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LSVT LOUD es la que tiene mejores resultados."
Una experta nos habla de este problema en
Espana

Mi'A

Rigidez para caminar y moverse,
dificultades para hablar o voz baja y falta
de expresion facial (cara de mascara) son
sintomas del parkinson y parecen
manifestarse en Biden. Sin embargo, el
presidente no presenta temblores, otro
de los sintomas comunes de la
enfermedad. Se suma a todo ello que los
registros oficiales de visitantes de la Casa
Blanca revelaron que un experto en
enfermedad de Parkinson la visité ocho
veces en los ultimos meses y se reunio al
menos una vez con el médico del
presidente. La Casa Blanca lo ha negado
con una carta del médico del presidente.
Sin embargo, muchos otros personaje
publicos si han reconocido la enfermedad
y en ellos hemos podido observar los
sintomas enumerados anteriormente. Es
el caso del actor Michael J. Fox, el
cantante Ozzy Osbourne, Alan
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egun el Inrorme de la Fundacron ael
Cerebro sobre el impacto social de la
enfermedad de Parkinson en Espana’,
publicado en 'Neurology', al menos hay
300.000 personas afectadas y cada aiio
se diagnostica un nuevo caso por cada
10.000 habitantes. El trabajo realizado
por la doctora Rocio Garcia-Ramos, de la
Unidad de Trastornos del Movimiento del
Servicio de Neurologia del Hospital
Clinico San Carlos de Madrid, y miembro
del Comité Médico de

Cuidate+ documenta también que "esto
tiene un gran impacto en la calidad de
vida de los pacientes y casi duplica la
mortalidad".

Ademas, "la patologia genera unos costes
considerables para el pais que pueden
superar los 17.000 euros anuales por
paciente; costes que se incrementaran
debido al envejecimiento de la poblacién
y a las nuevas terapias empleadas. Los
profesionales sanitarios y los
administradores dedican sus esfuerzos a
proporcionar una atencioén de calidad a
los pacientes. A pesar de lo anterior,
todavia queda mucho camino por
recorrer para ofrecer una atencion
sanitaria de calidad, eficiente,
multidisciplinar y universal".

La enfermedad

La Fundacion Caser nos recuerda que esta
enfermedad "se produce por un proceso
neurodegenerativo de caracter
multisistémico. Eses decir, que se ven
afectados varios sistemas. El parkinson
afecta de forma directa al sistema
nervioso central. Por eso sus sintomas
principales son motores, aunque también
existen sintomas no motores, e incluso,
segln los expertos, sintomas
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enfermedad antes de que se presenten los
sintomas motores para minimizar su
afectacion en la persona que tiene
parkinson. Hoy dia es una enfermedad
crénica".

Sabemos que "los signos motores son
mas faciles de detectar y provocan,
muchas veces, que el paciente acuda por
primera vez al neur6logo. Dentro de
estos, la afeccion del parkinson en el
habla adquiere una importancia especial
debido al posible aislamiento que puede
causar en las personas afectadas por las
dificultades en la comunicacion. Es
decir, en este caso el signo motor
(trastorno del habla) puede desembocar
en otros no motores como son el
mencionado aislamiento social, la falta
de comunicacion e incluso la depresion',
como documenta la Fundacion Degen.

La mejor terapia del habla

La buena noticia es que se acaba de
publicar un importante estudio que
analiza la terapia del habla mas eficaz
para personas con enfermedad de
Parkinson. Dirigido por expertos de la
Universidad de Nottingham, ha
demostrado que el tratamiento de voz
Lee Silverman (LSVT LOUD) es mas
eficaz que otras terapias del habla y el
lenguaje.

Bautizado con el nombre de la Sra. Lee
Silverman (Lee Silverman Voice
Treatment), una mujer que vive con
parkinson, fue desarrollado por la Dra.
Lorraine Ramigy ha sido estudiado
cientificamente durante mas de 25 afios
con el apoyo del Instituto Nacional de la
Sorderay otros Trastornos de la
Comunicacion dentro de los Institutos
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nivel de volumen mas normal al hablar
en casa, en el trabajo o en la comunidad.
La clave del tratamiento es ayudar a las
personas a 'recalibrar' sus percepciones
para que sepan qué tan fuerte o suave
suenan para otras personas y puedan
sentirse cémodas usando una voz mas
fuerte a un nivel de volumen normal.

Ahora, el nuevo ensayo publicado en el
'BMJ' muestra que este tratamiento fue
mas eficaz para reducir el impacto de los
problemas de voz informados por los
participantes que ninguna terapia del
hablay del lenguaje. Fue llevado a cabo
por los servicios de terapia del habla y el
lenguaje del NHS (sistema sanitario) en
todo el Reino Unido y coordinado y
analizado por el equipo de la Unidad de
Ensayos Clinicos de Birmingham (BCTU),
de la Universidad de Birmingham.

El problema en Espafia

La Dra. Rocio Garcia-Ramos aclara que
"el estudio no puede traer mejores
noticias. Los resultados son muy buenos
porque mejoran considerablemente la
locucion de los pacientes. Es algo de lo
que ellos se quejan mucho. Es uno de los
sintomas que no mejoran con los
tratamientos y les preocupa porque no
se reconocen asimismos, lo que trae
consigo falta de autoestima,
inseguridad... Desafortunadamente
nosotros no contamos con este recurso,
pero si les reenviamos al logopeda. El
problema es que solo cuentan con varias
sesiones practicas y luego tienen que
practicar en casa lo aprendido, cuando el
tratamiento deberia ser mantenido y
vigilado".
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Dra. Rocio Garcia-Ramos

Coincide con la experta espafiola, la
profesora Catherine Sackley, de la
Facultad de Ciencias de la Salud y del
Centro de Investigacion Biomédica del
NIHR de Nottingham, que dirigi6 el
estudio. Ella ha afirmado en un
comunicado: "El impacto de los
problemas de habla y comunicacion en
las personas con la enfermedad puede
hacer que se sientan estigmatizadas.
Puede impedirles salir, socializar y
hacer tareas cotidianas como ir de
compras, lo que puede tener un impacto
perjudicial en su calidad de vida".

Y ha insistido: "Este es el primer estudio
de este tipo que analiza las opciones de
tratamiento mas eficaces. Los resultados
muestran claramente que, aplicado de
esta manera, el método LSVT LOUD es
eficaz y puede resultar rentable. El
método del NHS tal como se aplica
actualmente no es eficaz. Ahora que
tenemos estos datos, debemos analizar
otros factores y ver si, si se administran
diferentes terapias de diferentes
maneras, esto afectaria aiin mas a los
resultados".

Tres grupos

Basandose en un estudio piloto se
reclutaron participantes de 40 centros
del NHS en todo el Reino Unido y se los

e e 10 2/ 1 .
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el lenguaje del NHS y el tercero no recibio
ninguna terapia.

El tratamiento del NHS es un programa
personalizado impartido por un
terapeuta y es menos intensivo. Se da en
seis u ocho sesiones, a diferencia del
LSVT LOUD, que se facilita en 16
sesiones a lo largo de cuatro semanas.

Entre septiembre de 2016 y marzo de
2020, 388 personas con parkinsony
disartria (dificultad para hablar)
participaron en el ensayo. 130 fueron
asignadas al grupo LSVT LOUD, 129 al de
terapia del NHS y 129 no recibieron
ninguna.

LSVT LOUD consistio en cuatro sesiones
presenciales o remotas de 50 minutos,
cada una de ellas impartidas durante
cuatro semanas, con practica adicional
en el hogar. El terapeuta local determiné
la terapia del habla y del lenguaje del
NHS en respuesta a las necesidades
individuales de cada participante; se
impartié un promedio de una sesién cada
dos semanas durante 11 semanas.

Los resultados del ensayo demostraron
que LSVT LOUD fue mas eficaz para
reducir el impacto de la disartria que la
ausencia de terapia del habla y del
lenguaje y que la version del NHS. La
terapia del NHS no mostro evidencia de
beneficio en comparacién con la ausencia
de terapia del habla y del lenguaje.

L.a necesidad de
rehabilitacion en
enfermedades cronicas
Adrian Wrigley, que padece parkinson,

ha indicado: "La investigacion en
terapia del habla y el lenguaje es muy
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herramienta de comunicacion conduce a

mayores niveles de frustraciony
ansiedad no solo para quienes

padecemos la enfermedad, sino también

para nuestras parejas y amigos. Por eso,
el desarrollo de un tratamiento que
funcione es muy importante para la
comunidad de parkinson".

La Dra. Garcia Ramos recuerda que "el
apoyo para la terapia del habla en
nuestro pais proviene
fundamentalmente de las asocaciones
de pacientes, porque resulta mas
economico. En Espaiia tenemos un
problema con la rehabilitacion cronica,
no hay tiempo ni recursos, no depende
del sistema de salud, sino de asuntos
sociales y es un problema a

resolver porque no dan de si para los
tratamientos cronicos. Necesitariamos
tener logopedas expertos en parkinson
que se formaran en ello, que
investigaran los mejores tratamientos
para asi poder dar una atencion mas
personalizada a cada paciente''.

Sobre el autor:

(-4 Patricia Matey

. Licenciada en Ciencias de la Informacion
(Universidad Complutense de Madrid.
1986-1991), es periodista especializada
en informacion de salud, medicina y
biociencia desde hace 33 anos. Durante
todo este tiempo ha desarrollado su
profesion primero en el suplemento
SALUD de EL MUNDO (22 afios), luego
como coordinadora de los portales
digitales Psiquiatria Infantil y Sexualidad
en el mismo diario. Ha colaborado en
distintos medios como EL Pais, La Joya.
la revista LVR, Muy Interesante, Cambio
16, Indagando TV o El Confidencial. En

este ultimo ejercié de jefa de seccion de
Alimente durante cuatro anos. Su
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Que es el sindrome de Rohhad, la enfermedad rara
detectada por primera vez en un adulto en Espana

Bienestar
© Fact Checked

Una mujer de 57 afios ha sido diagnosticada del sindrome de Rohhad en Espafa.
Se trata del primer caso en la poblacidon adulta a nivel mundial, pues hasta ahora
esta afeccion, que afecta al sistema respiratorio, endocrino y nervioso, solo se

habia detectado en nifos.
Actualizado a: Martes, 16 Julio, 2024 13:51:04 CEST

R

La hipoventilacién alveolar es el cuadro mds peligroso de esta afeccién. (Foto: Shutterstock)
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El sindrome de Rohhad es una enfermedad muy rara (menos de 200 pacientes
en todo el mundo) que hasta ahora solo se habia detectado en nifios. Sin
embargo, se acaba de registrar el primer caso mundial de esta patologia en
un adulto y ha sido en Espaiia, en el Hospital General Universitario Nuestra
Sefora del Prado de Talavera de la Reina. Segun ha informado el Gobierno de
Castilla-La Mancha, se trata de una mujer de 57 aios que ingresoé en el centro
en 2019 tras un episodio de insuficiencia respiratoria grave.

“Este sindrome debuta en la edad pediatrica y produce una rapida ganancia de
peso, llegando a la obesidad extrema, hipoventilacion central, disfuncion
hipotalamica y alteracion del sistema nervioso autonémico, junto a cambios en el
comportamiento”, ha detallado Angel Ortega, del servicio de Neumologia del
hospital. El experto ha explicado que todo ello llevo a la necesidad de
ventilacion mecanica prolongada, “produciendo una mortalidad muy precoz,
sin que exista un tratamiento eficaz hasta la fecha ni se conozcan todos los
mecanismos involucrados en su causa”.
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En el momento de afrontar el diagndstico de la enfermedad, ha continuado el
experto, “encontré que todas las caracteristicas coincidian en su debuty
desarrollo clinico con el sindrome pediatrico, pero en una paciente con 57 afios,
cuestion que nunca antes habia sido descrita y con la frustracion de no poder
ofrecer una confirmacion prondstica al no existir casos similares”.

Hasta aqui el caso, pero ;en qué consiste exactamente el sindrome de
obesidad infantil de rapida progresion-disfuncion hipotalamica-
hipoventilacion-disregulacion autonémica (Rohhad)? Para entender su
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desarrollo, hay tres elementos a tener en cuenta: el centro respiratorio, el
sistema nervioso auténomo (SNA) y el sistema endocrino. Como indica la
Organizacién Nacional de Enfermedades Raras (NORD, por sus siglas en inglés), el
centro respiratorio es el que controla de forma involuntaria la respiracion y los
cambios de esta, segun la actividad que se realice o de los niveles de oxigenoy
didxido de carbono.

Respecto al SNA, es la parte del sistema nervioso que regula muchas de las
funciones corporales automaticas, como la respiracion o la frecuencia cardiaca.
Por ultimo,el sistema endocrino se encuentra bajo las directrices del hipotalamo
(situado en el cerebro) y participa en el crecimiento, el equilibrio energético e
hidrico, la maduracion sexual y la fertilidad, asi como en la respuesta al estrés.

Bien, pues el sindrome de Rohhad se caracteriza por la dificultad del control
respiratorio y de la regulacion del SNA, con anomalias del sistema
endocrino. “Es un cuadro extraordinariamente complejo que requiere para su
diagnéstico de un alto grado de sospecha y precisa de manejo necesariamente
multidisciplinar, que incluya la colaboracién de especialistas en endocrinologia,
psiquiatria, cirugia, neumologia, oncologia, neuropediatria, cardiologia y otros”, se
destaca en la revision de un caso publicado en la revista oficial de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN).

Segun el estudio, “aunque el tratamiento sea conservador, ha de iniciarse de
forma precoz para mejorar su prondstico e intentar evitar sus complicaciones. La
informacion disponible en la actualidad en cuanto a la esperanza de vida y el
pronostico a largo plazo de estos pacientes es limitada, puesto que no hay casos
descritos que hayan alcanzado la edad adulta”.
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Sintomas del sindrome de Rohhad

La ganancia llamativa de peso de forma rapida sin que el nifio tenga mas hambre
(hiperfagia) suele ser la primera sefial de alerta de esta patologia que, por lo
general, se manifiesta entre los 1,5y 7 afios. Otros signos que apuntan desde
NORD son:

* Problemas hipotalamicos: suelen identificarse después de la aparicion
repentina de obesidad. Pueden incluir una incapacidad para mantener el
equilibrio hidrico normal en el cuerpo, niveles altos de prolactina,
hipotiroidismo, insuficiencia de la hormona del crecimiento, pubertad
temprana o tardia, o un nivel de cortisol bajo.

* Anomalias respiratorias, como apnea obstructiva del suefio o
hipoventilacion alveolar. Como resultado, se produce una baja saturacion de
oxigeno y un aumento del diéxido de carbono durante la vigilia y el suefio. La
hipoventilacion es el cuadro mas peligroso de esta afeccién, pues a
menudo pasa desapercibida hasta que desemboca en una parada
cardiorrespiratoria.

» Sintomas de desregulacion del SNA. Algunos son problemas oculares, como
el estrabismo; intestinales, como estrefimiento cronico; desregulacion de la
temperatura corporal, con episodios de hipertermia o hipotermia; manosy
pies helados, disminucidn de la sensacién de dolor, frecuencia cardiaca baja
para la que se puede precisar de un marcapasos 0 una sudoracion alterada.

e Tumores de la cresta neural (en el 40% de los casos), que se originan a partir
de un tipo especifico de célula que se observa muy temprano en el desarrollo
del cuerpo.

“La alta incidencia de episodios de parada cardiorrespiratoria domiciliaria y su
elevada mortalidad son los responsables del prondstico poco esperanzador de
esta entidad. Dados su heterogeneidad y los sintomas comunes con otros
sindromes, es fundamental conocer esta patologia tan poco habitual y mantener
un alto indice de sospecha”, concluye la revisidn de la SEN.

Bibliografia

e S.Ibanez-Micé. A.M. Marcos Oltra. S. de Murcia Lemauviel. R. Ruiz Pruneda. C.
Martinez Ferrandez. R. Domingo Jiménez. Sindrome ROHHAD (obesidad de

4 de 12 17/07/2024, 10:09



Qué es el sindrome de Rohhad, la enfermedad rara detectada por prim... https://cuidateplus.marca.com/bienestar/2024/07/16/sindrome-rohhad...

rapida progresion, disfuncién hipotalamica, hipoventilacion y disregulacion
autondémica). Presentacién de un caso y revision de la literatura (2016).
Neurologia. Sociedad Espafiola de Neurologia. 10.1016/j.nrl.2016.04.008.

 Informacién sobre el sindrome de Rohhad. Organizacién Nacional de
Enfermedades Raras (2023).

Te recomendamOS Enlaces promovidos por Taboola

Boticaria Garcia recomienda beber agua con gas y estos son los motivos

Cuidate Plus

Alberto Egea, entrenador experto en pérdida de grasa, sobre qué es mejor para adelgazar si correr o andar

Cuidate Plus

Bowie, la perra de Shannen Doherty que percibio su enfermedad antes del diagndstico

El Mundo

La abuela de la novia, la invitada con mas glamour en la boda de Veronica Urquijo

Telva

El truco n.o 1 para perder grasa abdominal (es muy sencillo)

goldentree.es

Audi Q5 Sportback, ediciéon Black line

Audi

5de 12 17/07/2024, 10:09



Medicamentos huérfanos y enfermedades raras, un problema mas cer... https://www.eldia.es/salud/guia/2024/01/01/medicamentos-huerfanos-...

Guias de salud

Quirénsalud Tenerife Dietas Fitness Vida Equilibrium  Cuidamos tu salud

NEUROLOGIA

Medicamentos huérfanos y enfermedades raras, un problema mas cercano de lo que
parece

Entre un 6% y un 8% de la poblacién espafola puede verse afectada por una enfermedad rara en algin momento de su
vida

Casi el 50% de las enfermedades raras son de tipo neurolégico. / DCSTUDIO. FREEPIK.

Rebeca Gil
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La comunidad cientifica define una enfermedad rara como aquella que afecta a menos de 1 de cada 2.000 personas.
Pero segln la base de datos europea sobre enfermedades raras y medicamentos huérfanos, Orphanet, mas del 80% de
estas patologias afectan a menos de 1 persona por cada millon de habitantes.

PUBLICIDAD

Si se extrapolan estos porcentajes a nuestro pais se puede estimar que entre el 6% y el 8% de la poblacion espaiiola
puede verse afectada por una enfermedad rara en algiin momento de su vida. Actualmente, en Espafia hay 3 millones
de personas que sufren una enfermedad rara.
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Noticias relacionadas

Vivir con Sindrome de Smith-Magenis, una enfermedad rara con apenas 100 casos en Espaiia
Encefalitis: asi es la peligrosa enfermedad que volvié a "poner de moda” la viruela del mono

¢Se puede solucionar la migrafia con el tratamiento quirdrgico que se esta poniendo de moda?

Entre las caracteristicas comunes a todas estas patologias es:

= El 85% de los casos son enfermedades cronicas
= El 65% son graves e invalidantes
= Casi un 50% de los casos afectan el prondstico vital del paciente.

PUBLICIDAD
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Entre un 6% y un 8% de la poblacién espafiola puede verse afectada por una enfermedad rara. / UNSPLASH.

Casi la mitad de las enfermedades raras son neuroldgicas

“En la actualidad se han descrito mas 7.000 enfermedades raras, de las que casi el 50% son enfermedades
neuroldgicas y, entre aquellas que no lo son, es comuin que se desarrolle algun tipo de sintomatologia de caracter
neuroldgico.

Ademas, estimamos que aproximadamente el 20% de los casos de enfermedades raras corresponden a enfermedades
neuromusculares”, explica el doctor Angel Aledo Serrano, Coordinador del Grupo de Estudio de Neurogenética y

= “Las enfermedades neurolégicas raras, son enfermedades poco comunes que afectan el sistema nervioso y
generalmente son genéticas, degenerativas y, al igual que ocurre con el resto de enfermedades raras suelen ser
crénicas, graves, incapacitantes o incluso ponen en riesgo la vida de los pacientes”, aflade el neurélogo.

La variedad de enfermedades raras de tipo neurolégico es tan amplia que sus manifestaciones varian mucho en cada una
de ellas, aunque los especialistas de la SEN sefialan algunos de los sintomas que suelen estar mas generalizados:
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= Problemas de movimiento.

= Pérdida de funciones cognitivas.
= Debilidad muscular.

= Problemas de coordinacion.

= Crisis epilépticas.

= Problemas sensoriales.

“Junto con su alta mortalidad, las enfermedades neuroldgicas raras también suelen tener un impacto significativo en la
calidad de vida de los pacientes y sus familias. Las limitaciones fisicas, cognitivas y emocionales pueden afectar las
actividades diarias, pero también las relaciones personales y la capacidad para trabajar. En Espaiia, el 75% de los
afectados por una enfermedad rara tienen algin grado de dependencia y mas del 50% de los afectados precisan

apoyo en su vida diaria”, sefiala el doctor Aledo.
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Los problemas de movimiento son comunes en las enfermedades raras neurolégicas. / ADOBE STOCK

Otro problema: las dificultades de diagnéstico

Precisamente por ser patologias muy poco comunes, reconocerlas y diagnosticarlas a tiempo es todo un reto para la
comunidad médica. Esto provoca que una persona con una enfermedad rara tarde en ser diagnosticada una media de
5 afos. Incluso mas, porque seguln los datos que ofrece la SEN, el 20% de los pacientes “tarda hasta 10 afios en ser
diagnosticado”.

sido diagnosticados.

Entre las causas de este retraso el doctor Aledo sefiala que “debido a su rareza y, a menudo, a la falta de conocimiento
sobre estas enfermedades, el diagndstico puede ser complicado, ya que se tiende a descartar otras causas mas comunes
antes de sospechar de una enfermedad rara”.

Para paliar este retraso, el especialista en neurologia considera imprescindible “que se impulsen los centros de referencia
para el tratamiento de estas patologias asi como la formacién especifica para los profesionales sanitarios, ya que el
impacto de la demora en el diagndstico significa, a menudo, un deterioro progresivo de la salud y la calidad de vida de los
pacientes”.

= "Y esto se hace alin mas acuciante teniendo en cuenta que en la Ultima década se han producido importantes avances
en las técnicas diagnosticas. Puesto que el 80% de las enfermedades raras son de origen genético, la introduccion
de la genédmica y el descubrimiento de un gran nimero de alteraciones genéticas causantes de las mismas, nos
permiten ya diagnosticar con mayor precision a un gran nimero de pacientes. Ademas, ya existen terapias de
precision que han demostrado su eficacia para algunos de los diagndsticos neurogenéticos”.
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Los expertos en neurclogia reclaman mas investigacion. / DCSTUDIO. FREEPIK.

Mas investigacion

Una gran cantidad de las enfermedades raras tienen un origen genético ya determinado, pero queda todavia mucho por
hacer. Tal y como expone el doctor Aledo:

= "Se estima que actualmente solo se han identificado los genes responsables de un 50% de las enfermedades
genéticas raras, por lo que se hace necesario seguir investigando en este campo al igual que fomentar la investigacion
para desarrollar nuevas terapias que mejoren la calidad de vida de quienes las padecen”.

A lo largo de la ultima década cada ha ido aumentando la investigacion de las enfermedades raras (un 80%), lo que ha
permitido no sélo identificar la base genética de muchas enfermedades raras, sino que cada afio aumente el niimero de
tratamientos disponibles para estos pacientes.

Te puede interesar

NUTRICION NUTRICION PSICOLOGIA

El fruto seco que previene la diabetes, Esta es la razon cientificamente Mover estos 12 musculos es muy
la obesidad y las enfermedades probada por la que deberias comer un sencillo y tiene beneficios fisicos y
cardiovasculares tomate todos los dias psicologicos inmediatos

“No obstante, el tratamiento disponible para una gran mayoria de los casos es el sintomético. Lamentablemente solo
entre el 5 y el 10% de las enfermedades raras cuentan actualmente con algun tratamiento curativo. Por lo tanto, la
investigacion también es crucial para desarrollar mejores opciones de tratamiento”, concluye el neurdlogo.

TEMAS ENFERMEDADES RARAS ENFERMEDADES INVESTIGACION NEUROLOGIA ESPANA RESPONDE EL DOCTOR

CONTENIDO PATROCINADO Tab22la Feed

El juego mas realista de 2024.
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SUENO

¢Nos ayuda tomar magnesio a dormir mejor? Esto es lo
que explica una doctora experta en sueno

Los suplementos de magnesio son populares como ayuda para conciliar el sueno, pero ;qué sabemos de su
efectividad? “Como el resto de suplementos que estan de moda, tiene estudios muy limitados”

— Qué puedo hacer para aumentar el suefio profundo reparador

f X (@

¢Sirven los suplementos de magnesio para dormir mejor? elDiario.es / Getty Images

Dario Pescador
11 dejulio de 2024 -08:02h Actualizado el 11/07/2024 -11:07h (J 2
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afecta al 1-10% de la poblacién general, aumentando hasta el 25% en los ancianos. El insomnio se define como la percepcién

de tener dificultades en el inicio, la duracién o la calidad del sueno, que se produce a pesar de disponer de oportunidades
adecuadas para dormir y da lugar a algun tipo de alteracién diurna.

PUBLICIDAD

Mas informacion

He estado una semana apagando el movil una hora antes de dormir y esto es lo que ha cambiado

En Espana, hasta el 35% de la poblacién adulta padece insomnio ocasional y entre un 10 y un 15% insomnio crénico, segun
los datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN). Esto implica que mas de 12 millones de personas en Espana no
descansan adecuadamente, y alrededor de cuatro millones sufren de algun trastorno del suefio crénico y grave.

PUBLICIDAD

La falta de suefio no solo afecta a la calidad de vida diaria, sino que también se asocia con problemas de salud importantes
como enfermedades cardiovasculares, hipertension, obesidad y trastornos de salud mental. Existen multitud de factores que
influyen negativamente en la calidad del suefio: el entorno, la luz, el ruido, la temperatura, el estrés, el dolor crénico, las
hormonas, los estimulantes como la cafeina, la falta de ejercicio fisico o la alimentacion.

PUBLICIDAD
Hay un nutriente en concreto que se ha relacionado recientemente con la calidad del sueno: el magnesio.

7 e . PUBLICIDAD
Para qué sirve el magnesio

El magnesio es un mineral esencial para la vida. Ayuda a mas de 300 enzimas a llevar a cabo diversas reacciones quimicas en

el organismo, como la formacién de proteinas y huesos fuertes, y la regulacién del azicar en sangre, la presidn arterial y las
funciones musculares y nerviosas. El magnesio también actia como un conductor eléctrico en el sistema nervioso para, por
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mitad del magnesio de nuestro cuerpo se almacena en los huesos, y el resto en diversos tejidos de todo el organismo.

La falta de magnesio o hipomagnesemia tiene consecuencias negativas para la salud. La mds frecuente son los calambres

y espasmos musculares, ya que es necesario para la relajacién muscular después de una contraccion. En casos graves, la
deficiencia de magnesio puede causar temblores y convulsiones.

Como el corazén también es un musculo, la falta de magnesio puede causar arritmias e hipertensién. Y su deficiencia puede
contribuir a la resistencia a la insulina, el paso anterior a la diabetes tipo 2, la osteoporosis, la depresién vy la fatiga crénica.
Una de las explicaciones es que la falta de magnesio esta asociada con la inflamacién crdnica, que esta detras de muchas

de estas dolencias.

Se sabe que el magnesio es necesario para la regulacion del sistema nervioso y la sintesis de
melatonina, una hormona clave para el ciclo del sueno"

La forma mas sencilla de medir nuestros niveles de magnesio es con un andlisis de sangre. Se considera que el magnesio en
el suero sanguineo estan en el rango normal entre 0,75 y 0,95 mmol/L (1,8 a 2,3 mg/dL). Sin embargo, algunas fuentes
indican que el magnesio en sangre no es una medida adecuada y el rango ideal deberia ser algo mds alto (de 0,85 a 0,95
mmol/L).

Se considera que hay deficiencia de magnesio cuando los niveles de magnesio en suero son menores a 0,75 mmol/L (1,8 mg/
dL) y por debajo de los 0,5 mmol/L (1,2 mg/dL) se consideran una deficiencia grave que requiere una intervencién médica
urgente.

¢Hay un problema generalizado de deficiencia de magnesio? La ingesta adecuada (Al) recomendada por la EFSA es de 350
mg/dia para los hombres adultos y de 300 mg/dia para las mujeres. Las principales fuentes de magnesio son las verduras
de hoja verde, como las espinacas, las legumbres, los frutos secos, las semillas y los cereales integrales; asi como la leche, los
lacteos y el pescado. Precisamente, cuando las personas consumen alimentos ultraprocesados en lugar de alimentos
frescos, aumenta su riesgo de tener una deficiencia de magnesio.

. ~ PUBLICIDAD
El magnesio y el sueiio

$Cémo influye la falta de magnesio en el sueno? Se sabe que el magnesio es necesario para la regulacion del sistema
nervioso y la sintesis de melatonina, una hormona clave para el ciclo del sueno. En un estudio controlado se comprobd que
los suplementos de magnesio combinados con melatonina mejoraban la calidad del suefio en mujeres con ovario
poliquistico. Sin embargo, hay dudas sobre cual es el efecto del magnesio en el suefio por si solo.

En una reciente revision de estudios, el magnesio tuvo efectos prometedores, pero los resultados no fueron concluyentes.
Los estudios observacionales indicaban una asociacidn positiva entre los niveles de magnesio y la calidad del sueno, con una
reduccién en la somnolencia durante el dia y un aumento de la duracién del suefio nocturno. Pero los ensayos controlados
tuvieron resultados contradictorios. Segun los autores seria necesario investigar durante mas tiempo, a mas personas, en

estudios controlados para aclarar la relacién.

Para la doctora Maria Fernanda Troncoso, responsable de la Unidad Multidisciplinar de Suefio de la Fundacién Jiménez
Diaz, “el magnesio, como el resto de suplementos que estdn muy de moda, tiene estudios muy limitados y no ha
demostrado tener un impacto importante en la calidad de sueno. Se estadn usando en el tratamiento de depresiones y
ansiedad leve v, al ser un precursor de la melatonina, podria influir algo en el suefo”, explica.

PUBLICIDAD
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publicado este ano encontré una asociacion entre la falta de magnesio y problemas relacionados con la mala calidad del
suefio, como las piernas inquietas, la apnea del sueno y las dificultades para conciliar el sueno y mantenerse dormido. Sin
embargo, un analisis de la Universidad McGill indica que los suplementos cuando no hay deficiencias tienen un efecto
discutible, y en cualquier caso limitado.

EL ARTICULO CONTINUA DESPUES DEL SIGUIENTE MENSAJE

Ta nos haces independientes

Solo respondemos ante socios y socias: ante personas como td que creen
que nuestro trabajo importa. Por eso, si nos lees habitualmente y crees en el
periodismo con valores, pedimos tu colaboracion para que podamos seguir
siendo independientes. Te llevara menos de un minuto y puedes hacerlo
desde aqui con cuotas que van desde 1€ al mes.

Aunque parezca una cantidad pequena, sumada a las de muchas mas
personas, es lo que hace posible que existamos.

Muchas personas, con pequenas decisiones, pueden hacer grandes cosas.

Haz posible el periodismo independiente.

Como el resto de suplementos que estan de moda, tiene estudios muy limitados y no ha
demostrado un impacto importante en la calidad de suefio. Se estan usando en el tratamiento
de depresiones y ansiedad leve y, al ser un precursor de la melatonina, podria influir algo en el
sueno"

Maria Fernanda Troncoso — Unidad Multidisciplinar de Sueno de la Fundacién Jiménez Diaz

Ademas, los suplementos de magnesio son un mundo. Se puede comprar éxido de magnesio, citrato de magnesio, cloruro de
magnesio e incluso leche de magnesia, que es hidréxido de magnesio y se suele utilizar como antidcido en dosis bajas y
como laxante en dosis mas altas. Hay estudios que han encontrado que el citrato, el aspartato y el lactato de magnesio son
mejores que el dxido (el suplemento mas barato) y el sulfato de magnesio. Aun asi, conviene no pasarse con la dosis en
estos suplementos, ya que pueden provocar diarrea, retortijones y otras molestias intestinales. Como siempre, es mejor
consultar a un profesional de la salud antes de iniciar cualquier suplementacion.

Para la doctora Troncoso, hay otros factores que influyen mucho mds que los suplementos de magnesio en la calidad del
suefio. “Si me expongo a las pantallas azules de la tablet o del teléfono, estoy chateando hasta tarde y me quedo viendo
una serie de Netflix, por mucho magnesio que tome, la secrecién de la melatonina va a estar mucho mas retrasaday me va a
costar quedarme dormido”.
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Silvia y Eric: Aceptamos a la Esclerosis
Mdltiple como una parte integral de nuestra
vida
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Silvia y Eric: Aceptamos a la Esclerosis Mdltiple como una parte integral
de nuestra vida

Join the Star's Emotional ;

Journey in this Wil :.L': an
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En un valiente y emocionante testimonio, Silvia y Eric, una pareja que ha sido afectada por la Esclerosis Maltiple, nos
comparten su historia de lucha y resiliencia en el enfrentamiento a esta enfermedad crénica. Con coraje y determinacion,
han decidido aceptar la Esclerosis Multiple como una parte integral de su vida, y no como una limitacion. A través de su
experiencia, nos muestran que es posible vivir con la enfermedad, y no dejar que ella les defina. En las siguientes lineas,
descubriremos cémo han logrado enfrentar los desafios y encontrar un nuevo sentido de normalidad en su vida,

La pasidn por correr y la lucha contra la esclerosis multiple
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Silvia Rolddan y su hijo Eric Domingo son una inspiradora pareja deportiva de Barcelona que ha capturado la atencion global
con su participacion en maratones para visibilizar la esclerosis mdltiple. Silvia, diagnosticada con esta enfermedad hace mas
de 20 anos, y Eric, un apasionado corredor, decidieron utilizar las carreras como una plataforma para aumentar la
concienciacion sobre la esclerosis multiple y recaudar fondos para la investigacion.
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Silvia y Eric, una pareja inspiradora que rompe récords y conciencia

Fy Bc.came

Eric empuija la silla de ruedas de su madre en las competiciones, mostrando al mundo su resiliencia y determinacion. En 2021,
lograron romper el récord Guinness en la Zurich Maratd de Barcelona, completando la carrera en menos de tres horas. Este
logro no solo subraya su espiritu indomable, sino que también resalta la capacidad de transformar desafios personales en un
mensaje poderoso de esperanza y solidaridad.

La esclerosis multiple no es un obstaculo para esta pareja deportiva

Ahora, la Sociedad Espafiola de Neurologia ha reconocido su gran labor otorgdndoles el premio SEN a la Divulgacion. Eric
afirma que este reconocimiento significa éxito en su objetivo de dar a conocer la Esclerosis MUltiple e inspirar, motivar y ayudar
a las personas que la padecen, a sus familiares, y a los profesionales que investigan sobre ella.

«Ha sido un orgullo y un empujoén para continuar con nuestra luchan», dice Eric.

Corriendo hacia el éxito: Silvia y Eric en defensa de la concienciaciéon

Kung Fu Panda 4 (2024) Casino With 300% Deposit Poker, Roulette, Blackjack & Next Level Trading
Bonus More!

Silvia y Eric decidieron utilizar las carreras como una plataforma para aumentar la concienciacion sobre la esclerosis mdltiple y
recaudar fondos para la investigacion. Eric explica que su madre, que llevaba una vida medio normal con un baston plegable,
tuvo que empezar a usar una muleta, luego dos, una silla que manejaba ella misma y finalmente una que empujaban ellos,
todo en un afo.

«Ma di r11anta da ana tanin Aana hacar alan nara lavantar Ine Animanc v ancrantramac 11ina ~rarrara nar la Ferlarncie Miiltinlan
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Eric empuija la silla de ruedas de su madre en las competiciones, una experiencia que describe como la mejor de su vida.
«Poder correr empujando la silla de mi madre en la distancia reina del atletismo ha sido increible», dice.

Silvia siente libertad, alegria, felicidad y orgullo al participar en estos eventos deportivos junto a Eric. «Nunca pensé que podria
correr un maratén ni llegar a donde hemos llegadon, explica Eric.

La pareja ha influido en la vida familiar y diaria de Silvia, quien tiene horarios fijos y ayuda de asistentas. «Ha influido en todo.
Nos hemos ido adaptando a la Esclerosis Multiple con el tiempon, dice Eric.

Silvia y Eric han recibido apoyo desde que Silvia tuvo el diagnéstico, pero reconocen que han tenido que luchar para conseguir
las ayudas que merecen. «Nunca fue facil, pero lo lograron», afirma Eric.

Los proximos objetivos de la pareja son seguir corriendo en Barcelona, Catalufa, Espafia, Europa y el mundo, y continuar dando
charlas y contando su historia para dar visibilidad y recaudar fondos. «Mi suefio es correr el Maraton de Nueva York con mi
madre y mejorar nuestro tiempo en la distancia maratén», dice Eric.

Sin lugar a dudas, Silvia y Eric son un ejemplo inspirador de cémo la pasion y la determinacion pueden superar cualquier
obstdculo, incluso la esclerosis multiple.

Javier Martin

Mi nombre es Javier, soy redactor jefe con una amplia experiencia en el mundo del periodismo. Actualmente trabajo en El
Informacional, un periédico independiente de actualidad nacional en Espafol. Me apasiona investigar y redactar noticias
relevantes que mantengan informada a nuestra audiencia. En nuestro medio, nos esforzamos por ofrecer informacion veraz y
objetiva sobre los acontecimientos mas importantes del pais. Mi objetivo es contribuir a la formacion de una opinion publica
informada y critica. jGracias por seguirnos en nuestro sitio web!

La Universidad de Navarra figura entre las mejores de Espana, segin la La artista Maria Emilia disfruta de un gran éxito con la exposicion de sus
prestigiosa revista Forbes’ muriecas en el centro de arte local
Segun un estudio, los signos de la esclerosis multiple se Lambdn confiesa en sus memorias que ha estado
manifiestan en la sangre anos antes de los primeros sufriendo de esclerosis multiple desde 2010.
sintomas
Coémo identificar la esclerosis multiple a tiempo, sus Posible origen de la esclerosis lateral amiotréfica
sintomas y la potencial vacuna identificado
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El noticiero

Silvia y Eric: 'Aceptamos a la Esclerosis
Multiple como nuestra compafera de por
vida'

Index v

Silvia y Eric: 'Aceptamos a la Esclerosis
Multiple como nuestra companera de
por vida’

En un movimiento emocionante de aceptacion y resiliencia, Silvia y Eric,
una pareja que ha sido golpeada por la Esclerosis Miltiple, han decidido
encarar de frente esta enfermedad cronica y degenerativa. A pesar de
los desafios diarios y las limitaciones fisicas que conlleva, han decidido
no dejar que la enfermedad les defina. En lugar de eso, han optado por
aceptarla como una parte integral de sus vidas, y han decidido vivir al
maximo a pesar de las dificultades. En esta inspiradora historia, Silvia y
Eric nos muestran que, con fe y determinacién, es posible superar
cualquier obstaculo y encontrar la alegria en el camino.

Scammed by a Stranger
Posing as a Star-  CLICK
Uncover the Shockisg HERE
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lucha contra la esclerosis multiple

Silvia Rolddan y su hijo Eric Domingo son una inspiradora pareja deportiva
de Barcelona que ha capturado la atencidn global con su participacion
en maratones para visibilizar la esclerosis multiple. Silvia, diagnosticada
con esta enfermedad hace mdas de 20 anos, y Eric, un apasionado
corredor, decidieron utilizar las carreras como una plataforma para
aumentar la concienciacion sobre la esclerosis mdltiple y recaudar
fondos para la investigacion.

La esclerosis multiple no es un obstaculo:
Silvia y Eric corren maratones juntos

Eric empuja la silla de ruedas de su madre en las competiciones,
mostrando al mundo su resiliencia y determinacion. En 2021, lograron
romper el récord Guinness en la Zurich Maratd de Barcelona,
completando la carrera en menos de tres horas. Este logro no solo
subraya su espiritu indomable, sino que también resalta la capacidad de
transformar desafios personales en un mensaje poderoso de esperanza y
solidaridad.

Una lucha sin fin: Silvia y Eric, una pareja
que acepta la esclerosis multiple

Ahora, la Sociedad Espanola de Neurologia ha reconocido su gran labor
otoradndoles el bremio SEN a la Divulaacion. La verdad es aue nos
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divulgacion y visibilidad, nunca habiamos recibido un premio especifico.
Para nosotros, este reconocimiento significa éxito en nuestro objetivo de
dar a conocer la Esclerosis Mdltiple e inspirar, motivar y ayudar a las
personas que la padecen, a sus familiares, y a los profesionales que
investigan sobre ella, expresa Eric.

Silvia y Eric, la pareja que rompid el
récord Guinness y lucha contra la
esclerosis multiple

La pareja comenzd a correr maratones juntos hace 8 anos, cuando Silvia
tuvo que empezar a usar una silla de ruedas. Eric explica que todo
comenz6 cuando mi madre, que llevaba una vida ‘'medio normal’ con un
baston plegable, tuvo que empezar a usar una muletq, luego dos, una silla
que manejaba ella misma y finalmente una que empujdbamos Nnosotros,
todo en un ano. Me di cuenta de que tenia que hacer algo para levantar
los dnimos y encontramos una carrera por la Esclerosis Mdltiple (Mou-te
per IEsclerosi Mdltiple).

Silvia siente libertad, alegriq, felicidad y orgullo al participar en estos
eventos deportivos junto a Eric. Nunca pensd que podria correr un
maraton ni llegar a donde hemos llegado. El ambiente, las personas, todo
es tan bonito. Se siente libre porque, aunque no me pueda mover, en
carrerg, con el viento en la cara y las buenas vibraciones, siente que vuela
y eso Nno tiene precio.

La pareja ha influido en la vida familiar y diaria, adaptandose a la
esclerosis multiple con el tiempo. Hemos aprendido a adaptarnos, desde
moverla de la cama a la silla hasta en o personal, nos ha unido a niveles
infinitos. Siempre tuve un vinculo cercano con mi madre, pero la esclerosis
nos ha acercado adn mas.

En cuanto a sus proximos objetivos, Eric expresa que queremos seguir

AA~vrianAA AR DArAaAlAnA MAtALLERA TARnARA Thiram A~ v Al Al AlA
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visibilidad y recaudar fondos. Mi suefno es correr el Maraton de Nueva York
con mi madre y mejorar nuestro tiempo en la distancia maraton.

La pareja es un ejemplo inspirador de como la determinaciéon y la
solidaridad pueden superar cualquier obstdculo, incluso la esclerosis
mualtiple.

Lucia Garcia

Hola, soy Lucia, un apasionado escritor y experto en actualidad
nacional e internacional en el periddico independiente El
Noticiero. Mi dedicacion por la objetividad y la rigurosidad en mis
articulos me permite ofrecer a nuestros lectores las Gltimas
novedades de manera imparcial y detallada. Mi compromiso es
informar con veracidad y transparencia, para que nuestros
lectores estén siempre bien informados. jDescubre conmigo las
historias mas relevantes del momento en El Noticiero!

La tajante respuesta de Silvia

Jack Grealish, el estelar futbolista inglés
Intxaurrondo a una pregunta sobre los

. o que no serd parte de la seleccion
< menores: Son vecinos del barrio, tienen S

) inglesa en la Eurocopa 2024, a pesar de
derechos y deberes como cualquier )
sus logros deportivos.

otro ci
FREE Football Live Football Watch Football Get cashback
Streaming Games For For FREE! on your
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-
Salud
NEUROLOGIA
Medicamentos huérfanos y enfermedades raras, un problema mas cercano de lo
que parece

Entre un 6% y un 8% de la poblacion espafiola puede verse afectada por una enfermedad rara en algin momento de su

vida

Casi el 50% de las enfermedades raras son de tipo neurolégico. / DCSTUDIO. FREEPIK.

Rebeca Gil
01 ENE 2024 23:59 Actualizada 12 JUL 2024 10:18
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La comunidad cientifica define una enfermedad rara como aquella que afecta a menos de 1 de cada 2.000 personas.
Pero segln la base de datos europea sobre enfermedades raras y medicamentos huérfanos, Orphanet, mas del 80% de
estas patologias afectan a menos de 1 persona por cada milléon de habitantes.

PUBLICIDAD

Si se extrapolan estos porcentajes a nuestro pais se puede estimar que entre el 6% y el 8% de la poblacion espafnola
puede verse afectada por una enfermedad rara en algiin momento de su vida. Actualmente, en Espafia hay 3 millones
de personas que sufren una enfermedad rara.

Noticias relacionadas

Vivir con Sindrome de Smith-Magenis, una enfermedad rara con apenas 100 casos en Espaiia

Encefalitis: asi es la peligrosa enfermedad que volvié a "poner de moda” la viruela del mono
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¢Se puede solucionar la migrafia con el tratamiento quirtirgico que se esta poniendo de moda?

Entre las caracteristicas comunes a todas estas patologias es:

= El 85% de los casos son enfermedades crénicas
= E| 65% son graves e invalidantes
= Casi un 50% de los casos afectan el prondstico vital del paciente.

PUBLICIDAD

Entre un 6% y un 8% de la poblacion espafola puede verse afectada por una enfermedad rara. / UNSPLASH.

Casi la mitad de las enfermedades raras son neuroldgicas
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“En la actualidad se han descrito mas 7.000 enfermedades raras, de las que casi el 50% son enfermedades
neurolégicas y, entre aquellas que no lo son, es comun que se desarrolle algun tipo de sintomatologia de caracter
neurologico.

Ademas, estimamos que aproximadamente el 20% de los casos de enfermedades raras corresponden a enfermedades
neuromusculares”, explica el doctor Angel Aledo Serrano, Coordinador del Grupo de Estudio de Neurogenética y

= “Las enfermedades neurolégicas raras, son enfermedades poco comunes que afectan el sistema nervioso y generalmente son
genéticas, degenerativas y, al igual que ocurre con el resto de enfermedades raras suelen ser crénicas, graves, incapacitantes o
incluso ponen en riesgo la vida de los pacientes”, afiade el neurdlogo.

La variedad de enfermedades raras de tipo neuroldgico es tan amplia que sus manifestaciones varian mucho en cada una
de ellas, aunque los especialistas de la SEN sefialan algunos de los sintomas que suelen estar mas generalizados:

PUBLICIDAD

PUBLICIDAD

= Problemas de movimiento.

= Pérdida de funciones cognitivas.
= Debilidad muscular.

= Problemas de coordinacion.
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= Crisis epilépticas.
= Problemas sensoriales.

calidad de vida de los pacientes y sus familias. Las limitaciones fisicas, cognitivas y emocionales pueden afectar las
actividades diarias, pero también las relaciones personales y la capacidad para trabajar. En Espaiia, el 75% de los
afectados por una enfermedad rara tienen algin grado de dependencia y mas del 50% de los afectados precisan
apoyo en su vida diaria”, sefiala el doctor Aledo.

Los problemas de movimiento son comunes en las enfermedades raras neuroldgicas. / ADOBE STOCK

Otro problema: las dificultades de diagnostico

Precisamente por ser patologias muy poco comunes, reconocerlas y diagnosticarlas a tiempo es todo un reto para la
comunidad médica. Esto provoca que una persona con una enfermedad rara tarde en ser diagnosticada una media de
5 afos. Incluso mas, porque segun los datos que ofrece la SEN, el 20% de los pacientes “tarda hasta 10 afios en ser
diagnosticado”.

En el caso de las enfermedades raras neuroldgicas, la Red Europea de Referencia sobre Enfermedades Neurologicas Raras

sido diagnosticados.

Entre las causas de este retraso el doctor Aledo sefiala que “debido a su rareza y, a menudo, a la falta de conocimiento
sobre estas enfermedades, el diagndstico puede ser complicado, ya que se tiende a descartar otras causas mas comunes
antes de sospechar de una enfermedad rara”.

Para paliar este retraso, el especialista en neurologia considera imprescindible “que se impulsen los centros de referencia
para el tratamiento de estas patologias asi como la formacién especifica para los profesionales sanitarios, ya que el
impacto de la demora en el diagndstico significa, a menudo, un deterioro progresivo de la salud y la calidad de vida de los
pacientes”.

= "Y esto se hace aln maés acuciante teniendo en cuenta que en la Ultima década se han producido importantes avances en las técnicas
diagndsticas. Puesto que el 80% de las enfermedades raras son de origen genético, la introduccion de la genémica y el
descubrimiento de un gran niimero de alteraciones genéticas causantes de las mismas, nos permiten ya diagnosticar con mayor
precision a un gran niumero de pacientes. Ademas, ya existen terapias de precision que han demostrado su eficacia para algunos de
los diagndsticos neurogenéticos”.
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Los expertos en neurclogia reclaman mas investigacion. / DCSTUDIO. FREEPIK.

Mas investigacion

https://www.elperiodico.com/es/salud/20240101/medicamentos-huerf...

Una gran cantidad de las enfermedades raras tienen un origen genético ya determinado, pero queda todavia mucho por

hacer. Tal y como expone el doctor Aledo:

= "Se estima que actualmente solo se han identificado los genes responsables de un 50% de las enfermedades genéticas raras,
por lo que se hace necesario seguir investigando en este campo al igual que fomentar la investigacion para desarrollar nuevas terapias

que mejoren la calidad de vida de quienes las padecen”.

A lo largo de la ultima década cada ha ido aumentando la investigacion de las enfermedades raras (un 80%), lo que ha
permitido no soélo identificar la base genética de muchas enfermedades raras, sino que cada afio aumente el niimero de

tratamientos disponibles para estos pacientes.

Te puede interesar

NUTRICION NUTRICION

El fruto seco que previene la diabetes, Esta es la razon cientificamente

la obesidad y las enfermedades probada por la que deberias comer un
cardiovasculares tomate todos los dias

PSICOLOGIA

Mover estos 12 musculos es muy
sencillo y tiene beneficios fisicos y
psicolégicos inmediatos

“No obstante, el tratamiento disponible para una gran mayoria de los casos es el sintomatico. Lamentablemente solo
entre el 5 y el 10% de las enfermedades raras cuentan actualmente con algun tratamiento curativo. Por lo tanto, la
investigacion también es crucial para desarrollar mejores opciones de tratamiento”, concluye el neurdlogo.

TEMAS ENFERMEDADES RARAS =~ ENFERMEDADES = INVESTIGACION

(Comenta esta noticia)
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NEUROLOGIA

Medicamentos huérfanos y enfermedades raras, un problema mas cercano de lo que
parece

Entre un 6% y un 8% de la poblacién espafola puede verse afectada por una enfermedad rara en algin momento de su
vida

\‘ | _

Casi el 50% de las enfermedades raras son de tipo neurolégico. / DCSTUDIO. FREEPIK.

Rebeca Gil
01 ENE 2024 23:59 Actualizada 12 JUL 2024 10:19

1de 12 17/07/2024, 10:07



Medicamentos huérfanos y enfermedades raras, un problema mds cer... https://www.farodevigo.es/salud/guia/2024/01/01/medicamentos-huer..,
‘N N Jele
0

La comunidad cientifica define una enfermedad rara como aquella que afecta a menos de 1 de cada 2.000

del 80% de estas patologias afectan a menos de 1 persona por cada millén de habitantes.

PUBLICIDAD

Si se extrapolan estos porcentajes a nuestro pais se puede estimar que entre el 6% y el 8% de la poblacidn espaiiola
puede verse afectada por una enfermedad rara en algiin momento de su vida. Actualmente, en Esparia hay 3
millones de personas que sufren una enfermedad rara.
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Noticias relacionadas

Vivir con Sindrome de Smith-Magenis, una enfermedad rara con apenas 100 casos en Espana
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Encefalitis: asi es la peligrosa enfermedad que volvié a "poner de moda" la viruela del mono

¢Se puede solucionar la migraiia con el tratamiento quirdrgico que se esta poniendo de moda?

Entre las caracteristicas comunes a todas estas patologias es:

= E| 85% de los casos son enfermedades cronicas
= E| 65% son graves e invalidantes
= Casi un 50% de los casos afectan el pronéstico vital del paciente.

PUBLICIDAD
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Entre un 6% y un 8% de la poblacién espafola puede verse afectada por una enfermedad rara. / UNSPLASH.

Casi la mitad de las enfermedades raras son neurolégicas

“En la actualidad se han descrito mas 7.000 enfermedades raras, de las que casi el 50% son enfermedades
neurolégicas y, entre aquellas que no lo son, es comin que se desarrolle algun tipo de sintomatologia de caracter
neuroldgico.

Ademas, estimamos que aproximadamente el 20% de los casos de enfermedades raras corresponden a
enfermedades neuromusculares”, explica el doctor Angel Aledo Serrano, Coordinador del Grupo de Estudio de
Neurogenética y Enfermedades Raras de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

= “Las enfermedades neuroldgicas raras, son enfermedades poco comunes que afectan el sistema nervioso y
generalmente son genéticas, degenerativas y, al igual que ocurre con el resto de enfermedades raras suelen ser
crénicas, graves, incapacitantes o incluso ponen en riesgo la vida de los pacientes”, afade el neurélogo.

La variedad de enfermedades raras de tipo neuroldgico es tan amplia que sus manifestaciones varian mucho en cada
una de ellas, aunque los especialistas de la SEN sefialan algunos de los sintomas que suelen estar mas generalizados:

PUBLICIDAD

PUBLICIDAD
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Problemas de movimiento.

Pérdida de funciones cognitivas.

Debilidad muscular.

Problemas de coordinacion.

Crisis epilépticas.
Problemas sensoriales.

“Junto con su alta mortalidad, las enfermedades neuroldgicas raras también suelen tener un impacto significativo en la
calidad de vida de los pacientes y sus familias. Las limitaciones fisicas, cognitivas y emocionales pueden afectar las
actividades diarias, pero también las relaciones personales y la capacidad para trabajar. En Espaia, el 75% de los
afectados por una enfermedad rara tienen algin grado de dependencia y mas del 50% de los afectados precisan
apoyo en su vida diaria”, sefiala el doctor Aledo.
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Los problemas de movimiento son comunes en las enfermedades raras neurolégicas. / ADOBE STOCK

Otro problema: las dificultades de diagndstico

Precisamente por ser patologias muy poco comunes, reconocerlas y diagnosticarlas a tiempo es todo un reto para la
comunidad médica. Esto provoca que una persona con una enfermedad rara tarde en ser diagnosticada una media
de 5 aiios. Incluso més, porque segun los datos que ofrece la SEN, el 20% de los pacientes “tarda hasta 10 afios en ser
diagnosticado”.

no han sido diagnosticados.

Entre las causas de este retraso el doctor Aledo sefiala que “debido a su rareza y, a menudo, a la falta de
conocimiento sobre estas enfermedades, el diagnostico puede ser complicado, ya que se tiende a descartar otras
causas mas comunes antes de sospechar de una enfermedad rara”.

Para paliar este retraso, el especialista en neurologia considera imprescindible “que se impulsen los centros de
referencia para el tratamiento de estas patologias asi como la formacién especifica para los profesionales sanitarios, ya
que el impacto de la demora en el diagndstico significa, a menudo, un deterioro progresivo de la salud y la calidad de
vida de los pacientes”.

= "Y esto se hace alin mas acuciante teniendo en cuenta que en la Ultima década se han producido importantes
avances en las técnicas diagnoésticas. Puesto que el 80% de las enfermedades raras son de origen genético, la
introduccion de la genémica y el descubrimiento de un gran nimero de alteraciones genéticas causantes de las
mismas, nos permiten ya diagnosticar con mayor precision a un gran nimero de pacientes. Ademas, ya existen
terapias de precision que han demostrado su eficacia para algunos de los diagndsticos neurogenéticos”.

Los expertos en neurologia reclaman mas investigacién. / DCSTUDIO. FREEPIK.

Mas investigacion

Una gran cantidad de las enfermedades raras tienen un origen genético ya determinado, pero queda todavia mucho
por hacer. Tal y como expone el doctor Aledo:

= "Se estima que actualmente solo se han identificado los genes responsables de un 50% de las enfermedades
genéticas raras, por lo que se hace necesario seguir investigando en este campo al igual que fomentar la
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investigacion para desarrollar nuevas terapias que mejoren la calidad de vida de quienes las padecen”.
A lo largo de la ultima década cada ha ido aumentando la investigacion de las enfermedades raras (un 80%), lo que

ha permitido no solo identificar la base genética de muchas enfermedades raras, sino que cada afio aumente el
numero de tratamientos disponibles para estos pacientes.

Te puede interesar

NUTRICION NUTRICION PSICOLOGIA

El fruto seco que previene la diabetes, Esta es la razon cientificamente Mover estos 12 musculos es muy
la obesidad y las enfermedades probada por la que deberias comer un sencillo y tiene beneficios fisicos y
cardiovasculares tomate todos los dias psicologicos inmediatos

“No obstante, el tratamiento disponible para una gran mayoria de los casos es el sintomatico. Lamentablemente solo
entre el 5 y el 10% de las enfermedades raras cuentan actualmente con algin tratamiento curativo. Por |o tanto,
la investigacion también es crucial para desarrollar mejores opciones de tratamiento”, concluye el neurélogo.

TEMAS EMFERMEDADES RARAS EMFERMEDADES INVESTIGACION NEURCLOGIA ESPANA RESPONDE EL DOCTOR

(Comenta esta noticia)
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El Informacional

¢Qué es la disomnia y como identificar si la
sufres? Sintomas, causas y tratamiento

QUICK - BEST
PAYOUTS BONUSES

“HIGH - NO FEE
ODDS  PAYMENTS

La disomnia es un trastorno del sueno que afecta a un gran nimero de personas en todo el mundo. Se caracteriza por la
dificultad para conciliar o mantener el sueno, lo que puede provocar fatiga, irritabilidad y problemas de concentracion
durante el dia. Identificar si se padece disomnia es crucial para buscar el tratamiento adecuado y mejorar la calidad de vida.
Algunos sintomas claves a tener en cuenta son la insomnio persistente, despertares frecuentes durante la noche y
somnolencia diurna. Las causas de la disomnia pueden ser diversas, desde el estrés y la ansiedad hasta trastornos médicos
subyacentes. Es fundamental consultar con un especialista para un diagnostico preciso y establecer un tratamiento
personalizado que incluya cambios en el estilo de vida, terapias cognitivo-conductuales o medicamentos especificos, si es
necesario.

Index v

Conoce la disomnia: sintomas, causas y tratamiento para mejorar tu
sueno

Conciliar el sueno no es facil para todo el mundo. Una buena noche de descanso es esencial si queremos tener un dia
productivo. No descansar las horas necesarias o tener un sueno ligero o de poca calidad puede hacer que nos sintamos
cansados, pero también disminuye nuestra concentracion y aumenta la somnolencia durante el dig, lo que puede llegar a
suponer un riesgo en determinados casos. Segun la Sociedad Espanola de Neurologia, entre un 20 y un 48% de la poblacion
adulta espanola sufre dificultad para iniciar o mantener el suerio.

Los trastornos del sueno son mucho mas que una mala noche de la que continuamos sintiendo las consecuencias a lo largo
del dia. Puede afectar a nuestra salud a corto, medio y largo plazo, provocando no solo irritacion, nerviosismo y mal humor,
también puede convertirse en un factor de riesgo en enfermedades cardiovasculares, como la hipertension, el infarto agudo
del miocardio, la insuficiencia cardiaca o fibrilacion auricular, entre otras.

Descubre si padeces disomnia y como afecta a tu salud

¢Sabes lo que es la disomnia? Los trastornos del sueno pueden dividirse en disomnias y parasomnias. Mientras que las
parasomnias son trastornos de la conducta anormales durante el sueno, como el sonambulismo, la pardlisis del sueno o los
terrores nocturnos, las disomnias estdn relacionadas con problemas para iniciar o mantener el suefio, como el insomnio o la
apneq, asi como con aquellos que causan hipersomnia, como la narcolepsia.

La disomnia es un trastorno del suefio que puede afectar a Iggaks] Mental, afecta a la calidad, la cantidad vy los horarios del
EXPERT M

win g
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dormido durante la noche, haciendo que nos despertemos muchas veces.

Crypto Casino: Get Welcome Fast And Furious 9: Watch now Al Gold Trading EA: Boost Your Crypto Casino: HUGE
Bonus Profits Now! Jackpots!

La importancia de identificar y tratar la disomnia para tu bienestar

Existen una gran variedad de sintomas que pueden estar producidos por la disomnia. Las personas que padecen disomnia
pueden padecer una amplia variedad de sintomas, como la incapacidad de quedarse dormido o despertarse muy temprano
por la mafana y no poder volver a dormir.

La disomnia puede estar asociada a diversos factores como el estrés, la ansiedad, la depresion, el consumo de ciertos
medicamentos o sustancias, asi como problemas fisicos o neuroldgicos. Existen tres categorias de disomnia, que se basan en
las causas que la provocan: Trastornos intrinsecos del sueno, trastornos exégenos del suefo y trastornos del ritmo circadiano
del suefo.

Cuando una persona padece este trastorno es habitual necesitar ayuda profesional para poder superarlo, normalmente de
cardcter psicoldgico. Suele ser necesario un tratamiento que incida sobre las causas y que este se complemente con cambios
en los hdbitos de suerio. En los casos mds serios puede ser necesario emplear terapia conductista cognitiva, medicacion, o
ambas.

La terapia cognitiva puede ayudar a controlar los pensamientos negativos y suele ser una de las primeras opciones, con
técnicas de relajacion, terapia de control del estimulo, con métodos como establecer horarios constantes, evitar las siestas o
salir de la habitacién si en 20 minutos no se ha conciliado el suefio. Se emplean técnicas como la restriccion del suefio, que
reduce el tiempo que se pasa en la cama y elimina las siestas diurnas, o fototerapia, usando la luz para retrasar el reloj interno.

Referencias: Insomnio - Diagnéstico y tratamiento - Mayo Clinic. (2016, 15 octubre).

¢Quieres recibir los mejores contenidos para cuidar tu salud y sentirte bien? AplUntate gratis a nuestra nueva newsletter.

Natalia Vega

Hola, soy Natalia, redactora jefe de El InNformacional, un periédico independiente de actualidad nacional en esparfol. Mi pasion
por la escritura y la informacion me llevé a especializarme en periodismo, y me siento afortunada de poder compartir
noticias relevantes y veraces con nuestra audiencia cada dia. Mi experiencia en el campo me ha permitido desarrollar un
estilo Gnico y conciso al redactar articulos que informan, educan y generan debate. En El Informacional, nos esforzamos por
mantener altos estandares de objetividad y calidad en cada noticia que publicamos, con el objetivo de ser una fuente
confiable para nuestros lectores. Estoy comprometida con mi trabajo y con la mision de ofrecer informacion de calidad a
todos aquellos que nos siguen, contribuyendo asi al fortalecimiento de la democracia y el acceso a la informacion veraz.
iGracias por seguirnos en El Informacional!

Harald V de Noruega regresa al pais en avion medicalizado después de Diakhaby sufre una luxacion en su rodilla derecha tras choque con
enfermar en Malasia y recibir un marcapasos. Tchoauméni
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Nuevo 'golpe' a los deportes de contacto: la mayoria de personas con ...
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Un trabajo a partir de cerebros de 481 atletas fallecidos aporta nuevos datos sobre el vinculo de los traumatismos

cerebrales.y el desarrollo de patologia neurodegenerativa

Los luchadores Enrique "Wasabi" Marin y Francesco Moricca en un combate de artes marciales mixtas (MMA). / EFE

Maria G. San Narciso
Madrid 18 JUL 2024 8:12

‘N N B JOIe)

El estudio mas grande sobre encefalopatia traumatica crénica (ETC) hasta

desarrollo de un trastorno del movimiento conocido como parkinsonismo,
una enfermedad que se caracteriza por sintomas similares a los del parkinson,
como temblores, lentitud anormal de movimientos o rigidez anormal de
brazos o piernas.
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El estudio mas grande sobre encefalopatia traumatica crénica (ETC) hasta

desarrollo de un trastorno del movimiento conocido como parkinsonismo,
una enfermedad que se caracteriza por sintomas similares a los del parkinson,
como temblores, lentitud anormal de movimientos o rigidez anormal de
brazos o piernas.
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Entre un 6% y un 8% de la poblacion espafola puede verse afectada por una enfermedad rara en algin momento de su
vida

Casi el 50% de las enfermedades raras son de tipo neuroldgico. / DCSTUDIO. FREEPIK.

Rebeca Gil
01 ENE 2024 23:59 Actualizada 12 JUL 2024 10:18
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La comunidad cientifica define una enfermedad rara como aquella que
afecta a menos de 1 de cada 2.000 personas. Pero segun la base de datos
europea sobre enfermedades raras y medicamentos huérfanos, Orphanet,

mas del 80% de estas patologias afectan a menos de 1 persona por cada
millén de habitantes.
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Si se extrapolan estos porcentajes a nuestro pais se puede estimar que entre
el 6% y el 8% de la poblacion espafiola puede verse afectada por una
enfermedad rara en algtiin momento de su vida. Actualmente, en Espafia
hay 3 millones de personas que sufren una enfermedad rara.
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La enfermedad de las mil caras que afecta a
miles de personas
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‘Méjate por la Esclerosis Multiple’, algo mas que una campafia veraniega.

Conocida como la enfermedad de las mil caras, afecta a miles de personas

Participantes de la campana 'Mojate por la Esclerosis Muiltiple' | Foto de EME

Manhana domingo se celebra en toda Espana la tradicional campana ‘Mdjate por la
Esclerosis Miiltiple’ con el objetivo de recaudar fondos para la investigacion y
neurorrehabilitacion de esta dolencia, un proyecto social que quiere mejorar el
presente de las personas que conviven con esta enfermedad y que dia a dia tienen
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900 playas y piscinas y 3.000 personas voluntarias de Cataluia, el Pais Vasco, la
Comunidad de Madrid y las Islas Baleares entre otros territorios que se unen a la
tradicional zambullida solidaria para mejorar el presente de las personas que
conviven con esta enfermedad neurodegenerativa a través de los servicios de

neurorrehabilitacion y proporcionar un futuro mejor gracias a la investigacion.

Los fondos que se obtienen con la venta de productos 'méjate’ se destinan a
mantener y ampliar los servicios de informacién, atencion social y rehabilitacion
que ofrecen estas organizaciones. Su labor es imprescindible para mejorar la

calidad de vida de las personas con EM y sus familias, coinciden los afectados.

Este acontecimiento anual, que se celebra el segundo domingo de julio, tiene
como objetivo recaudar fondos y sensibilizar la sociedad sobre la esclerosis

multiple, una enfermedad neuroldgica incurable que afecta a mas de 55.000

personas en Espafna y de la que tres de cada cuatro personas con EM son

mujeres.

Cada afo se diagnostican 2.500 nuevos casos y es la segunda causa de
discapacidad entre los jovenes después de los accidentes de trafico y la primera
causa de discapacidad no traumatica en Espaia, segun la Sociedad Espaiola de
Neurologia (SEN).

Entre estos casos se encuentra Susana Monje, una mujer que le diagnosticaron
esclerosis multiple a los 39 afios y ya lleva viviendo con ella 15 afos. Susana
relaté a Servimedia que “es conocida como la enfermedad de las 1000 caras
porque puede afectar de una manera u otra a las personas”. En su caso, lo que
peor lleva es la fatiga a la hora de realizar cualquier actividad, incluso andar.
Ademas, “dependiendo de la persona pueden venir distintos brotes que pueden

llegar a afectar a las manos, piernas, al equilibrio o a los ojos entre otros”, explico.

FATIGA
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a los que conviven con la EM el poder realizar una vida cotidiana ya que, a la

minima, estan fatigados y sin poder hacer mas", apostillé.

Susana comentd6 que incluso su vida social se ve perjudicada debido a sus
problemas y que tuvo que comprarse una silla de ruedas para poder alcanzar
distancias mas largas sin fatigarse. Lo que si sefialo es que hubiera mas
campafas de concienciacién con la EM porque “hay personas que a simple vista
por fuera pueden parecer que estan bien, pero que realmente sufren o tienen algun
brote que afecta a su vida”, explicé. Ejemplo de ello fue cuando anadié que ella no

conocia ninguna campana en relacién con la EM.

A pesar de todo, la campafia ‘Mulla’t per I'Esclerosi Mdltiple' (Médjate por la
Esclerosis "Mudiltiple') seguira tras 30 afios desde que comenzara en Catalufia, de
manos de la Fundacio Esclerosis Multiple, ha progresado cada vez mas con el
paso del tiempo. Este afio 28 Asociaciones y Fundaciones de EM celebran la
campafa, pero hay muchisimas personas mas que se suman mojandose por la
EM desde otros lugares, compartiendo mensajes de apoyo en las redes sociales,
usando el hashtag #Mdojate2024.

Ademas, la imagen que creé este aino el disefiador de campafas internacionales
Mikel Urmeneta desde Katuki Saguyaki es un corazén que se moja. La campafa

invita precisamente a eso, al compromiso desde el interior.

Urmeneta es un disefiador conocido por sus icénicos dibujos, el cual realizé
encargos para Kodak, Greenpeace Espafia, Amnistia Internacional, Microsoft,
Schweppes, y eventos como el US Open Tenis y la Maraton de Nueva York. En
2017 fue considerado una de las 100 personas mas creativas del mundo, segun la

revista 'Forbes'.

La otra imagen, propuesta por la FEM, es una obra de la disefiadora grafica e

ilustradora Maite Niebla. Contiene un fondo marino con caballos y estrellas de
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Maite Niebla es licenciada en Bellas Artes por la Universidad de Salamancay

trabajo para algunas editoriales como Planeta, Destino, Espasa, asi como para

revistas como ‘Clara’. El afio pasado logré el Premio al Mérito en el 3x3

International Professional Show de Nueva York.
(SERVIMEDIA)
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Los problemas para dormir son muy comunes en Espafia y seguin
los datos de la Sociedad Espanola de Neurologia, un 48% de la

poblacion adulta no tiene un sueno de calidad. Descansar del
tiron no es facil y eso tiene consecuencias en la salud y en el
animo.
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L Lavitamina que ayuda a dormir mejor y combatir el insomnio
© Proporcionado por elEconomista.es

Segun los mismos datos, solo el 18% de los espanoles consiguen
mantener un sueno ininterrumpido. En general, todos buscan la
mejor manera de dormir bien porque al conseguirlo se disminuye el
estrés y se mejora la salud.

Para combatir esos problemas para dormir, muchas personas toman
infusiones de extractos vegetales, complementos alimenticios. Es
dificil elegir qué hacer o comer para conseguirlo, por suerte
existen cinco vitaminas que ayudan a dormir mejor.

Las mejores vitaminas para dormir mejor

¢ La vitamina A influye en el ritmo circadiano, algo que mejora
la calidad del suefio. Esta presente en los huevos y verduras de
hoja verde oscura.

¢ La ausencia de vitamina B1 influye en los trastornos del sueno
y los alimentos ricos en este nutriente son las carnes magras y
alimentos integrales.

e La vitamina B6 mejora la salud mental, ayuda a la produccion
de las hormonas serotonina y melatonina, esenciales para el
suefio y para el estado de animo. También ayuda a la
recuperacion y el descanso neuromuscular. Se puede
encontrar en el higado, carne de pollo y cerdo, cereales
integrales, platanos, legumbres y patatas.

e Estudios sugieren que la vitamina C contribuye a un suefio
mas largo y reparador. Tiene propiedades antioxidantes que
contribuyen a contraatacar el estrés oxidativo, algo que sucede
cuando las moléculas inestables del cuerpo dafhan a las células
sanas. El estrés oxidativo genera un mal descanso y viceversa.
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posque.

e Tener bajos niveles de vitamina D se vincula con la apnea del
suefo. Esta vitamina ayuda a mantener los ritmos circadianos,
que mantienen los ciclos del suefio. Se obtiene a través de la
exposicion al sol, de los huevos, lacteos o pescados azules

como el salmon.

3 Video relacionado: Dormir Suficiente Puede Ayudarte A Sentirte
Menos Solo (unbranded - Lifestyle Spanish)
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‘Retandote por la Esclerosis Multiple, mas
que una simple campana de verano

Por Servimedia - 13 julio, 2024

MADRID, 13 (SERVIMEDIA)

Mafana domingo se celebra en toda Espafia la tradicional campafia ‘Méjate por la Esclerosis
Mdltiple’ con el objetivo de recaudar fondos para la investigacion y neurorrehabilitacion de esta
dolencia, un proyecto social que quiere mejorar el presente de las personas que conviven con
esta enfermedad y que dia a dia tienen que realizar un esfuerzo extra para poder llevar una

vida normal.

En muchas zonas de toda Espafia se vuelcan con la iniciativa en la que participan 900 playas y
piscinas y 3.000 personas voluntarias de Catalufia, el Pais Vasco, la Comunidad de Madrid y las
Islas Baleares entre otros territorios que se unen a la tradicional zambullida solidaria para
mejorar el presente de las personas que conviven con esta enfermedad neurodegenerativa a
través de los servicios de neurorrehabilitacion y proporcionar un futuro mejor gracias a la

investigacion.

Los fondos que se obtienen con la venta de productos ‘modjate’ se destinan a mantener y
ampliar los servicios de informacioén, atencién social y rehabilitaciéon que ofrecen estas
organizaciones. Su labor es imprescindible para mejorar la calidad de vida de las personas con

EM y sus familias, coinciden los afectados.

Este acontecimiento anual, que se celebra el segundo domingo de julio, tiene como objetivo
recaudar fondos y sensibilizar la sociedad sobre la esclerosis multiple, una enfermedad
neurolégica incurable que afecta a mas de 55.000 personas en Espafia y de la que tres de cada

cuatro personas con EM son mujeres.

Leer mas: Torres mejora su posicion en siete décimas en el CIS y ya no

esta en el 'top 3' de ministros peor valorados

Cada afno se diagnostican 2.500 nuevos casos y es la segunda causa de discapacidad entre los
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jovenes después de los accidentes de trafico y la primera causa de discapacidad no traumatica

en Espafia, segun la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN).

Entre estos casos se encuentra Susana Monje, una mujer que le diagnosticaron esclerosis
multiple a los 39 afios y ya lleva viviendo con ella 15 afios. Susana relaté a Servimedia que “es
conocida como la enfermedad de las 1000 caras porque puede afectar de una manera u otra a
las personas”. En su caso, lo que peor lleva es la fatiga a la hora de realizar cualquier actividad,
incluso andar. Ademas, “dependiendo de la persona pueden venir distintos brotes que pueden

llegar a afectar a las manos, piernas, al equilibrio o a los ojos entre otros”, explico.

Crea tu nuevo hogar

Cambias de casa, pero no de
necesidades. Compra en IKEA.es

FATIGA

Monje, comentd, en ese sentido, que lo que le afecta a ella es, sobre todo, la pierna y el ojo
que llegd a perder hasta el 40% de vision. «Todos estos agravantes impiden a los que conviven
con la EM el poder realizar una vida cotidiana ya que, a la minima, estan fatigados y sin poder

hacer mas», apostillo.

Leer mas: Planas insta al PP a derogar las leyes de concordia e
igualdad, ahora que no tiene la presion de Vox

Susana comenté que incluso su vida social se ve perjudicada debido a sus problemas y que
tuvo que comprarse una silla de ruedas para poder alcanzar distancias mas largas sin fatigarse.
Lo que si sefalé es que hubiera mas campafas de concienciacién con la EM porque “hay
personas que a simple vista por fuera pueden parecer que estan bien, pero que realmente
sufren o tienen algun brote que afecta a su vida”, explicé. Ejemplo de ello fue cuando afadi6

que ella no conocia ninguna campafia en relacion con la EM.

A pesar de todo, la campafa ‘Mulla’'t per I’'Esclerosi Mdultiple’ (‘Méjate por la Esclerosis
“Multiple”) seguira tras 30 afos desde que comenzara en Catalufia, de manos de la Fundaci6
Esclerosis Multiple, ha progresado cada vez mas con el paso del tiempo. Este afio 28
Asociaciones y Fundaciones de EM celebran la campafa, pero hay muchisimas personas mas
que se suman mojandose por la EM desde otros lugares, compartiendo mensajes de apoyo en

las redes sociales, usando el hashtag #Méjate2024.
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Leer mas: El doble grado en Matematicas e Ingenieria Informatica de
la UPV, la hota de acceso mas alta de la Comunitat

Ademas, la imagen que creod este afio el disefiador de campafias internacionales Mikel
Urmeneta desde Katuki Saguyaki es un corazén que se moja. La campafa invita precisamente
a eso, al compromiso desde el interior.

Urmeneta es un disefiador conocido por sus icénicos dibujos, el cual realizé encargos para
Kodak, Greenpeace Espafia, Amnistia Internacional, Microsoft, Schweppes, y eventos como el
US Open Tenis y la Maratén de Nueva York. En 2017 fue considerado una de las 100 personas

mas creativas del mundo, segun la revista ‘Forbes’.

La otra imagen, propuesta por la FEM, es una obra de la disefiadora grafica e ilustradora Maite
Niebla. Contiene un fondo marino con caballos y estrellas de mar, coral y peces, y la palabra
‘Mulla’t’ con forma de corazén. Asi se representa la solidaridad de las personas que participan

en la campafa.

Maite Niebla es licenciada en Bellas Artes por la Universidad de Salamanca y trabajo para
algunas editoriales como Planeta, Destino, Espasa, asi como para revistas como ‘Clara’. El afio

pasado logré el Premio al Mérito en el 3x3 International Professional Show de Nueva York.

Recibe NoticiasDe en tu mail

Tu Correo electrénico™

(] Al darte de alta aceptas la Politica de Privacidad

Suscribete

- Te recomendamos -

Abre tu Cuenta NOMINA IKEA.es

Sin comisiones* al traer tus
ingresos mes a mes (*TIN 0 % y
TAE 0 %)

Independizate del
desorden. Compra aqui

Crea tu nuevo hogar |5
Cambias de casa, pero no de 4 ; !
necesidades. Compra en IKEA .es it
Y A o~

ém ‘ lfd Diseifia tu cocina con IKEA iQue nada frene tus planes!

15/07/2024, 13:12

a

El orden en su habitacion dejara
> de ser una asignatura pendiente




““Desafiando la Esclerosis Miltiple’, una campaiia de verano mas que... https://www.noticiasdesalud.es/2024/07/13/desafiando-la-esclerosis-m...

“Desafiando la Esclerosis Multiple’, una
campafna de verano mas que
extraordinaria”

Por Servimedia - 13 de julio de 2024

|
NOTICI
| de JALUD

MADRID, 13 (SERVIMEDIA)

Mafana domingo se celebra en toda Espafia la tradicional campafa ‘Méjate por la Esclerosis
Mdltiple’ con el objetivo de recaudar fondos para la investigacion y neurorrehabilitacion de esta
dolencia, un proyecto social que quiere mejorar el presente de las personas que conviven con
esta enfermedad y que dia a dia tienen que realizar un esfuerzo extra para poder llevar una

vida normal.

En muchas zonas de toda Espafia se vuelcan con la iniciativa en la que participan 900 playas y
piscinas y 3.000 personas voluntarias de Catalufia, el Pais Vasco, la Comunidad de Madrid y las
Islas Baleares entre otros territorios que se unen a la tradicional zambullida solidaria para
mejorar el presente de las personas que conviven con esta enfermedad neurodegenerativa a
través de los servicios de neurorrehabilitacion y proporcionar un futuro mejor gracias a la

investigacion.

Los fondos que se obtienen con la venta de productos ‘modjate’ se destinan a mantener y
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ampliar los servicios de informacioén, atencién social y rehabilitaciéon que ofrecen estas
organizaciones. Su labor es imprescindible para mejorar la calidad de vida de las personas con

EM y sus familias, coinciden los afectados.

Este acontecimiento anual, que se celebra el segundo domingo de julio, tiene como objetivo
recaudar fondos y sensibilizar la sociedad sobre la esclerosis multiple, una enfermedad
neurolégica incurable que afecta a mas de 55.000 personas en Espafa y de la que tres de cada

cuatro personas con EM son mujeres.

Cada ano se diagnostican 2.500 nuevos casos y es la segunda causa de discapacidad entre los
jovenes después de los accidentes de tréafico y la primera causa de discapacidad no traumatica

en Esparia, segln la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN).

Entre estos casos se encuentra Susana Monje, una mujer que le diagnosticaron esclerosis
multiple a los 39 afios y ya lleva viviendo con ella 15 afios. Susana relaté a Servimedia que “es
conocida como la enfermedad de las 1000 caras porque puede afectar de una manera u otra a
las personas”. En su caso, lo que peor lleva es la fatiga a la hora de realizar cualquier actividad,
incluso andar. Ademas, “dependiendo de la persona pueden venir distintos brotes que pueden

llegar a afectar a las manos, piernas, al equilibrio o a los ojos entre otros”, explico.

Abre tu Cuenta NOMINA

La libertad de ser inexplicable con
todas tus tarjetas gratis jTodas!

FATIGA

Monje, comentd, en ese sentido, que lo que le afecta a ella es, sobre todo, la pierna y el ojo
que llegd a perder hasta el 40% de vision. “Todos estos agravantes impiden a los que conviven
con la EM el poder realizar una vida cotidiana ya que, a la minima, estan fatigados y sin poder

hacer mas”, apostillo.

Leer mas: Salud estudiara la posibilidad de incorporar la categoria de
dietista nutricionista en el sistema publico de salud de Cantabria

Susana coment6 que incluso su vida social se ve perjudicada debido a sus problemas y que
tuvo que comprarse una silla de ruedas para poder alcanzar distancias mas largas sin fatigarse.

Lo que si sefal6 es que hubiera mas campafas de concienciacién con la EM porque “hay
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personas que a simple vista por fuera pueden parecer que estan bien, pero que realmente
sufren o tienen algun brote que afecta a su vida”, explicd. Ejemplo de ello fue cuando afiadi6

que ella no conocia ninguna campafia en relacion con la EM.

A pesar de todo, la campafa ‘Mulla’t per I'Esclerosi Mdultiple’ (‘Méjate por la Esclerosis
“Multiple’) seguira tras 30 afos desde que comenzara en Catalufia, de manos de la Fundacié
Esclerosis Mdltiple, ha progresado cada vez mas con el paso del tiempo. Este afio 28
Asociaciones y Fundaciones de EM celebran la campafia, pero hay muchisimas personas mas
que se suman mojandose por la EM desde otros lugares, compartiendo mensajes de apoyo en

las redes sociales, usando el hashtag #Mdéjate2024.

Ademas, la imagen que creod este afio el disefiador de campafias internacionales Mikel
Urmeneta desde Katuki Saguyaki es un corazén que se moja. La campafia invita precisamente

a eso, al compromiso desde el interior.

Urmeneta es un disefiador conocido por sus icénicos dibujos, el cual realizé encargos para
Kodak, Greenpeace Espafia, Amnistia Internacional, Microsoft, Schweppes, y eventos como el
US Open Tenis y la Maratén de Nueva York. En 2017 fue considerado una de las 100 personas

mas creativas del mundo, segun la revista ‘Forbes’.

La otra imagen, propuesta por la FEM, es una obra de la disefiadora gréfica e ilustradora Maite
Niebla. Contiene un fondo marino con caballos y estrellas de mar, coral y peces, y la palabra
‘Mulla’t’ con forma de corazén. Asi se representa la solidaridad de las personas que participan

en la campanfa.

Maite Niebla es licenciada en Bellas Artes por la Universidad de Salamanca y trabajo para
algunas editoriales como Planeta, Destino, Espasa, asi como para revistas como ‘Clara’. El afio

pasado logro el Premio al Mérito en el 3x3 International Professional Show de Nueva York.
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Crisis epiléptica jacksoniana: qué es,
sintomas, y como evoluciona

Un resumen de las caracteristicas de la crisis
epiléptica jacksoniana, y de sus sintomas.

l Nahum Montagud Rubio
29 julio, 2020 - 12:55 — Actualizado 12 julio, 2024 - 22:38 CEST

Los ataques epilépticos pueden ser de muchos tipos, siendo lo mas
comun acabar en el suelo temblando y perdiendo la conciencia. Aln asi,
existe una modalidad concreta de crisis en la que esto no sucede: la

crisis epiléptica jacksoniana.

Este tipo de ataques epilépticos pueden ser tan sutiles que la persona ni
se da cuenta de que esta sufriendo una crisis, dado que a veces se siente
simplemente una especie de hormigueo y rara vez se presenta

confusion.

A continuacién veremos mas a fondo este tipo de fendmeno epiléptico,
quien la describid por primera vez, las causas detras de su ocurrencia,

diagnéstico y tratamiento mas comun.

o Articulo relacionado: "Epilepsia: definicién, causas, diagnéstico y

tratamiento"

¢Qué es la crisis epiléptica jacksoniana?

Las crisis epilépticas jacksonianas son un tipo de crisis parcial con

sintomas motores. Otros de los nombres que recibe este tipo de crisis

’ Consulta a nuestros especialistas

2de 11
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La crisis se suele propagar siguiendo el orden de representacion
somatotodpica de la zona de la corteza cerebral que se encuentre
afectada, que posee zonas que se encargan de los movimientos

voluntarios.

Normalmente, la crisis empieza afectando solamente a una pequena
parte del cuerpo, siendo habitualmente un dedo de la mano o del pie o
las comisuras de los labios. A medida que va progresando la crisis, la
sintomatologia se vuelve mas preocupante, trasladéndose a otras

regiones del cuerpo.

Lo que hace tan caracteristica este tipo de crisis epiléptica es que
generalmente no hay convulsiones. Se llaman “jacksoniana” porque fue
descubierta por primera vez por el neurdlogo inglés John Jackson en
1870, cientifico que estudié intensamente la estructuray

funcionamiento cerebral.

En todas las crisis epilépticas se producen alteraciones eléctricas
anormales a nivel cortical. Las crisis epilépticas focales ocurren cuando
esta actividad se da en una zona concreta del cerebro. Sin embargo, en
muchas ocasiones, esta actividad se va desplazandose a zonas limitrofes

de la regién afectada. A esto se le denomina generalizacién secundaria.

Las crisis epilépticas parciales se pueden dividir en dos tipos. Por un
lado tenemos las crisis simples, que no afectarian ni a la conciencia ni a
la memoria, y por el otro lado tenemos las complejas, que si afectan a
estos dos dominios cognitivos. Las crisis epilépticas jacksonianas se

engloban dentro de las crisis simples.

Causas

Las crisis epilépticas parciales son el tipo de ataques mas comunes en

personas de 12 meses para adelante. En las personas mayores de 65

’ Consulta a nuestros especialistas

https://psicologiaymente.com/clinica/crisis-epileptica-jacksoniana
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L
epiléptica jacksoniana esta el padecer esclerosis multiple. Otra de las
causas detrds de este tipo de crisis esta la falta de oxigeno en el cerebro
(hipoxia), haber padecido un traumatismo craneoencefalico y lesiones
en el l6bulo frontal. También pueden deber a malformaciones

atriovenosas.

Publicidad

e Quizas te interese: "Epilepsia gelastica: sintomas, causasy

tratamiento"

Sintomas

Son dos los principales sintomas los que nos permiten detectar una
crisis epiléptica jacksoniana. La primera es que se trata de una crisis
parcial simple, y solo ocurre en una parte del cuerpo. La segunda es que
esta crisis, como ya hemos comentado, va progresando por el
organismo, empezando por una pequefia regiéon y desplazdndose al

resto del cuerpo.

Entre los primeros sintomas que podemos encontrar tenemos debilidad
en un dedo que, posteriormente, se traslada al resto de la mano en

pocos segundos.

Las personas quienes sufren este tipo de crisis no suelen presentar
graves dafios. Esto es debido a que este tipo de crisis suelen ser cortas y
moderadas, tan leves que, a veces, ni la persona es consciente de que
acaba de padecer una. Otra cosa que llama la atencidn de esta crisis es
que, a diferencia de la mayoria de ellas, no se presenta un breve

periodo de confusién tras haberla sufrido.

] NEWSLETTER PYM

1= Lapasién por la psicologia también
;; \ en tu email

’ Consulta a nuestros especialistas
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Portada > Secciones > B2 MADRID

Tres candidatas, en la recta final para dirigir
Neurologia en La Paz

El hospital madrilefio avanza en el proceso para relevar al reconocido Exuperio Diez
Tejedor

Hospital Universitario La Paz.

f Xin© O

16 jul. 2024 15:50H SELEEEN @ 3 MINUTOS

POR MARIA CLAUDIA ALBA @3 JOANA HUERTAS

TAGS > MADRID SERV. MADRILENO DE SALUD (SERMAS)

La Direccién-Gerencia del Hospital Universitario La Paz del Servicio Madrilefio de Salud (Sermas) esta en la busqueda
de un nuevo jefe o jefa del Servicio de Neurologia que reemplace al anterior responsable, el catedratico
universitario Exuperio Diez Tejedor.
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En ese sentido, este martes se ha publicado la relacion de las profesionales admitidas al proceso, entre ellas, las
actuales jefas de Seccién de Coordinacion y Calidad, y Seccion-Unidad de ictus y hospitalizacién, que aspiran al cargo.

Y es que si bien dos forman parte del equipo actual de Neurologia en La Paz, la otra aspirante ejerce como neuréloga
en el madrilefio Clinico San Carlos. Estos son sus nombres:

e Ana Frank Garcia

« Blanca Eulalia Fuentes Gimeno

¢ Celia Oreja-Guevara

Quien supere el proceso asumira la direccién del equipo formado por tres jefes de Seccion y 27 facultativos
especialistas de drea, de los cuales 18 son neurdlogos y nueve son neurofisiélogos clinicos. Ademas, dos psicélogos
clinicos y casi 20 médicos residentes, asi como 47 profesionales entre enfermeros y auxiliares de enfermeria y un grupo
de cinco auxiliares administrativos.

Ana Frank Garcia

Frank Garcia estudié en la Universidad Autonoma de Madrid y fue médico residente en Neurologia en el Hospital
Universitario La Paz. Posteriormente, médico adjunto en la misma especialidad y facultativo especialista de 1990 a 2006.
Ha sido subdirectora médica y coordinadora de Calidad del mismo centro asistencial. Ademas, es miembro del programa
de Doctorado en Medicina y Cirugia de la Universidad Auténoma de Madrid desde 2021 y antes ha sido profesora titular,
asociada y honoraria de la misma universidad. Actualmente, es Jefe de Seccion de Coordinacion y Calidad del Hospital
La Paz.

Blanca Fuentes Gimeno

También forma parte del equipo de Diez Tejedor como jefa de Seccién-Unidad de ictus y hospitalizacién del Servicio
de Neurologia del Hospital Universitario La Paz. Es profesora asociada del departamento de Medicina de la Universidad
Auténoma de Madrid. Fuentes Gimeno es, ademas, investigadora del Grupo de investigacion de Neurologia y
enfermedades cerebrovasculares del instituto de investigacién IdiPAZ y vocal del European Stroke Organisation (ESO)
Guidelines Committee, asi como mentora de la ESO Guideline on Stroke in Women: Management of menopause,
pregnancy and puerperium.

Celia Oreja-Guevara

Oreja-Guevara es licenciada en Medicina y Cirugia por la Universidad Complutense de Madrid (UCM). Cuenta con un
PhD en Neuroinmunologia en Ludwig-Maximilians-Universitat Munchen (Alemania), ademas de ser Master en
Neuroinmunologia por la Universidad Auténoma de Barcelona. Ha seguido el programa Innovacién y liderazgo en
Neurologia en IE Business School, asi como el programa de Alta Direccion de Instituciones Sanitarias (PADIS), health
management en IESE Business School.

Ha sido Coordinadora de Neurologia del Hospital de Fuenlabrada y de la Unidad de Esclerosis Mdltiple del Hospital
Universitario La Paz. Actualmente, es Jefe de Seccion de Neurologia del Hospital Universitario Clinico San Carlos,
Coordinadora de la Unidad de Esclerosis Multiple del mismo y Coordinadora del Grupo de Neuroimagen de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN). Es experta de la Agencia Espafiola del Medicamento y miembro investigador de la Red
Espafiola de Esclerosis Multiple (REEM) e investigadora.

Las informaciones publicadas en Redaccién Médica contienen afirmaciones, datos y declaraciones procedentes de instituciones oficiales y profesionales sanitarios. No obstante, ante cualquier duda relacionada con su
salud, consulte con su especialista sanitario correspondiente.

Audiencia medida por
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FIOTATA 0B 1A LAIKA EL ESCARABAJO VERDE EL CAZADOR DE CEREBROS
NOTICIAS VERTICALES

Noticia FUTURO ABIERTO

:Qué factores provocan insomnio en
los espanoles?

» ¢Por qué dormimos mal en Espana?
» ;Qué podemos hacer para mejorar la calidad de nuestro sueno?

15.07.2024|18:28 horas Por 3 JORGE GONZALEZ

La mitad de nuestra poblacion lo sufre y mas de 4 millones de
personas lo hacen de forma crénica. ISTOCK

>0 DE LECTURA: (1) 4 min.

somnio es un mal del aue nadie esta exento
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como mentales. Pero, ;como podemos
combatirlo? En Futuro abierto tratamos de
averiguar qué factores empeoran nuestro suefio.

|

FUTURO ABIERTO

Insomnio: como
combatirlo

ESCUCHAR AUDIO

Mas de 4 millones de personas en nuestro pais
sufren insomnio crénico. Ademas, una baja
calidad del suefio puede derivar en irritabilidad,
rabia, tristeza, agotamiento, depresion, diabetes
o diferente problemas cardiacos. Para conocer
mas sobre el insomnio y saber qué podemos
hacer para mejorar nuestro sueno contamos con
Ainhoa Alvarez, neurofisiéloga clinica en la
unidad funcional del suefio en el Hospital
Universitario Araba y coordinadora del grupo de
insomnio de la Sociedad Espanola del Suefo, y
con Hernando Diaz, neurdlogo en el centro de
neurologia avanzada y coordinador del grupo de
estudio de trastornos de la vigilia y sueno de la
Sociedad Espanola de Neurologia.

El insomnio es un problema realmente extendido

https://www.rtve.es/television/20240715/factores-provocan-insomnio...
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comparacion. La asemejan a una especie de
tortura psicolégica en la que el cansancio se
mezcla con la vigilia en un bucle dificil de
abandonar”

Las tres "P"

Hay tres desencadenantes del insomnio en los
que los expertos hacen hincapié y que debemos
conocer para abordar el tema. Predisposicion, es
decir, la tendencia de las personas a no poder
desconectar por su personalidad, ya sea porgue
son nerviosas, controladoras o perfeccionistas.
Precipitante es la que alude a un suceso que
desencadena preocupacion ansiedad o insomnio
como puede ser una muerte cercana, un divorcio
o un posible despido del trabajo. Perpetua es
cuando la angustia por no dormir se repite y se
convierte en otra barrera mas que sobrepasar
hasta volver a descansar adecuadamente.

¢Por qué dormimos mal en Espana?

La Sociedad Espafola de Neurologia calcula que
el 48% de la poblacion adulta y el 25% de la
poblacién infantil no goza de un suefio de
calidad. Y tanto Ainhoa como Hernando
coinciden en que hay ciertos factores en nuestro
estilo de vida que no nos favorecen a la hora de ir
a dormir. "Tendemos a vivir tarde, a irnos a
dormir tarde y a sociabilizar mas. Yo creo que es

https://www.rtve.es/television/20240715/factores-provocan-insomnio...
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explica que realmente somos el pais europeo
que mas benzodiacepinas consume’, explica el
neurdlogo.

Padezco insomnio, ;qué
remedio puedo poner?

Nuestro estilo de vida tiene mucho que ver en
como descansamos asi como nuestro huso
horario, Espafa no esta en el que deberia estar.
"En principio ahora tendria que ser una hora
antes. Entonces claro, nos estamos levantando
una hora antes, es decir, un chaval que se esta
levantando a las siete de la manana, en realidad,
en su cerebro se esta levantando a las seis y
cuando estamos en horario de verano, se estan
levantando las cinco’, explica Ainhoa sobre el
huso horario que ocupa Espafna desde los afnos
70.

Esto explica por qué en Espafia aguantamos mas
despiertos que en otras culturas europeas y esto
afecta a toda nuestra forma de vivir y descansar.
En nuestro pais, las mujeres duermen, por
estadistica, peor que los hombres y a pesar del
problema que tenemos, solo uno de cada tres
insomnes visita al médico.

https://www.rtve.es/television/20240715/factores-provocan-insomnio...
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o mujeres que los hombres?

Consejos para mejorar la calidad de nuestro
sueno

Dormimos peor que hace 20 afios y €50, €s un
hecho. Del 2000 al 2019 "ha pasado de un 6% a
un 14% que cumpla criterios de insomnio
crénico”. Los ultimos datos que tenemos sobre
el suefo de los espafioles son pre-pandemia por
lo que se augura que los proximos datos no sean
esperanzadores pues son anos en los que
nuestra salud mental ha sido muy castigada. Asi
que debemos ponernos manos a la obra y atajar
el problema de raiz. Estos consejos nos pueden
ayudar a dormir y descansar mejor:

1. Tener ganas de dormir. Debemos evitar la vision
de ver el ir a la cama como "una pérdida de
tiempo’ porgque es beneficioso y necesario.

2. Separar el ejercicio fisico de la hora de dormir.
El ejercicio es bueno para generar cansancio
pero debemos dejar unas horas de reposo para
que no actue como excitante.

3. No aumentar mucho la temperatura corporal
antes de dormir. Priorizar las duchas antes de
dormir.

4. Hacer pequeiios rituales antes de dormir. Se
debe realizar pequefias tareas como preparar la
ropa del siguiente dia, hablar con la familia o

el ata oy
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6. Utilizar esas dos horas para desconectar o para
tomar conciencia de los problemas. Esto
ayudara a despejar nuestra mente de caraair a
dormir.

Otros
contenidos 5:'3-
seleccionados

por: Insomnioy Dormir mal, Dia Mundial  Portres
[ otros vivirmenos:  del razones -
trastornos "Hay que Pistacho: 5 Muchos
TORGE del sueno: plantefarse curiosidades trastornos
GONZALEz Unabomba  elsuefio que no del sueno
derelojeria comouna sabias de tienen que
parala prioridad” este fruto vercon la
salud 15.03.2024 seco ansiedad
19.03.2023 26.02.2024 22.01.2024

Salud Salud y Bienestar
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Espafia celebracion  Trump atentado  Alcaraz campedn Wimbledon
Gol de Oyarzabal  Celebracién Espaia Eurocopa

Espafia campeona Eurocopa 2024  Shannen Doherty  Ultimas noticias
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‘Mdjate por la Esclerosis Multiple’, algo
mas que una campaiia veraniega

Agencias
Sabado, 13 de julio de 2024, 10:21 h (CET)

@DiarioSigloXXI

MADRID, 13 (SERVIMEDIA)

Mafiana domingo se celebra en toda Espafia la tradicional campafia ‘Méjate por
la Esclerosis Mdiltiple’ con el objetivo de recaudar fondos para la investigacion y
neurorrehabilitacion de esta dolencia, un proyecto social que quiere mejorar el
presente de las personas que conviven con esta enfermedad y que dia a dia
tienen que realizar un esfuerzo extra para poder llevar una vida normal.

En muchas zonas de toda Espafia se vuelcan con la iniciativa en la que
participan 900 playas y piscinas y 3.000 personas voluntarias de Catalufia, el
Pais Vasco, la Comunidad de Madrid y las Islas Baleares entre otros territorios
que se unen a la tradicional zambullida solidaria para mejorar el presente de las
personas que conviven con esta enfermedad neurodegenerativa a través de los
servicios de neurorrehabilitacion y proporcionar un futuro mejor gracias a la

investigacion.

Los fondos que se obtienen con la venta de productos 'méjate’ se destinan a
mantener y ampliar los servicios de informacion, atencién social y rehabilitacion
que ofrecen estas organizaciones. Su labor es imprescindible para mejorar la
calidad de vida de las personas con EM y sus familias, coinciden los afectados.

Este acontecimiento anual, que se celebra el segundo domingo de julio, tiene
como objetivo recaudar fondos y sensibilizar la sociedad sobre la esclerosis
multiple, una enfermedad neuroldégica incurable que afecta a mds de 55.000
personas en Espafia y de la que tres de cada cuatro personas con EM son
mujeres.

Noticias relacionadas

La astronomia espafola se cita en
Granada desde mafiana para su 162
Reunién Cientifica

Sevilla reunira desde manana a mas de
1.300 expertos en el 9° Congreso Europeo
de Matematicas

La ONCE y la DGT se unen para defender al
peatén y el aparcamiento para personas
con discapacidad en 20 millones de
cupones

Espafa acogera la XX edicién del Congreso
Internacional de Botanica del 21 al 27 de
julio

Servimedia organiza un dialogo con
expertos para analizar la importancia de
las vacunas contra la covid en los grupos
vulnerables

15/07/2024, 13:14
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Ademas, “dependiendo de la persona pueden venir distintos brotes que pueden
llegar a afectar a las manos, piernas, al equilibrio o a los ojos entre otros”,
explicd.

FATIGA

Monje, comentd, en ese sentido, que lo que le afecta a ella es, sobre todo, la
piernay el ojo que llegé a perder hasta el 40% de visidn. "Todos estos agravantes
impiden a los que conviven con la EM el poder realizar una vida cotidiana ya que,
a la minima, estan fatigados y sin poder hacer mas", apostillé.

Susana comenté que incluso su vida social se ve perjudicada debido a sus
problemas y que tuvo que comprarse una silla de ruedas para poder alcanzar
distancias mas largas sin fatigarse. Lo que si sefialé es que hubiera mas
campafias de concienciacion con la EM porque “hay personas que a simple vista
por fuera pueden parecer que estan bien, pero que realmente sufren o tienen
algun brote que afecta a su vida”, explicéd. Ejemplo de ello fue cuando afiadié que
ella no conocia ninguna campania en relacién con la EM.

A pesar de todo, la campafia 'Mulla't per I'Esclerosi Mdltiple' (Mdjate por la
Esclerosis "Mdiltiple') seguira tras 30 afios desde que comenzara en Catalufia, de
manos de la Fundacié Esclerosis Multiple, ha progresado cada vez mas con el
paso del tiempo. Este afio 28 Asociaciones y Fundaciones de EM celebran la
campafia, pero hay muchisimas personas mas que se suman mojandose por la
EM desde otros lugares, compartiendo mensajes de apoyo en las redes sociales,
usando el hashtag #Mdjate2024.

Ademas, la imagen que cred este afio el disefiador de campafias internacionales
Mikel Urmeneta desde Katuki Saguyaki es un corazén que se moja. La campaiia
invita precisamente a eso, al compromiso desde el interior.

Urmeneta es un disefiador conocido por sus icénicos dibujos, el cual realizé
encargos para Kodak, Greenpeace Espafia, Amnistia Internacional, Microsoft,
Schweppes, y eventos como el US Open Tenis y la Maratén de Nueva York. En
2017 fue considerado una de las 100 personas mas creativas del mundo, segun
la revista 'Forbes'.

La otra imagen, propuesta por la FEM, es una obra de la disefiadora gréfica e
ilustradora Maite Niebla. Contiene un fondo marino con caballos y estrellas de
mar, coral y peces, y la palabra ‘Mulla't’ con forma de corazén. Asi se representa

https://www.diariosigloxxi.com/texto-s/mostrar/56004 1/mojate-escler...
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normal practicar o ponerse en situaciones de riesgo, pero

todo se complica cuando se inicia una adiccién a una .
Entradas recientes

hormona conocida como adrenalina, que genera una 3 actitudes para una vida financiera

de éxito
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sensacion que se relaciona mucho con sentimientos como  «omo lidiar con el trafico de la

ciudad?

I el eStréS y el pellg ro. El dolor del alma depresiva

Agorafobia: el trastorno de la
ansiedad que pocos conocen
ONU advierte sobre crisis alimentaria

Conocida también por los expertos en medicina como en Sudn
epinefrina, esta hormona, de gran importancia para el
organismo, se encarga de favorecer el rendimientoy la .
activacion fisioldgica, pero si se secreta en exceso, puede _ DeS aflo
llegar a producir efectos secundarios que derivan en -

algunos otros problemas.
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En una entrevista con el portal /nfosalus, el doctor Juan
Carlos Portilla, perteneciente a la Sociedad Espanola de
Neurologia, explicé del tema lo siguiente: «La adrenalina
es una hormona que se sintetiza en las gldndulas renalesy

puede actuar como hormonay neurotransmisor».

Por su parte, las personas que presentan una adiccién a
esta hormona suelen poner su vida o integridad fisica en
situaciones de extremo peligro, experimentando de esta

forma un aumento del estrés que, a la larga, danan el

corazon, genera problemas en el estémago o en la presion

arterial, ademas de insomnio.
Lee: La mona: demencia o muerte

Los individuos que se vuelven adictos a la adrenalina
pueden llegar a ser propensos a otro tipo de adicciones,
como la droga o el alcohol, estimulando de esta forma la
liberacién de una sustancia quimica conocida como
dopamina, que se encarga de darle placer intenso al

cuerpo humano.

A su vez, Acelsus Recovery, clinica encargada en el

tratamiento de las adiccionesy el cuidado de la salud
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mental, explica sobre el tema lo siguiente: «A pesar de
todos los esfuerzos, los adictos a la adrenalina suelen
necesitar ayuda profesional, especialmente los que luchan
contra la depresién u otras enfermedades mentales o
cuando hay consumo de sustancias. El tratamiento de
drogasy alcohol o la rehabilitacién suelen ser beneficiosos
y el asesoramiento individual o las técnicas terapéuticas
como terapia cognitiva conductual pueden ayudar a los
buscadores de emociones a aprender a identificar los
patrones de pensamiento negativos y sustituirlos por

formas mas constructivas de enfrentarse a la vida».

Maedita en: Para recibir el Espiritu Santo es necesario

mucho mas

Quiza ya has intentando todo lo que esta a tu alcance para
vencer las adicciones, y hasta ahora no lo has logrado,
incluso sientes que estas solo y que el mundo te rechaza.
Pero no te dejes llevar por eso, una decisién puede

cambiarlo todo.

Si estds pasando por este tipo de situacién o si conoces a

alguien, puedes acudir a la reunién de la Cura de los

Vicios, que se lleva a cabo todos los domingos a las 4 p. m.

en la Universal mas cercana a tu domicilio o bien, si eres
de la Ciudad de México, puedes acudir a Av. Revolucién
ndm. 253, col. Tacubaya. Tu fe tiene el poder para
ayudarte a vencer este y otros vicios si estas dispuesto(a) a
dar el primer paso, Dios puede darte esta nueva

oportunidad.

(*) La Universal aclara que todos los conceptos emitidos
en este sitio web, asi como la programacion de radio y de
television, son cuestiones de fe, en modo alguno deben
serinterpretados como elementos con atribuciones

terapéuticas, en demérito de la medicina, ni de quienes la

https://universal.org.mx/riesgos-de-la-adiccion-a-la-adrenalina/
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Videoconsejo sobre las diferencias de sexo y género en el abordaje de las migrafas desde una
perspectiva de salud de la mujer. Un videoconsejo impartido por la farmacéutica Victoria
Fernandez, elaborado por el Consejo General de Colegios Farmacéuticos, producido @Medicina TV
y con la colaboracion de @Organon.

En el videoconsejo de hoy vamos a profundizar en el abordaje de la migrafia desde una perspectiva
de sexo y género, poniendo el foco en la salud de la nifias y las adolescentes.

La migrafia es el motivo neurolégico de consulta méas frecuente y se define como aquella
enfermedad que cursa con dolor recurrente en la cabeza —a modo de golpeo o pulsatil— que
empeora con |a actividad fisica y con un aumento de la sensibilidad ante ciertos estimulos como la
luz, el sonido o los movimientos.

Se trata de una enfermedad que puede llegar a ser cronica y se estima que afecta al 12 % de la
poblacion, siendo, ademas, 3 veces mas prevalente en mujeres que en hombres. En Espaiia, la
migrafa afecta a mas de 4 millones de personas, de las cudles mas de 3 millones son mujeres.

Y si nos fijamos en su impacto en la infancia, la mayoria de las cefaleas en nifios y adolescentes
son migranas o de tipo tensional, causando un notable impacto en su calidad de vida. De hecho, la
migrafia en edad pediatrica es la primera causa de manifestacién de dolor y la cefalea primaria
més prevalente. Teniendo en consideracion, ademas, que entre el 25 - 40 % de nifos con migrana
padece alguna alteracion del suefio.

Por su parte, si nos fijamos en la migrafia con una perspectiva de género y sexo nos encontramos
con los siguientes aspectos relevantes:

o La duracion de la migrafia en las nifias y adolescentes es mayor y es mas recurrente que en los
nifos.

o La intensidad del dolor es igual para hombres y mujeres, si bien la mayor duracién y el mayor
tiempo de recuperacion en las mujeres pueden ser las razones por las que ellas identifican una
mayor intensidad de dolor. Hay que tener en cuenta también que influye la creencia de que, debido
a los roles de género, los hombres son menos propensos a calificar como elevada su percepcion
de la intensidad del dolor.

o Otro aspecto relevante es que los sintomas clinicos, como nduseas, vomitos, fobia a los sonidos
o fonofobia, y también a la luz o fotofobia ... son mas prevalentes en las nifas y adolescentes. Y
son sintomas que pueden cambiar ademas durante etapas como el embarazo, el posparto o la
lactancia.

oY, por ultimo, los factores asociados principalmente a la migrafa en las mujeres son: el consumo
de bebidas alcohélicas ligeras, el estrés, la falta de suefio o presentar patrones de suefio

irregulares, asi como sufrir o haber sufrido experiencias adversas en la infancia.

Recuerda, acude al especialista y pregunta siempre a tu farmacéutico de confianza. Te

https://www.youtube.com/watch?v=01RIS3CsXkl
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+ Classification Committee of the International Headache Society. The International Classification
of Headache Disorders. Cephalalgia. 2018;38:1-211

+ Sociedad Espafiola de Neurologia. Recomendaciones practicas de cefaleas para Atencion
Primaria [Internet]. Madrid: Luzén 5 Health Consulting S.A; 2020. Disponible en: http:// www.sen.es/
pdf/guias/GuiaCefaleaAtencionPrimaria.pdf. Ultimo acceso: marzo 2024

« Instituto Nacional de Estadistica (INE). Encuesta Europea de Salud en Espaiia. ESSE
2020.Disponible en: https://www.sanidad.gob.es/estadEstud.... Ultimo acceso: marzo 2024

* Youssef PE, Mack KJ. Episodic and chronic migraine in children. Dev Med Child Neurol.
2020;62(1):34-41.

» Lebedeva ER. Sex and age differences in migraine treatment and management strategies. Int Rev
Neurobiol. 2022;164:309-347.

» Hernandez Fabidn A, Ruiz-Aylcar de la Vega |, Gdmez Sanchez H. Cefalea y migrafia en la infancia
y adolescencia. Pediatr Integral. 2020;XXIV :393.e1-393.e17.

+ Allais G, Chiarle G, Sinigaglia S, Airola G, Schiapparelli P, Benedetto C. Gender-related differences
in migraine. Neurol Sci. 2020;41(Suppl 2):429-436.

+ Sociedad Espafiola de Neurologia. Neurologia y Mujer. [Internet]. Madrid: 2023. Disponible en:
https://www.sen.es/pdf/2023/NEUROLOGI.... Ultimo acceso: marzo 2024

* Rossi MF, Tumminello A, Marconi M, Gualano MR, Santoro PE, Malorni W, Moscato U. Sex and
gender differences in migraines: a narrative review. Neurol Sci. 2022;43(9):5729-5734.

+ Gelfand AA. Pediatric and Adolescent Headache. Continuum (Minneap Minn).2018; 24:1108-36.
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Mafiana domingo se celebra en toda Espafia la tradicional
campafa ‘Mdjate por la Esclerosis Multiple’ con el objetivo
de recaudar fondos para la investigacion y
neurorrehabilitaciéon de esta dolencia, un proyecto social
que quiere mejorar el presente de las personas que
conviven con esta enfermedad y que dia a dia tienen que
realizar un esfuerzo extra para poder llevar una vida
normal.

En muchas zonas de toda Espafia se vuelcan con la iniciativa
en la que participan 900 playas y piscinas y 3.000 personas
voluntarias de Catalufia, el Pais Vasco, la Comunidad de
Madrid y las Islas Baleares entre otros territorios que se
unen a la tradicional zambullida solidaria para mejorar el
presente de las personas que conviven con esta
enfermedad neurodegenerativa a través de los servicios de
neurorrehabilitaciéon y proporcionar un futuro mejor gracias
a la investigacion.

Los fondos que se obtienen con la venta de productos
'modjate’ se destinan a mantener y ampliar los servicios de
informacién, atencién social y rehabilitacién que ofrecen
estas organizaciones. Su labor es imprescindible para
mejorar la calidad de vida de las personas con EM y sus
familias, coinciden los afectados.

Este acontecimiento anual, que se celebra el segundo
domingo de julio, tiene como objetivo recaudar fondos y
sensibilizar la sociedad sobre la esclerosis multiple, una
enfermedad neuroldgica incurable que afecta a mas de
55.000 personas en Espafia y de la que tres de cada cuatro
personas con EM son mujeres.

Cada afo se diagnostican 2.500 nuevos casos y es la
segunda causa de discapacidad entre los jovenes después
de los accidentes de trafico y la primera causa de
discapacidad no traumatica en Espafia, segun la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN).

Entre estos casos se encuentra Susana Monje, una mujer
que le diagnosticaron esclerosis multiple a los 39 afios y ya
lleva viviendo con ella 15 afios. Susana relaté a Servimedia
que “es conocida como la enfermedad de las 1.000 caras
porque puede afectar de una manera u otra a las
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personas”. En su caso, lo que peor lleva es la fatiga a la hora
de realizar cualquier actividad, incluso andar. Ademas,
“dependiendo de la persona pueden venir distintos brotes
que pueden llegar a afectar a las manos, piernas, al
equilibrio o a los ojos entre otros”, explico.

Fatiga

Monje, comentd, en ese sentido, que lo que le afecta a ella
es, sobre todo, la piernay el ojo que lleg6 a perder hasta el
40 por ciento de vision. "Todos estos agravantes impiden a
los que conviven con la EM el poder realizar una vida
cotidiana ya que, a la minima, estan fatigados y sin poder
hacer mas", apostillo.

Susana comentd que incluso su vida social se ve
perjudicada debido a sus problemas y que tuvo que
comprarse una silla de ruedas para poder alcanzar
distancias mas largas sin fatigarse. Lo que si sefialé es que
hubiera mas campafas de concienciacién con la EM porque
“hay personas que a simple vista por fuera pueden parecer
que estan bien, pero que realmente sufren o tienen algun
brote que afecta a su vida”, explicé. Ejemplo de ello fue
cuando afiadié que ella no conocia ninguna campafa en
relacién con la EM.

A pesar de todo, la campafia 'Mulla't per I'Esclerosi Multiple'
('Mdjate por la Esclerosis "Multiple') seguira tras 30 afios
desde que comenzara en Cataluia, de manos de Ia
Fundacié Esclerosis Multiple, ha progresado cada vez mas
con el paso del tiempo. Este afio 28 Asociaciones 'y
Fundaciones de EM celebran la campafa, pero hay
muchisimas personas mas que se suman mojandose por la
EM desde otros lugares, compartiendo mensajes de apoyo
en las redes sociales, usando el hashtag #Modjate2024.

Ademas, la imagen que creé este afio el disefiador de
campafas internacionales Mikel Urmeneta desde Katuki
Saguyaki es un corazén que se moja. La campafa invita
precisamente a eso, al compromiso desde el interior.

Urmeneta es un disefiador conocido por sus icdnicos
dibujos, el cual realiz6 encargos para Kodak, Greenpeace
Espafia, Amnistia Internacional, Microsoft, Schweppes, y
eventos como el US Open Tenis y la Maratén de Nueva
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York. En 2017 fue considerado una de las 100 personas mas
creativas del mundo, segun la revista 'Forbes'.

La otra imagen, propuesta por la FEM, es una obra de la
disefiadora grafica e ilustradora Maite Niebla. Contiene un
fondo marino con caballos y estrellas de mar, coral y peces,
y la palabra ‘Mulla't’ con forma de corazén. Asi se
representa la solidaridad de las personas que participan en
la campania.

Maite Niebla es licenciada en Bellas Artes por la Universidad
de Salamanca y trabajé para algunas editoriales como
Planeta, Destino, Espasa, asi como para revistas como
'Clara'. El afio pasado logré el Premio al Mérito en el 3x3
International Professional Show de Nueva York.
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