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LaELA podria
aumentarun40% en
Europaen 25 anos

Las proyecciones
epidemioldgicas estimaron

que elnimero de personas
afectadas porlaesclerosis lateral
amiotrdfica (ELA) aumentara
mas de un 40% en Europa
durantelos préoximos 25 anos,
impulsado principalmente por el
envejecimiento de la poblacion,
segun explicé desde la Sociedad
Espafiolade Neurologia,
Francisco Javier Rodriguez
deRivera. Y recordd que esta
enfermedad afectaen Espana
aentre 4.000y 4.500 personas.
Cadaano se diagnosticanentre
900y 1.000 nuevos casos,
unacifrasimilaraladelos
fallecimientos registrados por
esta patologia. Rodriguez de
Rivera sefald que en Espanase
diagnostican alrededor detres
nuevos casosaldia.m
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Los investigadores insisten en que solo debe utilizarse como apoyo y bajo supervision del neurélogo

La IA mejora las terapias en
casos de esclerosis multiple

n estudio dirigido por el
equipo médico de Roche,
en colaboracién con pro-

fesionales sanitarios y con la So-
ciedad Espanola de Neurologia
(SEN), concluy6 que la inteligen-
ciaartificial 1A) pudo agilizarlos
cambios de tratamiento en pacien-
tes con esclerosis multiple al fa-
vorecer una mayor adherencia a
las recomendaciones de las guias
clinicas. El trabajo, publicado en
Multiple Sclerosis Journal Expe-
rimental, Translational and Cli-
nical, comparo las respuestas de
ChatGPT-40 con las de 290 es-
pecialistas en esclerosis multiple
yneuromielitis 6ptica ante 21 ca-
sos clinicos hipotéticos.

Los resultados reflejaron que
las decisiones adoptadas por la
IA coincidieron en mayor medi-
daconlasrecomendaciones delas
guias terapéuticas que las toma-
das por los especialistas partici-
pantes, con un grado de cumpli-
miento del 80,5% frente al 66,5%.
No obstante, los autores advir-
tieron de que esta tecnologia no
puede sustituir en ningun casola
valoracién clinica del neurélogo,
aunque si contribuir a reducir la
variabilidad terapéutica.

El objetivo principal del estudio
consistio en determinar hasta qué
punto las decisiones sobre el tra-
tamiento se ajustaban alas guias
clinicas. Se consideré adecuada
una respuesta cuando se intensi-
ficaba el tratamiento ante activi-
dad delaenfermedad, yafuera por
recaidas clinicas, actividad radio-
légica detectada mediante
resonancia magnética

Una paciente consulta el resultado de una resonancia en el cerebro.

de los niveles de neurofilamen-
tos de cadena ligera en sangre. A
partir de esos supuestos, el equi-
po investigador comparé el com-
portamiento de la IA y el de los
especialistas para determinar el
gradodeadherenciaalas guias de
practica clinica y evaluar la pre-
sencia de inercia terapéu-

tica en cada escenario

oelevaciondelosni- ~ Latecnologia  planteado.

veles de neurofila- cumple en El doctor Aleix
mentos de cadena ¢l 80,5% de Solanes, investi-
ligera en sangre. los casos las gador del Institut
Ademas, los in- recomendaciones d’Investigacions
vestigadores ana- delas guias Biomeédiques Au-
lizaron la prevalen- clinicas. gust Pii Sunyery
ciadela denominada dela Universitat Au-

inercia terapéutica, en-

tendida como la falta de inicio
ointensificacion del tratamiento
cuando la evidencia lo aconseja,
asi como los factores asociados a
este fendmeno.

En los casos analizados, se con-
sider6 que la decision se ajustaba
alas recomendaciones cuando el
tratamiento se intensificaba ante
signos de actividad de la enferme-
dad, ya fuera por la aparicién de
recaidas clinicas, poractividad ra-
diolégica detectadaenlaresonan-
cia magnética o por un aumento

tonoma de Barcelona,
explico que la metodologia
desarrollada no se limito a con-
sultar un modelo comercial de IA,
sino que incorpord informacién
clinica validada mediante la téc-
nica de Generacion Aumentada
por Recuperacion (RAG). Segtin
senald, este sistema permitio fun-
damentar las recomendaciones en
las guias clinicas mas recientes y
comprobar la consistencia y re-
producibilidad de las respuestas
obtenidas.
Los autores coincidieron en su-

Prevenir la discapacidad futura

El doctor Javier Riancho, neu-
rélogo del Hospital General Sie-
rrallana e investigador del Ins-
tituto de Investigaciéon Marqués
de Valdecilla (Idival), en Torre-
lavega, afirm6 que el modelo de
Inteligencia Artificial emplea-
do en el estudio mostré una me-
nor tendencia a retrasar cambios
de tratamiento necesarios. Se-
gtn explico, el uso precoz de te-
rapias de alta eficacia permite
reducir los brotes y prevenir la
discapacidad futura en los pa-
cientes con esclerosis multiple.
Anadi6 Javier Riancho que la

brayar que el uso ético y respon-
sable de esta tecnologia exige que
todas las recomendaciones gene-
radas por IA sean supervisadas
por el neurélogo. Asimismo, des-
tacaron la necesidad de incorporar
el manejo de estas herramientas a
laformacién médica continuada.

Elresponsable médico del area
de Neurociencias de Roche, Jor-

incorporaci6én de nuevas herra-
mientas, como la determinacion
delos neurofilamentos de cade-
na ligera en sangre, facilita un
seguimiento mas estrecho de la
enfermedad y ayuda a identifi-
car antes los casos en los que re-
sulta conveniente modificar el
tratamiento.

Elinvestigador del Idival indi-
cd también que estas herramien-
tas permiten unamonitorizacion
mas estrecha del control dela en-
fermedad y facilitan una actua-
cién mas precoz cuando la evo-
lucién del paciente lo requiere.

ge Mauriiio, afirmé que “no pode-
mos olvidarnos nunca que estamos
ante un recurso complementario
disefiado para mejorar, y no para
sustituir, el juicio clinico del profe-
sional”. También aseguré quelaIA
puede favorecer una menor inercia
terapéuticay una mayor adheren-
ciaalasrecomendaciones basadas
en la evidencia. m
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Acto central de la 28° edicion de la campaifia ‘MGjate-Busti zaitez’ contra la esclerosis muiltiple, celebrado en 2025 en Gasteiz. Foto: Pilar Barco

Convivir con la esclerosis miiltiple, un
desafio diario para miles de personas

La conocida como enfermedad de las mil caras es una de las principales causas de discapacidad entre los adultos jévenes

Javier Alonso

BILBAO A Jestis Muiioz, muchos
dias el cuerpo deja de responderle
como quiere antes de que termine la
mafana. Vive a apenas 400 metros
de su trabajo, pero necesita hacer dos
paradas para llegar. Camina despa-
cio, se detiene frente a un escapara-
te o mira el mévil unos segundos y
contintia. Son pequefias estrategias
para poder llegar a la oficina.

“Tengo mucha fatiga, pero no es el
cansancio normal de alguien que ha
dormido poco. Es levantarte de la
cama sabiendo que has descansado
y, aun asi, sentir que tu cuerpo no res-
ponde a los estimulos que le manda
tu cabeza. Segtin avanza el dia, el ago-
tamiento fisico hace que mi pierna
izquierda directamente no respon-
da. Mi cerebro manda la orden, pero
la pierna no se mueve”, explica.

Jests Tiene 41 afios, trabaja en el
mundo de la moday lleva una déca-
da conviviendo con esclerosis mul-
tiple. Antes hacia deporte, camina-
ba durante horas y subia al monte.
Ahora no puede recorrer méas de
medio kilémetro de manera ininte-
rrumpida. Todavia evita utilizar bas-
tén o silla de ruedas para moverse
por Bilbao porque intenta mantener
toda la autonomia posible y porque,
reconoce, también existe una parte
emocional dificil de asumir.

“Hay una parte estética que para mi
es importante. Me afecta que se me
vea ya con ayudas o apoyos. Sé que
puede sonar superficial, pero es real
y forma parte también de cémo uno
vive la enfermedad. Intento tener una
vida lo més normal posible dentro
delas limitaciones que tengo, hacien-
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do descansos y adaptdndome conti-
nuamente”, relata Jesus.

El bilbaino es una de las mas de
5.000 personas que conviven con
esclerosis multiple en Euskal Herria.
Un total de 4.059 personas padecen
la enfermedad en la CAV, el 45%
mujeres de entre 18 y 45 afios, segin
las cifras aportadas por el Departa-
mento de Salud del Gobierno Vasco.

En Nafarroa hay cerca de un millar
de personas con esclerosis multiple,
con una prevalencia de 146,68 casos
por cada 100.000 habitantes. La
enfermedad afecta de forma mayo-
ritaria a mujeres, 676 casos frente a
319 en hombres, y concentra su
mayor impacto en la franja de 35 a
64 afios.

En todo el mundo, hay unos tres
millones de personas que padecen
esclerosis multiple y cada afio se
diagnostican alrededor de 2.000 nue-
vos casos en el Estado espafiol, apro-
ximadamente uno cada cinco horas.

La esclerosis multiple es una enfer-
medad neuroldgica crénica y com-
pleja conocida como “la enfermedad
de las mil caras” porque no se mani-
fiesta igual en todos los pacientes.
Puede provocar fatiga extrema, pro-
blemas de movilidad, alteraciones
visuales, pérdida de equilibrio, espas-
mos, dificultades cognitivas o sinto-
mas emocionales. La enfermedad
puede aparecer a cualquier edad,
aunque suele diagnosticarse princi-
palmente en adultos jovenes y tiene
una mayor incidencia entre las muje-
res.

SINTOMAS Segtin un estudio pobla-
cional publicado en 2024 en el Jour-
nal of Neuro-Ophthalmology. los

problemas visuales constituyen uno
de los sintomas mas frecuentes de la
esclerosis mtiltiple y afectan a mas
de la mitad de los pacientes a lo lar-
go dela evolucién de la enfermedad.

“No saber como voy a
estar mafiana me ha
anulado por completo.
Estoy destrozado”

JESUS MUNOZ
Afectado por esclerosis mltiple

“Algunos pacientes
empeoran rapido; otros
permanecen estables
durante afios”

JUAN ANTONIO DURAN
Oftalmélogo ICQO

Por ello, alteraciones como visién
borrosa, pérdida temporal de vision,
visién doble, dificultad para percibir
colores, etc, pueden constituir el pri-
mer sintoma antes del diagnéstico,
aunque pueden manifestarse en
cualquier momento de la enferme-
dad.

Es el caso de Jesus: “Yo empecé
sobre todo con mareos y con vista
nublada. Piensas que las gafas estin
mal graduadas o que la vista todavia
se tiene que acostumbrar. Luego
empecé con la vista dobley, como de
pequeifio habia tenido un ojo vago,
fui enlazando unas cosas con otras.
Nunca crees que es nada raroy al
final lo vas dejando, pensando que
sera cansancio o nervios”, afiade el
bilbaino.

Durante més de dos afios nadie
encontré una explicacién clara. “Iba
al médico de cabecera, me manda-
ban a especialistas y nadie me decia
nada. Yo notaba que me pasaba algo,
pero no sabia el qué. Recuerdo salir
de trabajar super angustiado pensan-
do: ‘¢Qué me pasa?’. Fui incluso a
urgencias y al principio todo era
estrés, mucho trabajo, falta de sue-
fo... Hasta que en 2016 tuve la suer-
te de dar con un neurélogo muy bue-
no que fue quien me dio el diagnés-
tico”, relata Jesus.

Segtin los especialistas, la enferme-
dad puede presentar sintomas diver-
sos y aparentemente inconexos, lo
que provoca retrasos a la hora de
diagnosticar la enfermedad en
muchos pacientes. “Hay personas
que pueden tener sintomas leves
como hormigueos o pequefias alte-
raciones dificiles de identificar. Eso
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CLEROSIS M{LTIPLE ¥

en una esclerosis miltiple y no se
investigue como tal”, explica Juan
Antonio Duran, oftalmédlogo y direc-
tor médico en el Instituto Clinico Qui-
ruargico de Oftalmologia.

La neuritis 6ptica es una de las alte-
raciones visuales mas frecuentes. Se
trata de una inflamacién del nervio
optico que interrumpe el envio de
sefiales visuales desde el ojo hasta el
cerebro y constituye el primer pro-
blema visual relacionado con la
esclerosis multiple hasta en el 20%
de los pacientes.

Sus sintomas mas habituales inclu-
yen disminucién de la agudeza
visual, alteracién en la percepcién de
colores, dolor al mover los ojos o difi-
cultad para distinguir contrastes.
Habitualmente afecta a un solo ojo,
aunque también puede aparecer de
forma bilateral. En muchos pacien-
tes se presenta de manera aguda o
subaguday puede preceder durante
meses e incluso afios al diagndstico
definitivo de la enfermedad.

“Muchos pacientes describen una
sensacion de falta de luz, como si
estuvieran permanentemente en un
lugar poco iluminado. Otros pierden
vision en una parte concreta del cam-
po visual. Se puede manifestar de
diversas maneras. La neuritis 6pti-
ca, la visién doble o problemas en los
movimientos oculares, son signos
importantes que obligan a investi-
gar”, expone Juan Antonio Duran.

Segtin el oftalm6logo, no es bueno
ponerse en lo peor antes de tiempo:
“Tener una neuritis 6ptica no signi-
fica necesariamente que la enferme-
dad vaya a evolucionar de forma
rapida o agresiva. Cada caso es dife-

hace que no se piense inicialmente _rente. Hay pacientes en los gue la



https://onclusive.com/en-gb/talk-to-us/

Noticias de Bizkaia

Deia

> 5 de julio de 2026 a las 0:00

PUBLICACION: Deia
PAIS: ESP

TIPO: Print

AVE: €11730.00
AUDIENCIA: 40000

AUTOR:
PAGINA: 26,27
SUPERFICIE: 115.00 %

@ CAV. En 2025 se diagnosticaron
142 nuevos casos de esclerosis
multiple, lo que sitta el total de
afectados en 4.059. La mayoria se
concentra en Bizkaia (2.261), segui-
da de Gipuzkoa (994) y Araba
69D.

@ Nafarroa. 995 personas pade-
cen esclerosis multiple con una
prevalencia de 146,68 casos por
cada 100000 habitantes. La enfer-
medad afecta principalmente a
mujeres (676 frente a 319 hom-
bres) y se concentra sobre fodo
entre los 35y 64 afios (710 casos).
Le siguen los mayores de 65 afios
(179)y el grupo de 15 a 34 afios
(106).

@ Estado. Mas de 58000 perso-
nas padecen esclerosis multiple,
segun la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) y cada afio se
diagnostican alrededor de 2000
nuevos casos. El 68% son mujeres
y la edad media de inicio de la
enfermedad estd en los 32 afios.
@ Mundo. En la Gltima década, el
numero de personas diagnostica-
das ha aumentado mds de un 26%,
pasando de 2,3 millones en 2013 a
29 millones en 2023.

enfermedad avanza con rapidez y
otros que permanecen practicamen-
te estables durante afios”.

Ademas de la neuritis 6ptica, exis-
ten otros trastornos visuales estre-
chamente relacionados con la escle-
rosis mdltiple. Uno de los mas fre-
cuentes es la diplopia o visién doble,
una alteracién que provoca que la
persona perciba iméagenes duplica-
das debido a problemas de coordi-
naci6n en los musculos que contro-
lan el movimiento ocular. También
puede aparecer nistagmo, caracteri-
zado por movimientos involuntarios
y repetitivos de los ojos, o uveitis
intermedia, que algunos pacientes
describen como la aparicién cons-
tante de “moscas volantes”.

EL ASPECTO PSICOLOGICO A pesar de
los diversos problemas fisicos que
causa la esclerosis, la parte emocio-
nal es, lo més dificil de llevar. “Emo-
cionalmente la enfermedad me tie-
ne totalmente anulado. Mi cabeza
muchas veces se centra solo en esto.
Me cuesta muchisimo gestionar no
saber como voy a estar mafiana y
aceptar que la vida que me estd
tocando vivir ahora no me gusta.
Puede sonar injusto decirlo, pero
hace diez afios tenia una vida com-
pletamente normal —hacia deporte,
caminaba, iba al monte—y ahora
tengo muchas limitaciones. Estoy
destrozado”, dice Jesus.

Esclerosis Multiple Espaiia ha lan-
zado la campafia ‘Ahora jAl Aborda-
jer, que sitta el foco en la necesidad
de mejorar la experiencia de diag-
nostico de esclerosis multiple
mediante un abordaje “inmediato,
integral, coordinado y equitativo” en
el ambito territorial.

“Aunque a dia de hoy no existe una
cura, si hay terapias que ayudan a
retrasar la progresion, y mejorar la
calidad de vida de los pacientes. E1

diagndstico precoz es fundamental
porque cuanto antes se detecte la
enfermedad, mas posibilidades hay
de actuar antes de que aparezcan
lesiones mds importantes”, comen-
ta Duran.

APOYO ASOCIATIVO Cuando a Jests
Muiioz le recomendaron acudira la
asociacion vizcaina de esclerosis
multiple ADEMBI tardé semanas en
decidirse. “Me costé muchisimo dar
el paso. El primer dia llegas, ves
varias sillas de ruedas en la puertay
piensas: ‘¢Asi voy a acabar yo?’. Fue
un golpe duro”, recuerda. Hoy, afios
después, reconoce que aquel lugar
se ha convertido en una pieza esen-
cial para convivir con una enferme-
dad que le obliga a librar “una lucha
diaria muy silenciosa”.

Asociaciones como ADEMBI (Aso-
ciacién de Esclerosis Multiple de
Bizkia) desempefian un papel clave
para cientos de personas diagnosti-
cadas de esclerosis multiple. Més alla
de la atencién médica, ofrecen reha-
bilitacién, apoyo psicoldgico, orien-
tacion social y acompafiamiento en
una enfermedad crénica, degenera-
tiva e imprevisible que afecta a todos
los &mbitos de la vida. La entidad viz-
caina, creada en 1984, atiende cada
afio a mas de 1.800 personasy reali-
za alrededor de 19.000 sesiones anua-
les de neurorehabilitacion.

Jestis acude regularmente para rea-
lizar distintas terapias que le ayudan
amantener la movilidad y ralentizar
el deterioro fisico que provoca la
enfermedad. Sus inicios no fueron
faciles. “Cuando me recomendaron
ir a ADEMBI me cost6 muchisimo
dar el paso. El primer dia llegas, ves
varias sillas de ruedas en la puertay
piensas: ‘¢Asi voy a acabar yo?’. Fue
un golpe duro. Pero desde el minuto
uno senti que me iban a ayudary asi
ha sido”, comenta.

Precisamente para dar visibilidad
a la enfermedad y recaudar fondos
destinados a estos servicios, hoy se
celebra la 29? edicién de Busti Zai-
tez-Mojate en decenas de playas y
piscinas de Euskadi. La jornada soli-
daria, organizada por Esclerosis Mul-
tiple Euskadi, volverd a reunir a miles
de personas en una iniciativa que
pretende visibilizar esta enfermedad
neuroldgicay apelar a la solidaridad
ciudadana.

Mientras, la investigacién sigue
avanzando en el terreno oftalmold-
gico. El doctor Juan Antonio Duran
explica que ya existen pruebas capa-
ces de ayudar tanto al diagnéstico
como al seguimiento de la esclerosis
multiple. Entre ellas destaca la OCT,
una técnica sencilla que permite
estudiar el grosor de la retina y del
nervio 6ptico, ya que “se sabe des-
de hace afios que la retina sufre un
adelgazamiento en pacientes con
esclerosis multiple”.

Ademas, apunta a nuevas lineas
de investigacién que son menos
invasivas, como el analisis de las
lagrimas. Durén sefiala que peque-
fias muestras podrian aportar mar-
cadores relacionados con la enfer-
medad y evitar en el futuro la rea-
lizacién de pruebas mds complejas
como la puncién lumbar. “Con can-
tidades minimas de lagrima ya se
pueden estudiar determinados mar-
cadores”, subraya. — NTM
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Acto central de la 28° edicién de la campaifia ‘Mdjate-Busti zaitez’ contra la esclerosis muiiltiple, celebrado en 2025 en Gasteiz. Foto: Pilar Barco

Convivir con la esclerosis multiple, un
desafio diario para miles de personas

La conocida como enfermedad de las mil caras es una de las principales causas de discapacidad entre los adultos jovenes

Javier Alonso

BILBAO A Jests Muiioz, muchos
dias el cuerpo deja de responderle
como quiere antes de que termine la
maiiana. Vive a apenas 400 metros
de su trabajo, pero necesita hacer dos
paradas para llegar. Camina despa-
cio, se detiene frente a un escapara-
te o mira el mévil unos segundos y
contintia. Son pequerfias estrategias
para poder llegar a la oficina.

“Tengo mucha fatiga, pero no es el
cansancio normal de alguien que ha
dormido poco. Es levantarte de la
cama sabiendo que has descansado
y,aun asi, sentir que tu cuerpo no res-
ponde a los estimulos que le manda
tu cabeza. Segtin avanza el dia, el ago-
tamiento fisico hace que mi pierna
izquierda directamente no respon-
da. Mi cerebro manda la orden, pero
la pierna no se mueve”, explica.

Jesus tiene 41 afios, trabaja en el
mundo de la moda y lleva una déca-
da conviviendo con esclerosis mtil-
tiple. Antes hacia deporte, camina-
ba durante horas y subia al monte.
Ahora no puede recorrer mas de
medio kilémetro de manera ininte-
rrumpida. Todavia evita utilizar bas-
tén o silla de ruedas para moverse
por Bilbao porque intenta mantener
toda la autonomia posible y porque,
reconoce, también existe una parte
emocional dificil de asumir.

“Hay una parte estética que para mi
es importante. Me afecta que se me
vea ya con ayudas o apoyos. Sé que
puede sonar superficial, pero es real
y forma parte también de cémo uno
vive la enfermedad. Intento tener una
vida lo més normal posible dentro
de las limitaciones que tengo. hacien-
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do descansos y adaptandome conti-
nuamente”, relata Jesus.

El bilbaino es una de las mas de
5.000 personas que conviven con
esclerosis multiple en Euskal Herria.
Un total de 4.059 personas padecen
la enfermedad en la CAV, el 45%
mujeres de entre 18 y 45 afios, segin
las cifras aportadas por el Departa-
mento de Salud del Gobierno Vasco.

En Nafarroa hay cerca de un millar
de personas con esclerosis multiple,
con una prevalencia de 146,68 casos
por cada 100.000 habitantes. La
enfermedad afecta de forma mayo-
ritaria a mujeres, 676 casos frente a
319 en hombres, y concentra su
mayor impacto en la franja de 35 a
64 anos.

En todo el mundo, hay unos tres
millones de personas que padecen
esclerosis multiple y cada afio se
diagnostican alrededor de 2.000 nue-
vos casos en el Estado espaiiol, apro-
ximadamente uno cada cinco horas.

La esclerosis mdltiple es una enfer-
medad neuroldgica crénica y com-
pleja conocida como “la enfermedad
de las mil caras” porque no se mani-
fiesta igual en todos los pacientes.
Puede provocar fatiga extrema, pro-
blemas de movilidad, alteraciones
visuales, pérdida de equilibrio, espas-
mos, dificultades cognitivas o sinto-
mas emocionales. La enfermedad
puede aparecer a cualquier edad,
aunque suele diagnosticarse princi-
palmente en adultos jévenes y tiene
una mayor incidencia entre las muje-
res.

SINTOMAS Segun un estudio pobla-
cional publicado en 2024 en el Jour-
nal of Neuro-Ophthalmology. los

problemas visuales constituyen uno
de los sintomas mas frecuentes de la
esclerosis multiple y afectan a mas
de la mitad de los pacientes a lo lar-
go de la evolucién de la enfermedad.

“No saber como voy a
estar mafianame ha
anulado por completo.
Estoy destrozado”

JESUSMUNOZ
Afectado por esclerosis multiple

“Algunos pacientes
empeoran rapido; otros
permanecen estables
durante afios”

JUAN ANTONIO DURAN
Oftalmélogo ICQO

Por ello, alteraciones como visién
borrosa, pérdida temporal de vision,
visién doble, dificultad para percibir
colores, etc, pueden constituir el pri-
mer sintoma antes del diagnéstico,
aunque pueden manifestarse en
cualquier momento de la enferme-
dad.

Es el caso de Jesus: “Yo empecé
sobre todo con mareos y con vista
nublada. Piensas que las gafas estan
mal graduadas o que la vista todavia
se tiene que acostumbrar. Luego
empecé con la vista doble y, como de
pequeifio habia tenido un ojo vago,
fui enlazando unas cosas con otras.
Nunca crees que es nada raroy al
final lo vas dejando, pensando que
sera cansancio o nervios”, afiade el
bilbaino.

Durante mas de dos afios nadie
encontré una explicacion clara. “Iba
al médico de cabecera, me manda-
ban a especialistas y nadie me decia
nada. Yo notaba que me pasaba algo,
pero no sabia el qué. Recuerdo salir
de trabajar stiper angustiado pensan-
do: ‘¢Qué me pasa?’. Fui incluso a
urgencias y al principio todo era
estrés, mucho trabajo, falta de sue-
fio... Hasta que en 2016 tuve la suer-
te de dar con un neurélogo muy bue-
no que fue quien me dio el diagnés-
tico”, relata Jesus.

Segtin los especialistas, la enferme-
dad puede presentar sintomas diver-
sos y aparentemente inconexos, lo
que provoca retrasos a la hora de
diagnosticar la enfermedad en
muchos pacientes. “Hay personas
que pueden tener sintomas leves
como hormigueos o pequefias alte-
raciones dificiles de identificar. Eso

Todos los derechos reservados

en una esclerosis multiple y no se
investigue como tal”, explica Juan
Antonio Duran, oftalmélogoy direc-
tor médico en el Instituto Clinico Qui-
rurgico de Oftalmologia.

La neuritis ptica es una de las alte-
raciones visuales mas frecuentes. Se
trata de una inflamacién del nervio
optico que interrumpe el envio de
seflales visuales desde el ojo hasta el
cerebro y constituye el primer pro-
blema visual relacionado con la
esclerosis multiple hasta en el 20%
de los pacientes.

Sus sintomas mas habituales inclu-
yen disminucién de la agudeza
visual, alteracién en la percepcién de
colores, dolor al mover los ojos o difi-
cultad para distinguir contrastes.
Habitualmente afecta a un solo ojo,
aunque también puede aparecer de
forma bilateral. En muchos pacien-
tes se presenta de manera aguda o
subaguday puede preceder durante
meses e incluso afios al diagndstico
definitivo de la enfermedad.

“Muchos pacientes describen una
sensacion de falta de luz, como si
estuvieran permanentemente en un
lugar poco iluminado. Otros pierden
visién en una parte concreta del cam-
po visual. Se puede manifestar de
diversas maneras. La neuritis épti-
ca, la visién doble o problemas en los
movimientos oculares, son signos
importantes que obligan a investi-
gar”, expone Juan Antonio Duran.

Segtn el oftalmélogo, no es bueno
ponerse en lo peor antes de tiempo:
“Tener una neuritis ptica no signi-
fica necesariamente que la enferme-
dad vaya a evolucionar de forma
rapida o agresiva. Cada caso es dife-

hace que no se piense inicialmente _rente. Hay pacientes en los que la
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@ CAV. En 2025 se diagnosticaron
142 nuevos casos de esclerosis
multiple, lo que sitta el total de
afectados en 4.059. La mayoria se
concentra en Bizkaia (2.261), segui-
da de Gipuzkoa (994) y Araba
69D.

@ Nafarroa. 995 personas pade-
cen esclerosis multiple con una
prevalencia de 146,68 casos por
cada 100000 habitantes. La enfer-
medad afecta principalmente a
mujeres (676 frente a 319 hom-
bres) y se concentra sobre fodo
entre los 35y 64 afios (710 casos).
Le siguen los mayores de 65 afios
(179)y el grupo de 15 a 34 afios
(106).

@ Estado. Mas de 58000 perso-
nas padecen esclerosis multiple,
segun la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) y cada afio se
diagnostican alrededor de 2000
nuevos casos. El 68% son mujeres
y la edad media de inicio de la
enfermedad estd en los 32 afios.
@ Mundo. En la Gltima década, el
numero de personas diagnostica-
das ha aumentado mds de un 26%,
pasando de 2,3 millones en 2013 a
29 millones en 2023.

enfermedad avanza con rapidez y
otros que permanecen practicamen-
te estables durante afios”.

Ademas de la neuritis 6ptica, exis-
ten otros trastornos visuales estre-
chamente relacionados con la escle-
rosis mdltiple. Uno de los mas fre-
cuentes es la diplopia o visién doble,
una alteracién que provoca que la
persona perciba iméagenes duplica-
das debido a problemas de coordi-
naci6n en los musculos que contro-
lan el movimiento ocular. También
puede aparecer nistagmo, caracteri-
zado por movimientos involuntarios
y repetitivos de los ojos, o uveitis
intermedia, que algunos pacientes
describen como la aparicién cons-
tante de “moscas volantes”.

EL ASPECTO PSICOLOGICO A pesar de
los diversos problemas fisicos que
causa la esclerosis, la parte emocio-
nal es, lo més dificil de llevar. “Emo-
cionalmente la enfermedad me tie-
ne totalmente anulado. Mi cabeza
muchas veces se centra solo en esto.
Me cuesta muchisimo gestionar no
saber como voy a estar mafiana y
aceptar que la vida que me estd
tocando vivir ahora no me gusta.
Puede sonar injusto decirlo, pero
hace diez afios tenia una vida com-
pletamente normal —hacia depor-
te, caminaba, iba al monte—y aho-
ra tengo muchas limitaciones. Estoy
destrozado”, dice Jesus.

Esclerosis Multiple Espaiia ha lan-
zado la campafia ‘Ahora jAl Aborda-
jer, que sitta el foco en la necesidad
de mejorar la experiencia de diag-
nostico de esclerosis multiple
mediante un abordaje “inmediato,
integral, coordinado y equitativo” en
el ambito territorial.

“Aunque a dia de hoy no existe una
cura, si hay terapias que ayudan a
retrasar la progresion, y mejorar la
calidad de vida de los pacientes. E1

diagndstico precoz es fundamental
porque cuanto antes se detecte la
enfermedad, mas posibilidades hay
de actuar antes de que aparezcan
lesiones mds importantes”, comen-
ta Duran.

APOYO ASOCIATIVO Cuando a Jests
Muiioz le recomendaron acudira la
asociacion vizcaina de esclerosis
multiple ADEMBI tardé semanas en
decidirse. “Me costé muchisimo dar
el paso. El primer dia llegas, ves
varias sillas de ruedas en la puertay
piensas: ‘¢Asi voy a acabar yo?’. Fue
un golpe duro”, recuerda. Hoy, afios
después, reconoce que aquel lugar
se ha convertido en una pieza esen-
cial para convivir con una enferme-
dad que le obliga a librar “una lucha
diaria muy silenciosa”.

Asociaciones como ADEMBI (Aso-
ciacién de Esclerosis Multiple de
Bizkia) desempefian un papel clave
para cientos de personas diagnosti-
cadas de esclerosis multiple. Més alla
de la atencién médica, ofrecen reha-
bilitacién, apoyo psicoldgico, orien-
tacion social y acompafiamiento en
una enfermedad crénica, degenera-
tiva e imprevisible que afecta a todos
los &mbitos de la vida. La entidad viz-
caina, creada en 1984, atiende cada
afio a mas de 1.800 personasy reali-
za alrededor de 19.000 sesiones anua-
les de neurorehabilitacion.

Jestis acude regularmente para rea-
lizar distintas terapias que le ayudan
amantener la movilidad y ralentizar
el deterioro fisico que provoca la
enfermedad. Sus inicios no fueron
faciles. “Cuando me recomendaron
ir a ADEMBI me cost6 muchisimo
dar el paso. El primer dia llegas, ves
varias sillas de ruedas en la puertay
piensas: ‘¢Asi voy a acabar yo?’. Fue
un golpe duro. Pero desde el minuto
uno senti que me iban a ayudary asi
ha sido”, comenta.

Precisamente para dar visibilidad
a la enfermedad y recaudar fondos
destinados a estos servicios, hoy se
celebra la 29? edicién de Busti Zai-
tez-Mojate en decenas de playas y
piscinas de Euskadi. La jornada soli-
daria, organizada por Esclerosis Mul-
tiple Euskadi, volverd a reunir a miles
de personas en una iniciativa que
pretende visibilizar esta enfermedad
neuroldgicay apelar a la solidaridad
ciudadana.

Mientras, la investigacién sigue
avanzando en el terreno oftalmold-
gico. El doctor Juan Antonio Duran
explica que ya existen pruebas capa-
ces de ayudar tanto al diagnéstico
como al seguimiento de la esclerosis
multiple. Entre ellas destaca la OCT,
una técnica sencilla que permite
estudiar el grosor de la retina y del
nervio 6ptico, ya que “se sabe des-
de hace afios que la retina sufre un
adelgazamiento en pacientes con
esclerosis multiple”.

Ademas, apunta a nuevas lineas
de investigacién que son menos
invasivas, como el analisis de las
lagrimas. Durén sefiala que peque-
fias muestras podrian aportar mar-
cadores relacionados con la enfer-
medad y evitar en el futuro la rea-
lizacién de pruebas mds complejas
como la puncién lumbar. “Con can-
tidades minimas de lagrima ya se
pueden estudiar determinados mar-
cadores”, subraya. — NTM

Onclusive
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La Biotecnologiayla IA son
elementos clave en lalucha
contrala esclerosis miltiple

El desarrollo de nuevas herramientas diagndsticas permitira determinar
con mayor precision la evolucién de la enfermedad, segun los cientificos

Javier Alonso

BILBAO Frenar la progresion de la
esclerosis multiple se ha converti-
do en el gran objetivo de la investi-
gacion biomédica. Los avances en
biotecnologia permiten avanzar
hacia una monitorizacién mas
completa y comprender mejor los
mecanismos que intervienen en la
progresion de la enfermedad.

Una de las grandes responsables
es Sanofi. La compaiiia est llevan-
do a cabo distintas lineas de inves-
tigacién centradas en la neuroinfla-
macion crénicay su papel en la evo-
lucién de la enfermedad. “Cada vez
comprendemos mejor los mecanis-
mos biolégicos implicados en su
evolucién y como determinados
procesos pueden contribuir al dete-
rioro neuroldgico mas alla de la acti-
vidad clinica visible”, sefialan miem-
bros de la empresa. A su juicio, este
avance estd impulsando “un cam-
bio de paradigma hacia un aborda-
je mas preciso, personalizado y
orientado a preservar la funcién
neuroldgicay la calidad de vida a
largo plazo”.

Durante afios, gran parte de las
estrategias terapéuticas estuvieron
orientadas al control de la inflama-
cién periférica y de los brotes visi-
bles. Sin embargo, los investigado-
res han comprobado que “existen
procesos dentro del propio sistema
nervioso central que pueden con-
tribuir al dafio neurolégicoy a la
progresion de la discapacidad inclu-
so en ausencia de recaidas”, un
hallazgo que estd ampliando la for-
ma de entender la enfermedad.

La biotecnologia esta desempe-
fiando un papel decisivo en este
cambio de enfoque. El desarrollo de
biomarcadores, las técnicas avan-
zadas de neuroimagen y las nuevas

herramientas de analisis de datos
permiten detectar con mayor sen-
sibilidad los cambios asociados a la
evolucién de la enfermedad y rea-
lizar un seguimiento mas preciso
de los pacientes.

De hecho, desde la compaiiia con-
sideran que “uno de los avances
mas prometedores serd precisa-
mente la capacidad de disponer de
herramientas que permitan un
seguimiento mas precisoy faciliten
una toma de decisiones clinicas
cada vez mas individualizada”.

En este sentido, un estudio dirigi-
do por el equipo médico de Roche,
en colaboracién con diversos pro-
fesionales sanitarios y con la Socie-
dad Espafiola de Neurologia, ha
demostrado que la IA puede servir

OTROS AVANCES

@ Huellas antivirales. Un equipo
de cientificos ha realizado un estu-
dio gracias al cual se han identifica-
do “huellas antivirales” distintas
segun el fipo de esclerosis multiple,
lo que apunta a “posibles terapias
dirigidas”. Seguin este frabajo, la for-
ma en que el sistema inmunitario
responde a determinados virus
podria influir en la evolucién clinica
de la esclerosis multiple.

@ Nuevos marcadores. Investiga-
dores del Instituto Max Planck de
Bioquimica y de la Universidad Téc-
nica de Munich ha logrado identifi-
car nuevos biomarcadores proteicos
que pueden mejorar el diagndstico
de la enfermedad y ayudar a prede-
cir la progresion de la enfermedad.
@ Mielina. Otro grupo de Investiga-
dores comprobd, en animales, que
la mielina puede recuperarse si se
interviene en efapas iniciales. Esto
puede ofrecer nuevas perspectivas
para futuros tratamientos.

como herramienta de apoyo en la
toma de decisiones terapéuticas. El
trabajo concluye que sus recomen-
daciones se ajustan en mayor medi-
da alas guias clinicas que las reali-
zadas por los especialistas partici-
pantes en el estudio (80,5% frente
al 66,5%), aunque los investigado-
res subrayan que nunca puede sus-
tituir el criterio del neurdlogoy que
todas sus recomendaciones deben
estar supervisadas por el profesio-
nal.

El Estado espaiiol ocupa ademas
una posicién destacada en este
ambito. Segin Sanofi, el Estado
cuenta con neurélogos y hospitales
de referencia, ademas de una par-
ticipacién muy activa en la investi-
gacién clinica internacional sobre
esclerosis multiple. En los ultimos
afios, cientos de pacientes espafio-
les han participado en ensayos cli-
nicos de la tercera fase y mas de un
centenar de centros se han impli-
cado en estos estudios.

RETOS PENDIENTES No obstante,
persisten importantes desafios en
el acceso a terapias innovadoras.
Entre ellos destaca la necesidad de
reducir el tiempo que transcurre
entre los avances cientificos y su lle-
gada efectiva a los pacientes, en un
contexto internacional cada vez
mas competitivo. Europa ha perdi-
do peso relativo en investigacién cli-
nica global durante la tiltima déca-
da en detrimento de otros territo-
rios.

Por ello, en Sanofi consideran
“prioritario” que se mantenga un
entorno atractivo para la investiga-
cién clinica que permita seguir atra-
yendo inversion, participando en
estudios internacionales y facilitan-
do el acceso temprano a la innova-
cién terapéutica. -NTM

BIRTUACA
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Una persona con esclerosis multiple realiza ejercicios de rehabilitacién. Foto: Ainara Garcia
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Acto central de la 28° edicion de la campaifia ‘MGjate-Busti zaitez’ contra la esclerosis muiltiple, celebrado en 2025 en Gasteiz. Foto: Pilar Barco

Convivir con la esclerosis miiltiple, un
desafio diario para miles de personas

La conocida como enfermedad de las mil caras es una de las principales causas de discapacidad entre los adultos jévenes

Javier Alonso

PAMPLONA A Jestis Muiioz,
muchos dias el cuerpo deja de res-
ponderle como quiere antes de que
termine la mafiana. Vive a apenas
400 metros de su trabajo, pero
necesita hacer dos paradas para lle-
gar. Camina despacio, se detiene
frente a un escaparate o mira el
movil unos segundos y continua.
Son pequefias estrategias para
poder llegar a la oficina.

“Tengo mucha fatiga, pero no es el
cansancio normal de alguien que ha
dormido poco. Es levantarte de la
cama sabiendo que has descansado
y,aun asi, sentir que tu cuerpo no res-
ponde a los estimulos que le manda
tu cabeza. Segtin avanza el dia, el ago-
tamiento fisico hace que mi pierna
izquierda directamente no responda.
Mi cerebro manda la orden, pero la
pierna no se mueve”, explica.

Jesus Tiene 41 afios, trabaja en el
mundo de la moda y lleva una déca-
da conviviendo con esclerosis multi-
ple. Antes hacia deporte, caminaba
durante horas y subia al monte. Aho-
ra no puede recorrer mas de medio
kilémetro de manera ininterrumpi-
da. Todavia evita utilizar bastén o silla
de ruedas para moverse por Bilbao
porque intenta mantener toda la auto-
nomia posible y porque, reconoce,
también existe una parte emocional
dificil de asumir.

“Hay una parte estética que para mi
es importante. Me afecta que se me
vea ya con ayudas o apoyos. Sé que
puede sonar superficial, pero es real
y forma parte también de c6mo uno
vive la enfermedad. Intento tener una

vida lo mds normal posible dentro de

Onclusive

las limitaciones que tengo, haciendo
descansos y adaptdndome continua-
mente”, relata Jesus.

El bilbaino es una de las mas de
5.000 personas que conviven con
esclerosis multiple en Euskal Herria.
Un total de 4.059 personas padecen
la enfermedad en la CAV, el 45%
mujeres de entre 18 y 45 afios, segin
las cifras aportadas por el Departa-
mento de Salud del Gobierno Vasco.

En Nafarroa hay cerca de un millar
de personas con esclerosis multiple,
con una prevalencia de 146,68 casos
por cada 100.000 habitantes. La
enfermedad afecta de forma mayo-
ritaria a mujeres, 676 casos frente a
319 en hombres, y concentra su
mayor impacto en la franja de 35 a
64 afios.

En todo el mundo, hay unos tres
millones de personas que padecen
esclerosis mtiltiple y cada afio se diag-
nostican alrededor de 2.000 nuevos
casos en el Estado espafiol, aproxima-
damente uno cada cinco horas.

La esclerosis multiple es una enfer-
medad neurolégica crénica y com-
pleja conocida como “la enferme-
dad de las mil caras” porque no se
manifiesta igual en todos los pacien-
tes. Puede provocar fatiga extrema,
problemas de movilidad, alteracio-
nes visuales, pérdida de equilibrio,
espasmos, dificultades cognitivas o
sintomas emocionales. La enferme-
dad puede aparecer a cualquier
edad, aunque suele diagnosticarse
principalmente en adultos jévenes
y tiene una mayor incidencia entre
las mujeres.

SINTOMAS Segtin un estudio pobla-
cional publicado en 2024 en el Jour-

nal of Neuro-Ophthalmology, los
problemas visuales constituyen uno
de los sintomas mas frecuentes de
la esclerosis mudltiple y afectan a
mas de la mitad de los pacientes a

“No saber como voy a
estar mafiana me ha
anulado por completo.
Estoy destrozado”

JESUS MUNOZ
Afectado por esclerosis mltiple

“Algunos pacientes
empeoran rapido; otros
permanecen estables
durante afios”

JUAN ANTONIO DURAN
Oftalmélogo ICQO

lo largo de la evolucién de la enfer-
medad. Por ello, alteraciones como
visién borrosa, pérdida temporal de
visién, vision doble, dificultad para
percibir colores, etc, pueden consti-
tuir el primer sintoma antes del
diagnéstico, aunque pueden mani-
festarse en cualquier momento de
la enfermedad.

Es el caso de Jesus: “Yo empecé
sobre todo con mareos y con vista
nublada. Piensas que las gafas estan
mal graduadas o que la vista todavia
se tiene que acostumbrar. Luego
empecé con la vista doble y, como de
pequeifio habia tenido un ojo vago,
fui enlazando unas cosas con otras.
Nunca crees que es nada raro y al
final lo vas dejando, pensando que
sera cansancio o nervios”, afiade el
bilbaino.

Durante més de dos afios nadie
encontro una explicacion clara. “Iba
al médico de cabecera, me manda-
ban a especialistas y nadie me decia
nada. Yo notaba que me pasaba algo,
pero no sabia el qué. Recuerdo salir
de trabajar siper angustiado pensan-
do: ‘¢Qué me pasa?’. Fui incluso a
urgencias y al principio todo era
estrés, mucho trabajo, falta de sue-
fio... Hasta que en 2016 tuve la suer-
te de dar con un neurélogo muy bue-
no que fue quien me dio el diagnés-
tico”, relata Jests.

Segtin los especialistas, la enferme-
dad puede presentar sintomas diver-
sos y aparentemente inconexos, 1o
que provoca retrasos a la hora de
diagnosticar la enfermedad en
muchos pacientes. “Hay personas que
pueden tener sintomas leves como
hormigueos o pequefias alteraciones
dificiles de identificar. Eso hace que
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no se piense inicialmente en una
esclerosis multiple y no se investigue
como tal”, explica Juan Antonio
Durén, oftalmélogo y director médi-
co en el Instituto Clinico Quirtirgico
de Oftalmologia.

La neuritis 6ptica es una de las alte-
raciones visuales mas frecuentes. Se
trata de una inflamacién del nervio
optico que interrumpe el envio de
sefiales visuales desde el ojo hasta el
cerebroy constituye el primer proble-
ma visual relacionado con la esclero-
sis multiple hasta en el 20% de los
pacientes.

Sus sintomas mas habituales inclu-
yen disminucién de la agudeza visual,
alteracion en la percepcion de colo-
res, dolor al mover los ojos o dificul-
tad para distinguir contrastes. Habi-
tualmente afecta a un solo ojo, aun-
que también puede aparecer de for-
ma bilateral. En muchos pacientes se
presenta de manera aguda o subagu-
day puede preceder durante meses e
incluso afios al diagnéstico definitivo
de la enfermedad.

“Muchos pacientes describen una
sensacion de falta de luz, como si estu-
vieran permanentemente en un lugar
poco iluminado. Otros pierden vision
en una parte concreta del campo
visual. Se puede manifestar de diver-
sas maneras. La neuritis éptica, la
visién doble o problemas en los movi-
mientos oculares, son signos impor-
tantes que obligan a investigar”, expo-
ne Juan Antonio Duran.

Segtn el oftalmélogo, no es bueno
ponerse en lo peor antes de tiempo:
“Tener una neuritis éptica no signifi-
ca necesariamente que la enferme-
dad vaya a evolucionar de forma rapi-

da o agresiva. Cada caso es diferente.
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@ CAV. En 2025 se diagnosticaron
142 nuevos casos de esclerosis
multiple, lo que situa el total de
afectados en 4.059. La mayoria
se concentra en Bizkaia (2.261),
seguida de Gipuzkoa (994) y
Araba (697).

@ Nafarroa. 995 personas pade-
cen esclerosis multiple con una
prevalencia de 146,68 casos por
cada 100000 habitantes. La
enfermedad afecta principalmen-
te a mujeres (676 frente a 319
hombres) y se concentra sobre
todo entre los 35 y 64 afios (710
casos). Le siguen los mayores de
65 afios (179) y el grupo de 15 a 34
afios (106).

@ Estado. M4s de 58000 perso-
nas padecen esclerosis mdiltiple,
segun la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) y cada afio se
diagnostican alrededor de 2000
nuevos casos. El 68% son mujeres
y la edad media de inicio de la
enfermedad esta en los 32 afios.
@ Mundo. En la ltima década, el
numero de personas diagnostica-
das ha aumentado mds de un 26%,
pasando de 2,3 millones en 2013 a
29 millones en 2023.

Hay pacientes en los que la enferme-
dad avanza con rapidez y otros que
permanecen practicamente estables
durante afos”.

Ademas de la neuritis dptica, exis-
ten otros trastornos visuales estre-
chamente relacionados con la escle-
rosis multiple. Uno de los mas fre-
cuentes es la diplopia o visién doble,
una alteracién que provoca que la
persona perciba imagenes duplica-
das debido a problemas de coordina-
cién en los musculos que controlan
el movimiento ocular. También pue-
de aparecer nistagmo, caracterizado
por movimientos involuntarios y
repetitivos de los 0jos, o uveitis inter-
media, que algunos pacientes descri-
ben como la aparicién constante de
“moscas volantes”.

EL ASPECTO PSICOLOGICO A pesar de
los diversos problemas fisicos que
causa la esclerosis, la parte emocio-
nal es, lo mas dificil de llevar. “Emo-
cionalmente la enfermedad me tiene
totalmente anulado. Mi cabeza
muchas veces se centra solo en esto.
Me cuesta muchisimo gestionar no
saber como voy a estar mafiana y
aceptar que la vida que me estd
tocando vivir ahora no me gusta. Pue-
de sonar injusto decirlo, pero hace
diez afios tenia una vida completa-
mente normal ~hacia deporte, cami-
naba, iba al monte-y ahora tengo
muchas limitaciones. Estoy destro-
zado”, dice Jests.

Esclerosis Multiple Espaiia ha lan-
zado la campafia ‘Ahora jAl Aborda-
jel, que situa el foco en la necesidad
de mejorar la experiencia de diagnds-
tico de esclerosis multiple mediante
un abordaje “inmediato, integral,
coordinado y equitativo” en el 4mbi-
to territorial.

“Aunque a dia de hoy no existe una
cura, si hay terapias que ayudan a
retrasar la progresion, y mejorar la

calidad de vida de los pacientes. El
diagnéstico precoz es fundamental
porque cuanto antes se detecte la
enfermedad, més posibilidades hay
de actuar antes de que aparezcan
lesiones mds importantes”, comen-
ta Duran.

APOYO ASOCIATIVO Cuando a Jestis
Muiioz le recomendaron acudir a la
asociacion vizcaina de esclerosis mul-
tiple ADEMBI tardé semanas en deci-
dirse. “Me costé muchisimo dar el
paso. El primer dia llegas, ves varias
sillas de ruedas en la puerta y pien-
sas: ‘¢Asivoy a acabar yo?’. Fue un gol-
pe duro”, recuerda. Hoy, afios des-
pués, reconoce que aquel lugar se ha
convertido en una pieza esencial para
convivir con una enfermedad que le
obliga a librar “una lucha diaria muy
silenciosa”.

Asociaciones como ADEMBI (Aso-
ciacién de Esclerosis Muiltiple de
Bizkia) desempefian un papel clave
para cientos de personas diagnosti-
cadas de esclerosis mtiltiple. Mas alla
de la atencién médica, ofrecen reha-
bilitacién, apoyo psicolégico, orien-
tacién social y acompafiamiento en
una enfermedad crénica, degenera-
tiva e imprevisible que afecta a todos
los ambitos de la vida. La entidad viz-
caina, creada en 1984, atiende cada
afio a mas de 1.800 personas y reali-
za alrededor de 19.000 sesiones anua-
les de neurorehabilitacién.

Jestis acude regularmente para rea-
lizar distintas terapias que le ayudan
a mantener la movilidad y ralentizar
el deterioro fisico que provoca la
enfermedad. Sus inicios no fueron
faciles. “Cuando me recomendaron ir
a ADEMBI me costé muchisimo dar
el paso. El primer dia llegas, ves varias
sillas de ruedas en la puerta y pien-
sas: ‘¢ Asi voy a acabar yo?’. Fue un gol-
pe duro. Pero desde el minuto uno
senti que me iban a ayudar y asi ha
sido”, comenta.

Precisamente para dar visibilidad a
la enfermedad y recaudar fondos des-
tinados a estos servicios, hoy se cele-
bra la 29? edicién de Busti Zaitez-
Mojate en decenas de playas y pisci-
nas de Euskadi. La jornada solidaria,
organizada por Esclerosis Multiple
Euskadi, volver4 a reunir a miles de
personas en una iniciativa que pre-
tende visibilizar esta enfermedad neu-
rolégicay apelar a la solidaridad ciu-
dadana. Mientras, la investigaciéon
sigue avanzando en el terreno oftal-
moldgico. El doctor Juan Antonio
Durén explica que ya existen pruebas
capaces de ayudar tanto al diagndsti-
co como al seguimiento de la esclero-
sis multiple. Entre ellas destaca la
OCT, una técnica sencilla que permi-
te estudiar el grosor de la retina y
del nervio éptico, ya que “se sabe
desde hace afios que la retina sufre
un adelgazamiento en pacientes
con esclerosis multiple”.

Ademés, apunta a nuevas lineas
de investigacién que son menos
invasivas, como el andlisis de las
lagrimas. Duran sefiala que peque-
flas muestras podrian aportar mar-
cadores relacionados con la enfer-
medad y evitar en el futuro la reali-
zacién de pruebas mas complejas
como la puncién lumbar. “Con canti-
dades minimas de lagrima ya se pue-
den estudiar determinados marcado-
res”, subraya. - NTM
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La Biotecnologiayla IA son
elementos clave en lalucha
contrala esclerosis miltiple

El desarrollo de nuevas herramientas diagndsticas permitira determinar
con mayor precision la evolucién de la enfermedad, segun los cientificos

Javier Alonso

BILBAO Frenar la progresion de la
esclerosis multiple se ha converti-
do en el gran objetivo de la investi-
gacion biomédica. Los avances en
biotecnologia permiten avanzar
hacia una monitorizacién mas
completa y comprender mejor los
mecanismos que intervienen en la
progresion de la enfermedad.

Una de las grandes responsables
es Sanofi. La compaiiia est llevan-
do a cabo distintas lineas de inves-
tigacién centradas en la neuroinfla-
macion crénicay su papel en la evo-
lucién de la enfermedad. “Cada vez
comprendemos mejor los mecanis-
mos biolégicos implicados en su
evolucién y como determinados
procesos pueden contribuir al dete-
rioro neuroldgico mas alla de la acti-
vidad clinica visible”, sefialan miem-
bros de la empresa. A su juicio, este
avance estd impulsando “un cam-
bio de paradigma hacia un aborda-
je mas preciso, personalizado y
orientado a preservar la funcién
neuroldgicay la calidad de vida a
largo plazo”.

Durante afios, gran parte de las
estrategias terapéuticas estuvieron
orientadas al control de la inflama-
cién periférica y de los brotes visi-
bles. Sin embargo, los investigado-
res han comprobado que “existen
procesos dentro del propio sistema
nervioso central que pueden con-
tribuir al dafio neurolégicoy a la
progresion de la discapacidad inclu-
so en ausencia de recaidas”, un
hallazgo que estd ampliando la for-
ma de entender la enfermedad.

La biotecnologia esta desempe-
fiando un papel decisivo en este
cambio de enfoque. El desarrollo de
biomarcadores, las técnicas avan-
zadas de neuroimagen y las nuevas

herramientas de analisis de datos
permiten detectar con mayor sen-
sibilidad los cambios asociados a la
evolucién de la enfermedad y rea-
lizar un seguimiento mas preciso
de los pacientes.

De hecho, desde la compaiiia con-
sideran que “uno de los avances
mas prometedores serd precisa-
mente la capacidad de disponer de
herramientas que permitan un
seguimiento mas precisoy faciliten
una toma de decisiones clinicas
cada vez mas individualizada”.

En este sentido, un estudio dirigi-
do por el equipo médico de Roche,
en colaboracién con diversos pro-
fesionales sanitarios y con la Socie-
dad Espafiola de Neurologia, ha
demostrado que la IA puede servir

OTROS AVANCES

@ Huellas antivirales. Un equipo
de cientificos ha realizado un estu-
dio gracias al cual se han identifica-
do “huellas antivirales” distintas
segun el fipo de esclerosis multiple,
lo que apunta a “posibles terapias
dirigidas”. Seguin este frabajo, la for-
ma en que el sistema inmunitario
responde a determinados virus
podria influir en la evolucién clinica
de la esclerosis multiple.

@ Nuevos marcadores. Investiga-
dores del Instituto Max Planck de
Bioquimica y de la Universidad Téc-
nica de Munich ha logrado identifi-
car nuevos biomarcadores proteicos
que pueden mejorar el diagndstico
de la enfermedad y ayudar a prede-
cir la progresion de la enfermedad.
@ Mielina. Otro grupo de Investiga-
dores comprobd, en animales, que
la mielina puede recuperarse si se
interviene en efapas iniciales. Esto
puede ofrecer nuevas perspectivas
para futuros tratamientos.

como herramienta de apoyo en la
toma de decisiones terapéuticas. El
trabajo concluye que sus recomen-
daciones se ajustan en mayor medi-
da alas guias clinicas que las reali-
zadas por los especialistas partici-
pantes en el estudio (80,5% frente
al 66,5%), aunque los investigado-
res subrayan que nunca puede sus-
tituir el criterio del neurdlogoy que
todas sus recomendaciones deben
estar supervisadas por el profesio-
nal.

El Estado espaiiol ocupa ademas
una posicién destacada en este
ambito. Segin Sanofi, el Estado
cuenta con neurélogos y hospitales
de referencia, ademas de una par-
ticipacién muy activa en la investi-
gacién clinica internacional sobre
esclerosis multiple. En los ultimos
afios, cientos de pacientes espafio-
les han participado en ensayos cli-
nicos de la tercera fase y mas de un
centenar de centros se han impli-
cado en estos estudios.

RETOS PENDIENTES No obstante,
persisten importantes desafios en
el acceso a terapias innovadoras.
Entre ellos destaca la necesidad de
reducir el tiempo que transcurre
entre los avances cientificos y su lle-
gada efectiva a los pacientes, en un
contexto internacional cada vez
mas competitivo. Europa ha perdi-
do peso relativo en investigacién cli-
nica global durante la tiltima déca-
da en detrimento de otros territo-
rios.

Por ello, en Sanofi consideran
“prioritario” que se mantenga un
entorno atractivo para la investiga-
cién clinica que permita seguir atra-
yendo inversion, participando en
estudios internacionales y facilitan-
do el acceso temprano a la innova-
cién terapéutica. -NTM

BIRTUACA
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Una persona con esclerosis multiple realiza ejercicios de rehabilitacién. Foto: Ainara Garcia
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Muchas veces, con el calor aparece
el dolor de cabeza. En ocasiones
ocurre tras una exposicién direc-
ta al sol sin llevar una gorra oun
sombrero, y también puede ha-
cerlo a causa del exceso de lumi-
nosidad si los ojos no estan prote-
gidos, ya que el gesto de tenerlos
entreabiertos hace que se tensen
los miisculos dela caray el cuello.
Las cefaleas también pueden ser
fruto del propio cansancio y el es-
trés del cuerpo debidos a las altas
temperaturas.

PROTECCION EXTERNA
Jaime Masjuan, jefe del servicio
de Neurologia del Hospital Univer-
sitario Ramoén y Cajal de Madrid,
explica cudles son esas situaciones
en las que el calor desencadena do-
lor de cabeza y como mitigarlo.

Una de los escenarios mas ha-
bituales es cuando la persona esta
expuesta al sol directo de forma
prolongada, sin cubrirse la ca-
beza, con lo que se produce una
dilatacién de las arterias cerebra-
les. La consecuencia es un dolor de
cabeza secundario por esa accién
del sol y el calor. Esa exposicién
directa puede desembocar en una
cefalea a causa del exceso de lumi-
nosidad solar.

Masjuan sefiala que el sol "aca-
ba haciendo que tengamos una
contractura de los musculos de la

NEUROLOGIA

!POR QUE ELSOL PUEDE

HACER QUE APAREZCA

DOLOR DE CABEZA?

La exposicion al sol provoca la dilatacién
de las arterias cerebrales, que puede
desencadenar una cefalea secundaria

cara al evitar cerrar los ojos. Gran
parte delos casos de dolor de cabe-
za por la dilatacién de las arterias
tienen que ver con contracturas
delos muisculos que tenemos en el
craneo. Con la luminosidad esta-
mos como entrecerrando los ojos
y eso puede provocar también una
cefalea tensional". De ahi la im-
portancia, ademds de cubrirse la
cabeza con gorros u otras prendas
similares, de usar unas buenas
gafas de sol.

CEFALEAS TENSIONALES

El neurdlogo del Hospital Ramén
y Cajal insiste en que las cefaleas
tensionales, que son las mas ha-
bituales, estan relacionadas con
la contractura continuada de los
musculos del cuelloy dela cabeza,
como el masetero en la zona de la
mandibula, pero también de los
de la frente. "Todos esos muscu-
los, de un modo inconsciente, los
contraemos en ciertas circunstan-
cias, como cuando estamos pre-

ocupados o cansados. Y eso es lo
que hace que el dolor de cabeza
aparezca mas a ultima hora de la
tarde o después de un dia de traba-
jointenso", incide Masjuan.

En el caso de un episodio de ca-
lor, en el que la gente estd con ma-
lestar por las altas temperaturas,
los musculos estan en tensién;
esto se une a la luminosidad, que
si los ojos no estan protegidos por
unas gafas de sol, tensiona los
musculos que estan alrededor.

"Hay algo que no todo el mundo
sabe y es que el cerebro no tiene
receptores de dolor. Solamente
aparece dolor en el craneo cuan-
do hay un aumento de la presion
dentro de él, que si produce dolor

Migrana
Un caso diferente

Lamigrana, una de las princi-
pales causas de discapacidad
en el mundo, afecta a mas de
cinco millones de personas en
Espana, segunla SEN.

Durante las crisis de mi-
grana, mas de la mitad de los
pacientes tiene que reducir su
actividad y entre un20%vy un
30% necesita reposo estricto.

El calor, sobre todo en
episodios prolongados, puede
serun desencadenante de las
migranas. Las personas que
sufren migranay tienen por
delante un dia ajetreado, en
elquevanaestarenunam-
biente con mucho calor, deben
"tener preparado el analgésico
queuseny, en cuantovean
que estan un poco cansadasy
empiecen a notar los pream-
bulos, medicarse".

enalgunas estructuras, perolain-
mensa mayoria de los dolores de
cabeza no obedecen a problemas
graves ni neuroldgicos, sino de
otra indole", aclara el experto en
neurologifa.

DISTINTOS REMEDIOS

Este tipo de dolor de cabeza se
puede solventar con descanso,
una bebida fria, un paracetamol
oun ibuprofeno. Cuando la causa
de la cefalea tensional es el estrés
por una jornada laboral intensa,
también puede desaparecer con
un analgésico o cambiando de ac-
tividad, simplemente saliendo a
dar una vuelta, tal y como indica
el especialista.

Elneurélogo aclara que el dolor
de cabeza no suele ser una ma-
nifestacién de la presion arterial
elevada: "Hay gente que dice ‘me
duele la cabeza y debe ser por la
tensién alta’, pero generalmente
no es asi. Es mds probable que sea
porque estds estresado, salvo que
tengas 250 de tensién, pero lo ha-
bitual en la poblacién general es
que tenga una tensiéon normal",
afirma.

La Sociedad Espaiiola de Neuro-
logia (SEN) calcula que el 70 % dela
poblacién en Espana ha padecido
cefalea alguna vezen suviday que
alrededor de un 4% sufre dolor cr6-
nico de cabeza (se considera dolor
crénico el que se siente durante
mas de 15 dias al mes).
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Labiotecnologiayla IA son
elementos clave en la lucha
contrala esclerosis miltiple

El desarrollo de nuevas herramientas diagndsticas permitird determinar
con mayor precision la evolucion de la enfermedad, segun los cientificos

Javier Alonso

DONOSTIA Frenar la progresion de la
esclerosis muiltiple se ha convertido
en el gran objetivo de la investigacion
biomédica. Los avances en biotecno-
logia permiten avanzar hacia una
monitorizacién mas completa y com-
prender mejor los mecanismos que
intervienen en la progresién de la
enfermedad.

Una de las grandes responsables es
Sanofi. La compaiiia esta llevando a
cabo distintas lineas de investigacién
centradas en la neuroinflamacioén cré-
nica y su papel en la evolucién de la
enfermedad. “Cada vez comprende-
mos mejor los mecanismos bioldgi-
cos implicados en su evolucion y
coémo determinados procesos pueden
contribuir al deterioro neurolégico
mas alla de la actividad clinica visi-
ble”, sefialan miembros de la empre-
sa. A sujuicio, este avance esta impul-
sando “un cambio de paradigma
hacia un abordaje mas preciso, per-
sonalizadoy orientado a preservar la
funcién neurolégica y la calidad de
vida a largo plazo”.

Durante afios, gran parte de las
estrategias terapéuticas estuvieron
orientadas al control de la inflama-
ci6n periférica y de los brotes visibles.
Sin embargo, los investigadores han
comprobado que “existen procesos
dentro del propio sistema nervioso
central que pueden contribuir al dafio
neuroldgico y a la progresion de la
discapacidad incluso en ausencia de
recaidas”, un hallazgo que esta
ampliando la forma de entender la
enfermedad.

La biotecnologia esta desempe-
fiando un papel decisivo en este
cambio de enfoque. El desarrollo
de biomarcadores, las técnicas
avanzadas de neuroimagen y las

nuevas herramientas de andlisis de
datos permiten detectar con mayor
sensibilidad los cambios asociados
a la evolucion de la enfermedad y
realizar un seguimiento mas pre-
ciso de los pacientes.

De hecho, desde la compaiiia con-
sideran que “uno de los avances mas
prometedores sera precisamente la
capacidad de disponer de herramien-
tas que permitan un seguimiento mas
preciso y faciliten una toma de deci-
siones clinicas cada vez mas indivi-
dualizada”.

En este sentido, un estudio dirigi-
do por el equipo médico de Roche,
en colaboracién con diversos pro-
fesionales sanitarios y con la Socie-
dad Espafiola de Neurologia, ha

OTROS AVANCES

@ Huellas antivirales. Un equipo de
cientificos ha realizado un estudio
gracias al cual se han identificado
“huellas antivirales” distintas segtin
el tipo de esclerosis multiple, lo que
apunta a “posibles terapias dirigi-
das”. Seguin este trabajo, la forma en
que el sistema inmunitario responde
a determinados virus podria influir
en la evolucién clinica de la esclero-
sis multiple.

@ Nuevos marcadores. Investiga-
dores del Instituto Max Planck de
Bioquimica y de la Universidad Téc-
nica de Munich han logrado identifi-
car nuevos biomarcadores proteicos
que pueden mejorar el diagndstico
de la enfermedad y ayudar a prede-
cir la progresion de la enfermedad.
@ Mielina. Otro grupo de investigado-
res comprobd, en animales, que la
mielina puede recuperarse si se infer-
viene en etfapas iniciales. Esto puede
ofrecer nuevas perspectivas para
futuros tratamientos.
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demostrado que la IA puede servir
como herramienta de apoyo en la
toma de decisiones terapéuticas. El
trabajo concluye que sus recomen-
daciones se ajustan en mayor medi-
da a las guias clinicas que las rea-
lizadas por los especialistas parti-
cipantes en el estudio (80,5% fren-
te al 66,5%), aunque los investiga-
dores subrayan que nunca puede
sustituir el criterio del neurélogo y
que todas sus recomendaciones
deben estar supervisadas por el
profesional.

El Estado espaiiol ocupa ademas
una posicion destacada en este Ambi-
to. Segtin Sanofi, el Estado cuenta con
neurdlogos y hospitales de referen-
cia, ademas de una participaciéon muy
activa en la investigacion clinica inter-
nacional sobre esclerosis muiltiple. En
los tltimos afios, cientos de pacien-
tes espaiioles han participado en
ensayos clinicos de la tercera fase y
mas de un centenar de centros se han
implicado en estos estudios.

RETOS PENDIENTES No obstante, per-
sisten importantes desafios en el acce-
so a terapias innovadoras. Entre ellos
destaca la necesidad de reducir el
tiempo que transcurre entre los avan-
ces cientificos y su llegada efectiva a
los pacientes, en un contexto interna-
cional cada vez mdas competitivo.
Europa ha perdido peso relativo en
investigacion clinica global durante
la dltima década en detrimento de
otros territorios.

Por ello, en Sanofi consideran “prio-
ritario” que se mantenga un entorno
atractivo para la investigacion clini-
ca que permita seguir atrayendo
inversion, participando en estudios
internacionales y facilitando el acce-
so temprano a la innovacion terapéu-
tica. -NTM
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LaELA podria
aumentarun40%oen
EuropaenZ25afnos

Lasproyeccionesepidemioldgicas
estimarongueelnUmerode
personasafectadasporla
esclerosislateralamiotrofica
(ELA)aumentaramasdeun40%
enEuropadurantelospréximos 25
afos,impulsado principalmente
porelenvejecimientodela
poblacién,segunexplicd

desdela SociedadEspafiola
deNeurologia, FranciscoJavier
RodriguezdeRivera.Yrecordd
gueestaenfermedadafecta
enEspafaaentre4.000y
4.500personas.Cadaafiose
diagnosticanentre900y1.000
nuevoscasos,unacifrasimilarala
delosfallecimientosregistrados
porestapatologia. Rodriguezde
Riverasefalé queenEspafiase
diagnosticanalrededordetres
nuevoscasosaldia.m
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