesion. Ademas,
han aparecido distintas tecnologias como la ZAP-
X una innovadora maquina que elimina los tumo-
res cerebrales de forma rapida y sin necesidad de

una intervencion quirdrgica. Solo hay una en Es-
pafay se encuentra en el Hospital Viamed Santa
Elena (Madrid).

En una cena un grupo de neurocirujanos espafno-
les propusieron traer a Espafia una nueva tecno-
logia para el tratamiento de pacientes con enfer-
medades del sistema nervioso central. “Este pais
siempre ha estado en la cola de la tecnologia mé-
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dica. Neurocirujanos y jefes de servicio de distin-
tos sitios de la peninsula dijimos: vamos a dar un
paso adelante y la vamos a traer’, dice el presiden-
te de la Sociedad Espafiola de Neurocirugia y neu-
rocirujano del Hospital Viamed Santa Elena, el doc-
tor Kita Sallabanda Diaz.

El grupo de profesionales propusieron esta idea al
Gobierno para que formase parte del catalogo de la
sanidad publica, pero la respuesta fue negativa. ‘De-
cian que teniamos suficiente con lo que tenfamos”,
indica. Ante este hecho, buscaron financiacion pri-
vada y el fondo Mercurius la compré. Ademas, ne-
cesitaban el apoyo de un grupo hospitalario y Via-
med aceptd. Cabe mencionar que ZAP-X tiene un
coste de cerca de cuatro millones de ddlares.

En el momento en que esta maquina aterrizé en
Espafa solo habia tres en Europa. En concreto, dos
en Alemania y una en Suiza. Hoy en dia, hay siete,
uniéndose a la lista Espafia e Italia, entre otros.
Ademas, “Inglaterra esta luchando por tener una
maquina y se prevé que suceda en 2025", afirma
el neurocirujano.

Respecto a Espafia, se esta intentando poner una
en Barcelona y otra en Sevilla. “Nosotros ayudamos
en la formacion y divulgacion de esta tecnologia”,
detalla.

ZAP-X es un sistema innovador de radiocirugia es-
tereotactica precisa y no invasiva, dedicada a tratar
tumores o lesiones en el cerebro, cabeza o cuello.
“Esta maquina trata en 360 grados en dos ejes: ver-

tical y oblicuo. Ademas, tiene casi 1.600 puntos de
entrada y eso lo que hace es no dafar el cerebro”,
explica el doctor.

ZAP-X es como un “auto-bunker”. Posee una serie
de ventajas en comparacion con otras tecnologias.
Por un lado, no utiliza cobalto, un material toxico; si-
no fotones. “El cobalto cuando finaliza su tiempo de
trabajo tienes que meterlo en un sitio protegido por-
que emite radiacion. Esta maquina no lo utiliza y
desde un punto de vista medioambiental es muy
positivo. Es enchufarlo a la electricidad y ya esta”,

El control
de la maquina.

4

Control desde
el que manejan
la maquina.
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dice Kita Sallabanda Diaz. Por otro lado, no necesi-
ta un bunker. Todos los equipos tecnoldgicos -a ex-
cepcion del TAC- requieren estar debajo de la tie-
rra. Sin embargo, esta maquina no lo necesita por-
que tiene muchos elementos de inteligencia artifi-
cial. El paciente solo tiene que meterse dentro.

El equipo ZAP-X puede tratar todo tipo de metas-
tasis, segun el neurocirujano. De hecho, “hemos tra-
tado hasta 21 metdastasis en un paciente’, afirma.
También trata el dolor oncoldgico, tumores benig-
nos y malignos, glioblastomas recurrentes y el res-
to de patologfas del sistema nervioso central de
cuello hacia arriba.

Ademas, esta tecnologia se utiliza para tratar la
neuralgia del trigémino. Es una afeccion de dolor
cronico que afecta el nervio trigémino. Este es res-
ponsable de la sensacién en la cara, incluida la bo-
ca. “Se trata de uno de los dolores mas fuertes que
se conoce en el mundo junto con el del cdlico re-
nal”, dice el doctor. La Sociedad Espafiola de Neu-
rologia estima que esta patologfa afecta a mas de
35.000 personas en Espafa. Cabe mencionar que
el tratamiento estandar es el fentanilo, una “droga

El 70% han necesitado solo una
sesion, mientras que el resto
entre tres y cinco ciclos

que hoy en dia esta provocando muchos falleci-
mientos en paises como Estados Unidos”, apunta
Sallabanda Diaz.

Ya han pasado por la maquina del hospital alrede-
dor de 170 personas. El proceso para el paciente
es sencillo. "Primero tiene que venir a consulta, tan-
to de oncologia radioterapéutica como neurociru-
gia, para que identifiguemos la patologia y qué op-
ciones de tratamiento hay. Cuando el paciente
acepta la terapia hacemos un TAC y una resonan-
cia de planificacién y al dia siguiente o a los dias
lo hacemos”, explica el médico. “El paciente no se
gueda ingresado en ninglin momento”, afiade. Ca-
be mencionar que el 70% de las personas solo han
necesitado una sesion y el resto entre tres y cinco
ciclos.

En la actualidad se estan realizando varias inves-
tigaciones para ampliar el uso de esta tecnologia
a otras patologias del sistema nervioso central.
“‘Se esta estudiando para el neurinoma del acusti-
co, meningioma, malformaciones vasculares, cor-
domas, sarcomas y astrocitoma, ademas de mu-
chas otras”, explica Sallabanda Diaz. “No hay una
limitacion en las patologias que podemos tratar”,
agrega.

El presidente de la Sociedad Espafiiola de Neurocirugia, Kita Sallabanda Diaz.

Por otro lado, se han disefiado otros equipos para
curar las enfermedades de otras zonas del cuerpo
humano. Un ejemplo es el equipo CyberKnife, dise-
fado por el neurocirujano estadounidense John R.
Adler para la radiocirugia robdtica y la radioterapia
corporal estereotactica. Cabe mencionar que este
se encuentra en Espafa. También Lars Leksell creé
el Gamma Knife. Este es un aparato de radiotera-
pia. Utiliza imagenes avanzadas y programas de
computacion para tratar pequefias areas blanco en
la cabezay en el cerebro. El tratamiento adminis-
tra dosis intensas de radiacion en el area blanco
mientras evita el tejido circundante.
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Jesus Porta
SOCIEDAD ESPANOLA DE NEUROLOGIA
» El presidente de los neurdlogos espafioles ha des-
granado, en una entrevista en este dia-
rio, los cambios esperanzadores en
diagndstico y tratamiento que se es-
tan produciendo en enfermedades
como el alzhéimer, el parkinson o la
migrafa. Destaca, por ejemplo, que

personas con temblores pueden pasar
a poder escribir en solo cuatro horas.
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Cientificos y juristas urgen a reqular las posibilidades de los dispositivos conectados al cerebro, que pueden curar
patologias pero podrian interferir en el pensamiento. El derecho a la privacidad mental es otro aspecto a legislar.

El avance en neurotecnologia abre un
debate sobrela

PATRICIA MARTIN
Madrid

Los avances tecnoldgicos al servi-
ciodelacurade enfermedadeshan
permitido la eclosién de la neuro-
tecnologia, que engloba toda una
serie de dispositivos desarrollados
para entender mejor el cerebro o
reparar alguna de sus funciones. Lo
que hace unos afios parecia de
ciencia ficcién, ya ha permitido a
pacientes que sufren enfermeda-
des como ictus, ELA o parkinson
recuperar el habla o poder andar, a
través de interfaces que comuni-
can su cerebro con computadoras o
robots que les devuelven la capaci-
dad perdida.

También grandes empresas se
hanlanzado a desarrollar aplica-
ciones mas sencillasy destinadas a
proporcionar bienestar o entrete-
nimiento, que se venden en medio
de un limbo legal y que, segiin
apuntan los expertos consultados,
podrian dar paso, en un futuro, a
aparatos mas avanzados que in-
fluyan en nuestra manera de pen-
sar o que nos incidan a comprar
determinado producto o avotar a
determinado partido.

Regular el uso

Aligual que preocupael malusode
lainteligencia artificial, buena par-
te delacomunidad cientificarecla-
ma que se regule esta actividad
—que se ha visto potenciada con la
IA- y que se impida que, a través
dela tecnologia, surjan productos
que puedan influir en nuestro ce-
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Gert-Jan Oskam, con los implantes que le permiten caminar de forma natural, en Lausana (Suiza).

rebro hasta tal punto que se vea
afectadanuestraidentidad, pensa-
miento, memoria o emociones.
Una de las empresas que se han
lanzado al desarrollo delos neuro-
dispositivos es Neuralink, fundada
por Elon Musk, hombre fuerte del
Gobierno de Donald Trumpy due-
fio de X. Esta compafiia ha desa-
rrollado, entre otros, un implante
cerebral que permite a individuos
con tetraplejia controlar dispositi-
vos electrénicos con sus pensa-
mientos. Y entre sus objetivos fu-

turos esta el de que haya una cone-
xién permanente entre el cerebroy
los robots inteligentes, asi como
influir en los recuerdos y que se
puedan intercambiar entre perso-
nas. Perola dltimametaes, hoy por
hoy, algo «inviable», segtin expli-
ca Diego Redolar, experto en neu-
rocienciay profesor de la UOC.
«Existen frenos porque todavia
no entendemos bien algunas fun-
ciones del cerebro, como lamemo-
ria declarativa, por lo que en neu-
rologiaain estamos enla punta del

iceberg. Cargar una programacion
en el cerebro es muy complejo,
igual que trasplantar la conciencia,
hay millones de redes neurona-
les», explica el autor de La mujer
ciega que podia ver con la lengua,
donde explica un sorprendente ca-
so de recuperacién sensorial. Se
trata de una mujer que perdi6 la
vista y puede reconocer objetos
gracias a unas gafas que registran
elentornoylo transforman en pa-
trones de vibracién en la lengua
que activan la corteza visual.

Lade Muskno es la inica em-
presa que busca el grial cerebral.
Otras tecnoldgicas estan investi-
gando y muchas de ellas ya estan
vendiendo dispositivos. Segin el
Neurotechnology Global Market
Report, el volumen de mercado de
laneurologia crecerd un 13% este
afo, hastalos 14.480 millones de
euros, v las previsiones pasan
porque el ritmo se mantengay el
volumen alcance los 23.000 mi-
llones en 2028.

Los beneficios proceden de dis-
positivos que se comercializan en
el ambito del bienestar, en forma
de diademas o cascos, que regis-
tran la actividad cerebral y que
prometen dotar al usuario de ma-
yor concentracion, calidad del
suefio o relajacién. También exis-
ten en el campo del entreteni-
miento, los llamados neurogames.
El problema es que no pasan los
controles exigidos a las tecnolo-
gias sanitarias, nadan en el limbo
yacumulan neurodatos que no se
sabe para qué los usaran las em-
presas promotoras.

«Estos datos pueden aportar,
en un futuronomuy lejano, infor-
macioén especialmente sensible
sobre aquellos aspectos que po-
driamos definir comolaesenciade
un individuo, como su identidad.
Por ello, las consecuencias de dejar
que las empresas atraviesen ese
altimo bastién de privacidad, que
eslamente humana, implica ries-
gos desconocidos que ain no se
han valorado adecuadamente»,
alerta Milena Costas, profesoradel
master de Derechos Humanos,
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Democraciay Globalizacién dela
Universitat Oberta de Catalunya
(U0C).

En lamisma linea, Daviz Ez-
peleta, vicepresidente de la So-
ciedad Espafiola de Neurologia,
avisa de que se abren varias
«pendientes deslizantes», entre
las que menciona el futuro paso
de unos aparatos, que en suma-
yoria son ahora invasivos, a por-
tatiles. Asimismo, advierte sobre
la futura transicion de la expe-
riencia clinica al publico en ge-
neral, de curar patologias a bus-
car el bienestar, de leer el cerebro
aescribir en él o de lohumanoal
superhumano, en referencia a
posibles tecnologias que mejoren
las capacidades cognitivas, algo
que ya se ha probado en anima-
les. Costas considera «preocu-
pante» que algunas aplicaciones
sean desarrolladas por los esta-

que tetrapléjicos
activen
dispositivos con
sus pensamientos

dos «en ambito del control de la
seguridad y el mantenimiento
del orden».

Ante los riesgos que se aveci-
nan, Rafael Yuste, neurobi6logo
espariol afincado en Columbia
(EEUU), lleva una década impul -
sando que gobiernos de todo el
mundo cambien sus constitucio-
nes o leyes parablindar los lla-
mados neuroderechos. Sonva-
riados, como el derecho ala pri-
vacidad mental, para que los da-
tos de la actividad cerebral no
puedan ser almacenados sin con-
sentimiento; el derechoalaiden-
tidad personal, en referencia a
queno se pueda cambiar la esen-
cia de las personas; el derecho al
libre albedrio, la toma de decisio-
nes libre, o el acceso equitativo a
la posible tecnologia de aumento
sensorial o cognitivo, parano te-
ner un mundo con humanos a
dosvelocidades.m
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El presidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN) desgrana los cambios esperanzadores en
diagndstico y tratamiento que se estan produciendo
en alzhéimer, parkinson o migrafia.

«Personas con
temblores pasan
a poder escribir
en cuatro horas»

P. ML
Madrid

— ¢Por qué las enfermedades neu-
roldgicas son la primera causa de
discapacidad en el mundo?

— Porque cuando se afecta el siste-
manervioso central, los déficits son
mas marcados que cuando se ve
afectado el sistema cardiovascular o
ellocomotor.Yhay otro aspecto, so-
mos mucho mas longevos pero esta
longevidad afecta al riesgo de tener
enfermedades neuroldgicas, sobre
todoictus, demencias y parkinson,
por lo que la prevision es que au-
menten todaviamas. Por eso, en Es-
pafia tenemos una prevalencia por
encima de la media, porque somos
mas longevos.

— ¢Por qué el coste global superaal
resto de trastornos médicos?

— Hayqueteneren cuentatres fac-
tores: el coste farmacolégico, el re-
lacionado con los recursos sociales
para atender a los pacientes y las
hospitalizaciones prolongadasola
necesidad de protocolos. Lasumade
todo provoca que el coste en Europa
delas enfermedades neurolégicas
seamas alto que las enfermedades
cardioldgicas, oncoldgicas yla dia-
betesjuntas.

— ¢Por qué hay mas incidenciaen
mujeres?

— Porque viven mas, y en esos afios
que viven mas hay muchas enfer-
medades mas frecuentes enlasmu-
jeres, como las demencias, primera
causa, con el ictus, de fallecimiento.
Enelictus, alas mujeres tardamos
mas en diagnosticarlas, porque hay
un estigma de género.

— Pero también los jovenes pade-
cen enfermedades neurolégicas.
sCudles sonlas mas prevalentes?
— Lamas frecuente es lamigrafia,
que afectacomominimoal13%dela
poblaciény esla primera causa de
discapacidad en mujeres menores de
50 afios. Después estaria la epilepsia
yluego enfermedades mas raras co-
mo la esclerosis multiple. También
hay enfermedades neurolégicas en
nifios, como el espectro autista y
epilepsia. También padecen migra-
fiasycefaleas.

— ¢Laincidencia en jovenes tam-
bién es cadavez masalta?

— Lasensacién es que lamigrafiay
lamiastenia grave estan aumentado.
Lamigrafiaaumenta por el estilode
vida; con mas estrés ymas trastor-
nosdesuefio. Y lamiasteniaaumen-
taporque crecen todas las patologfas
autoinmunes.

Lorenzo buran

Jesuss Porta, presidente de la Sociedad Espatiiola de Neurologia.

«Lasunidadesde
ictushan reducido
lamortalidad mas
del 50%; ahoraesta
por debajo del 20%>

— ¢Cudlessonlos principales avan-
ces en diagndstico?

— En neurologia se han descrito
muchas enfermedades nuevas. Te-
nemos que estar orgullosos porque
muchos descubrimientos vienen de
equipos espafioles. Como la encefa-
litis autoinmune, los nuevos tipos de
cefaleaolasnuevasalteraciones ge-
néticas en enfermedades ya conoci-
das como la esclerosis lateral o el
parkinson, que nos permiten enten-
der que no todos los pacientes evo-
lucionan de la misma manera. Ade-
mas, en alzhéimer estamos a punto
de tener marcadores en sangre para

el diagnéstico. Y en parkinson tam-
bién vamos a tener marcadores.

— ¢Y cuales son las novedades te-
rapéuticas?

— Enestecampo estamos teniendo
una absoluta revolucién, porque
hemos pasado a disponer de trata-
mientos muy especificos. En
parkinson, ahora tenemos unas
bombas subcutaneas, que debajode
la piel administran un farmaco, evi-
tando complicaciones en las fases
mas avanzadas. Y, para el temblor
esencial, personas que a veces no
pueden ni comer, por medio de ul-
trasonidos les mejoramos muchoy
pasan en cuatro horas de tener un
temblor brutal a poder escribir per-
fectamente.

— ¢Losavances estan reduciendola
elevadamortalidad?

—No lo tenemos atn analizado
porque es muy complejo. Perosihe-
mos comprobado que las unidades
deictushan reducidomas del 50%1la
mortalidad, que ahora esta por de-
bajodel 20%.m
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Cientificos y juristas urgen a regular las
posibilidades de los dispositivos conecta-
dos al cerebro, que pueden curar patolo-

gias pero podrian interferir en el pensa-
miento. El derecho ala privacidad mental
es otro aspecto a legislar. Una de las em-

presasque se hanlanzado aldesarrollode
los neurodispositivos es Neuralink, fun-
dada por Elon Musk

El avance en neurotecnologia abre un
debate sobre la manipulacion cerebral

PATRICIA MARTIN
Madrid

Los avances tecnoldgicos al ser-
vicio de la cura de enfermedades
han permitido la eclosién de la
neurotecnologia, que engloba to-
da una serie de dispositivos desa-
rrollados para entender mejor el
cerebro o reparar alguna de sus
funciones. Lo que hace unos afios
parecia de ciencia ficcién, yaha
permitido a pacientes que sufren
enfermedades como ictus, ELA o
parkinson recuperar el habla o
poder andar, a través de interfa-
ces que comunican su cerebro con
computadoras o robots que les
devuelven la capacidad perdida.
También grandes empresas se
hanlanzado a desarrollar aplica-
ciones mas sencillas y destinadas
aproporcionar bienestar o entre-
tenimiento, que se venden en
medio de un limbo legal y que,
seglin apuntan los expertos con-
sultados, podrian dar paso, en un
futuro, aaparatos mas avanzados
que influyan en nuestra manera
de pensar o que nos incidan a
comprar determinado producto o
avotar a determinado partido.

Regular el uso

Aligual que preocupa el mal uso
delainteligencia artificial, buena
parte de la comunidad cientifica
reclama que se regule esta activi-
dad —que se ha visto potenciada
conlalA-yque seimpida que, a
través de la tecnologia, surjan
productos que puedan influir en
nuestro cerebro hasta tal punto
que se vea afectada nuestra iden-
tidad, pensamiento, memoria o
emociones.

Una de las empresas que se
hanlanzado al desarrollo de los
neurodispositivos es Neuralink,
fundada por Elon Musk, hombre
fuerte del Gobierno de Donald
Trumpy duefio de X. Esta com-
pafiia ha desarrollado, entre
otros, un implante cerebral que
permite a individuos con tetra-
plejia controlar dispositivos elec-
trénicos con sus pensamientos. Y
entre sus objetivos futuros esta el
de que haya una conexién per-
manente entre el cerebroylosro-
bots inteligentes, asi como influir
en los recuerdos y que se puedan
intercambiar entre personas. Pe-
roladltima meta es, hoy por hoy,
algo «inviable», segin explica
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Gert-Jan Oskam, con los implantes que le permiten caminar de forma natural, en Lausana

(Suiza).| Gilles Weber / Europa Press

Unimplante lograque
tetrapléjicos activen
dispositivos consus
pensamientos

Diego Redolar, experto en neuro-
cienciay profesor de la UOC.
«Existen frenos porque toda-
via no entendemos bien algunas
funciones del cerebro, como la
memoria declarativa, por lo que
enneurologia ain estamos en la
punta del iceberg. Cargar una
programacion en el cerebro es
muy complejo, igual que tras-
plantar la conciencia, hay millo-
nes de redes neuronales», expli-

cael autor de La mujer ciega que
podia ver con la lengua, donde
explica un sorprendente caso de
recuperacién sensorial. Se trata
de unamujer que perdié lavistay
puede reconocer objetos gracias a
unas gafas que registran el entor-
noy lo transforman en patrones
de vibracion en lalengua que ac-
tivan la corteza visual.

La de Muskno es la tinica em-
presa que busca el grial cerebral.
Otras tecnoldgicas estan investi-
gando y muchas de ellas ya estan
vendiendo dispositivos. Segtin el
Neurotechnology Global Market
Report, el volumen de mercado
de laneurologia crecerd un13%
este aflo, hasta los 14.480 millo-

nes de euros, y las previsiones
pasan porque el ritmo se man-
tenga y el volumen alcance los
23.000 millones en 2028.

Los beneficios proceden de
dispositivos que se comercializan
en el ambito del bienestar, en for-
ma de diademas o cascos, que re-
gistranla actividad cerebral y que
prometen dotar al usuario de
mayor concentracién, calidad del
suefio o relajacion. También exis-
ten en el campo del entreteni-
miento, los llamados neuroga-
mes. El problema es que no pasan
los controles exigidos a las tecno-
logias sanitarias, nadan en el
limbo y acumulan neurodatos
que no se sabe para qué los usa-

ran las empresas promotoras.

«Estos datos pueden aportar,
en un futuro no muy lejano, in-
formacion especialmente sensi-
ble sobre aquellos aspectos que
podriamos definir como la esen-
cia de un individuo, como su
identidad. Por ello, las conse-
cuencias de dejar que las empre-
sas atraviesen ese Ultimo bastion
de privacidad, que es la mente
humana, implica riesgos desco-
nocidos que atin no se han valo-
rado adecuadamente», alerta
Milena Costas, profesora del
master de Derechos Humanos,
Democracia y Globalizacién de la
Universitat Oberta de Catalunya
(UOC).

Enlamisma linea, Daviz Ez-
peleta, vicepresidente de la So-
ciedad Espafiola de Neurologia,
avisa de que se abren varias
«pendientes deslizantes», entre
las que menciona el futuro paso
de unos aparatos, que en suma-
yoria son ahora invasivos, a por-
tatiles. Asimismo, advierte sobre
la futura transicién de la expe-
riencia clinica al ptiblico en gene-
ral, de curar patologfas abuscar el
bienestar, de leer el cerebro a es-
cribir en él o de lo humano al su-
perhumano, en referencia a posi-
bles tecnologias que mejoren las
capacidades cognitivas, algo que
ya se ha probado en animales.
Costas considera «preocupante»
que algunas aplicaciones sean
desarrolladas por los estados «en
ambito del control de la seguri-
dady el mantenimiento del or-
den».

Ante los riesgos que se aveci-
nan, Rafael Yuste, neurobiélogo
espafiol afincado en Columbia
(EEUU), lleva una década impul -
sando que gobiernos de todo el
mundo cambien sus constitucio-
nes o leyes para blindar los lla-
mados neuroderechos. Son va-
riados, como el derecho ala pri-
vacidad mental, para que los da-
tos de la actividad cerebral no
puedan ser almacenados sin con-
sentimiento; el derecho alaiden-
tidad personal, en referencia a
que no se pueda cambiar la esen-
ciadelas personas; el derecho al
libre albedrio, la toma de decisio-
nes libre, o el acceso equitativo a
la posible tecnologia de aumento
sensorial o cognitivo, parano te-
ner un mundo con humanos ados
velocidades.
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