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SALUD Y BIENESTAR 

Redacción 

Más de la mitad de las enferme-
dades raras (EERR) son de ori-
gen neurológico y, entre las más 
graves están las neuromuscula-
res, que suponen un 20% de los 
casos, produciendo una pérdida 
importante de autonomía en los 

pacientes. En este contexto, el 
diagnóstico precoz, con la in-
clusión del cribado neonatal de 
aquellas para las que ya se dis-
pone tratamiento, es clave para 
mejorar su progresión y calidad 
de vida de estas personas.  

Así lo subraya la doctora In-
maculada Pitarch, neuropedia-

tra del Hospital La Fe, que re-
cuerda que “dos de cada tres de 
estas enfermedades debutan en 
la infancia y que la eficacia de 
los tratamientos va a depender 
del momento en el que se apli-
quen. Tratar a un paciente pre-
sintomático mejora significati-
vamente su calidad de vida en 

comparación con hacerlo cuan-
do ya se manifiestan síntomas”. 
La experta participó en la jorna-
da Etapas y desafíos de las enfer-
medades raras neurológicas que 
fue organizada por el Instituto 
de Investigación Sanitaria Incli-
va, en colaboración con Roche 
Farma España. El diagnóstico 

precoz, la transición de pacien-
tes pediátricos a adultos, el pa-
pel fundamental de la Atención 
Primaria y la relevancia de los 
biobancos en la investigación de 
EERR fueron, entre otros, los te-
mas abordados en este en cuen-
tro, que reunió a profesionales 
sanitarios, investigadores y re-
presentantes de organizaciones 
de pacientes para intercambiar 
experiencias y aprendizajes so-
bre estas patologías poco comu-
nes, pero de gran impacto en la 
calidad de vida de quienes las 
padecen.

Más de la mitad de las enfermedades   
poco frecuentes son de origen neurológico

w NEUROPEDIATRÍA Y CRIBADO

Ramiro Navarro 

EpiAlliance presentó esta sema-
na en Madrid un informe sobre la 
implementación en España del 
Plan de Acción sobre Epilepsia y 
Otros Trastornos Neurológicos 
de la OMS 2022-2031 (IGAP), 
pionera en epilepsia a nivel mun-
dial que tiene como finalidad me-
jorar el acceso a la atención y el 
tratamiento de las personas con 
trastornos neurológicos, así co-
mo prevenir estos trastornos y 
promover la salud y el desarrollo 
del cerebro a lo largo del curso de 
la vida.  

Bajo el prisma del sistema sani-
tario y lo económico, la epilepsia 
es una enfermedad asociada a 
una elevada carga económica 
tanto para el Sistema Nacional de 
Salud (SNS) como para el propio 
paciente y sus familiares. El cos-
te total en España se estima en 
más de 2.763 millones de euros, 
de los que el 64,2% corresponde 
a costes directos sanitarios y no 
sanitarios, mientras que el res-
tante 35,8% corresponde a cos-
tes indirectos derivados de la 
pérdida de productividad laboral 
y gastos asumidos por los propios 
pacientes.  

El plan que ahora se ha presen-
tado es una hoja de ruta de diez 
años lanzada por la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) 
para abordar más eficazmente 
las afecciones neurológicas y me-
jorar la vida de las personas con 
epilepsia y otras enfermedades 
neurológicas en el mundo. EpiA-
lliance, una iniciativa liderada 
por la Federación Española de la 
Epilepsia y la Sociedad Española 
de Epilepsia, junto a la Sociedad 
Española de Neurología, la So-
ciedad Española de Neurología 
Pediátrica, las biofarmacéuticas 

Angelini Pharma, Jazz Pharmace
uticals y UCB Pharma, y la patro-
nal Farmaindustria. 

El Plan describe cinco objetivos 
estratégicos que incluyen: dar 
una mayor prioridad a los tras-
tornos neurológicos y fortalecer 
la gobernanza, mejorar y propor-
cionar diagnósticos y tratamien-
tos eficaces, fomentar la investi-
gación e innovación, aplicar es-
trategias para la promoción de la 
salud cerebral y la prevención de 
los trastornos neurológicos, y te-
ner un enfoque de salud pública 
sobre la epilepsia. Específica-
mente, se busca garantizar que 
los países dispongan de planes, 

políticas y programas actualiza-
dos sobre epilepsia y trastornos 
neurológicos.  

En este sentido, el director ge-
neral de salud pública del Minis-
terio de Sanidad, Pedro Gullón, 
recalca la necesidad de “impulsar 
políticas sobre la epilepsia”.  

“Estamos celebrando que estos 
últimos meses hemos trabajado 
unidos la sociedad civil y la em-
presa privada y nos hemos pues-
to de acuerdo. Este Plan permite 
identificar puntos en los que po-
demos mejorar, hace falta un 
consenso, va a haber un avance y 
va a transformar la calidad de vi-
da de las personas con epilepsia. 
España el primero en dar un pa-
so al frente con el IGAP. Este pri-
mer paso se ha dado junto a la 
consultora EY que nos ha ayuda-

do a elaborar el documento”, ex-
plica por su parte la presidenta 
de FEDE y codirectora de EpiA-
lliance, Elvira Vacas.  

La estrategia se divide en 22 
objetivos, entre los que se desta-
ca asegurar la equidad en las 
pruebas diagnósticas así como en 
el acceso a medicamentos y tiem-
pos de espera ya que, según seña-
la el doctor José María Serratosa, 
“en casi todos los pacientes hay 
un problema de acceso y desi-
gualdades en cuanto a técnicas 
diagnósticas y tratamientos” y 
que, “en España, este problema 
es más acentuado que en otros 
países de Europa”. 

w POLÍTICA SANITARIA

M.G. 

Representantes de las distintas entidades promotoras en el Ministerio de Sanidad. 

l El nuevo Plan de Acción sobre Epilepsia y Trastornos Neurológicos de la OMS aterriza  
en España impulsado por varias organizaciones de pacientes y sociedades científicas 

Vía para mejorar el abordaje de la 
epilepsia y los trastornos neurológicos

 

Fomento de la investigación

50.000.000 de personas en el 
mundo y 450.000 en España vi-
ven con epilepsia, siendo la 
cuarta enfermedad neurológica 
más común, la tercera enfer-
medad neurológica más fre-
cuente en ancianos y el trastor-
no neurológico más frecuente 
en niños. Sin embargo, aún hay 
que avanzar en su diagnóstico 
temprano y su tratamiento co-
rrecto mejorando la calidad de 
vida de las personas que convi-
ven con epilepsia. Del mismo 

modo, la estrategia presentada 
también incluye entre sus lí-
neas de actuación la necesidad 
de fomentar los proyectos de 
investigación en epilepsia don-
de se necesita “avanzar mucho 
e invertir más en investigación 
y motivación” ya que “los profe-
sionales están un poco desani-
mados porque la investigación 
es complicada”, asegura el doc-
tor José María Serratosa, vice-
presidente SEEP y co-director 
de EpiAlliance.

Hay desafíos clave en la 
equidad en las pruebas 
diagnósticas y acceso  
a los medicamentos 
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SALUD Y BIENESTAR 

Redacción 

Más de la mitad de las enferme-
dades raras (EERR) son de ori-
gen neurológico y, entre las más 
graves están las neuromuscula-
res, que suponen un 20% de los 
casos, produciendo una pérdida 
importante de autonomía en los 

pacientes. En este contexto, el 
diagnóstico precoz, con la in-
clusión del cribado neonatal de 
aquellas para las que ya se dis-
pone tratamiento, es clave para 
mejorar su progresión y calidad 
de vida de estas personas.  

Así lo subraya la doctora In-
maculada Pitarch, neuropedia-

tra del Hospital La Fe, que re-
cuerda que “dos de cada tres de 
estas enfermedades debutan en 
la infancia y que la eficacia de 
los tratamientos va a depender 
del momento en el que se apli-
quen. Tratar a un paciente pre-
sintomático mejora significati-
vamente su calidad de vida en 

comparación con hacerlo cuan-
do ya se manifiestan síntomas”. 
La experta participó en la jorna-
da Etapas y desafíos de las enfer-
medades raras neurológicas que 
fue organizada por el Instituto 
de Investigación Sanitaria Incli-
va, en colaboración con Roche 
Farma España. El diagnóstico 

precoz, la transición de pacien-
tes pediátricos a adultos, el pa-
pel fundamental de la Atención 
Primaria y la relevancia de los 
biobancos en la investigación de 
EERR fueron, entre otros, los te-
mas abordados en este en cuen-
tro, que reunió a profesionales 
sanitarios, investigadores y re-
presentantes de organizaciones 
de pacientes para intercambiar 
experiencias y aprendizajes so-
bre estas patologías poco comu-
nes, pero de gran impacto en la 
calidad de vida de quienes las 
padecen.

Más de la mitad de las enfermedades   
poco frecuentes son de origen neurológico

w NEUROPEDIATRÍA Y CRIBADO

Ramiro Navarro 

EpiAlliance presentó esta sema-
na en Madrid un informe sobre la 
implementación en España del 
Plan de Acción sobre Epilepsia y 
Otros Trastornos Neurológicos 
de la OMS 2022-2031 (IGAP), 
pionera en epilepsia a nivel mun-
dial que tiene como finalidad me-
jorar el acceso a la atención y el 
tratamiento de las personas con 
trastornos neurológicos, así co-
mo prevenir estos trastornos y 
promover la salud y el desarrollo 
del cerebro a lo largo del curso de 
la vida.  

Bajo el prisma del sistema sani-
tario y lo económico, la epilepsia 
es una enfermedad asociada a 
una elevada carga económica 
tanto para el Sistema Nacional de 
Salud (SNS) como para el propio 
paciente y sus familiares. El cos-
te total en España se estima en 
más de 2.763 millones de euros, 
de los que el 64,2% corresponde 
a costes directos sanitarios y no 
sanitarios, mientras que el res-
tante 35,8% corresponde a cos-
tes indirectos derivados de la 
pérdida de productividad laboral 
y gastos asumidos por los propios 
pacientes.  

El plan que ahora se ha presen-
tado es una hoja de ruta de diez 
años lanzada por la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS) 
para abordar más eficazmente 
las afecciones neurológicas y me-
jorar la vida de las personas con 
epilepsia y otras enfermedades 
neurológicas en el mundo. EpiA-
lliance, una iniciativa liderada 
por la Federación Española de la 
Epilepsia y la Sociedad Española 
de Epilepsia, junto a la Sociedad 
Española de Neurología, la So-
ciedad Española de Neurología 
Pediátrica, las biofarmacéuticas 

Angelini Pharma, Jazz Pharmace
uticals y UCB Pharma, y la patro-
nal Farmaindustria. 

El Plan describe cinco objetivos 
estratégicos que incluyen: dar 
una mayor prioridad a los tras-
tornos neurológicos y fortalecer 
la gobernanza, mejorar y propor-
cionar diagnósticos y tratamien-
tos eficaces, fomentar la investi-
gación e innovación, aplicar es-
trategias para la promoción de la 
salud cerebral y la prevención de 
los trastornos neurológicos, y te-
ner un enfoque de salud pública 
sobre la epilepsia. Específica-
mente, se busca garantizar que 
los países dispongan de planes, 

políticas y programas actualiza-
dos sobre epilepsia y trastornos 
neurológicos.  

En este sentido, el director ge-
neral de salud pública del Minis-
terio de Sanidad, Pedro Gullón, 
recalca la necesidad de “impulsar 
políticas sobre la epilepsia”.  

“Estamos celebrando que estos 
últimos meses hemos trabajado 
unidos la sociedad civil y la em-
presa privada y nos hemos pues-
to de acuerdo. Este Plan permite 
identificar puntos en los que po-
demos mejorar, hace falta un 
consenso, va a haber un avance y 
va a transformar la calidad de vi-
da de las personas con epilepsia. 
España el primero en dar un pa-
so al frente con el IGAP. Este pri-
mer paso se ha dado junto a la 
consultora EY que nos ha ayuda-

do a elaborar el documento”, ex-
plica por su parte la presidenta 
de FEDE y codirectora de EpiA-
lliance, Elvira Vacas.  

La estrategia se divide en 22 
objetivos, entre los que se desta-
ca asegurar la equidad en las 
pruebas diagnósticas así como en 
el acceso a medicamentos y tiem-
pos de espera ya que, según seña-
la el doctor José María Serratosa, 
“en casi todos los pacientes hay 
un problema de acceso y desi-
gualdades en cuanto a técnicas 
diagnósticas y tratamientos” y 
que, “en España, este problema 
es más acentuado que en otros 
países de Europa”. 

w POLÍTICA SANITARIA

M.G. 

Representantes de las distintas entidades promotoras en el Ministerio de Sanidad. 

l El nuevo Plan de Acción sobre Epilepsia y Trastornos Neurológicos de la OMS aterriza  
en España impulsado por varias organizaciones de pacientes y sociedades científicas 

Vía para mejorar el abordaje de la 
epilepsia y los trastornos neurológicos

 

Fomento de la investigación

50.000.000 de personas en el 
mundo y 450.000 en España vi-
ven con epilepsia, siendo la 
cuarta enfermedad neurológica 
más común, la tercera enfer-
medad neurológica más fre-
cuente en ancianos y el trastor-
no neurológico más frecuente 
en niños. Sin embargo, aún hay 
que avanzar en su diagnóstico 
temprano y su tratamiento co-
rrecto mejorando la calidad de 
vida de las personas que convi-
ven con epilepsia. Del mismo 

modo, la estrategia presentada 
también incluye entre sus lí-
neas de actuación la necesidad 
de fomentar los proyectos de 
investigación en epilepsia don-
de se necesita “avanzar mucho 
e invertir más en investigación 
y motivación” ya que “los profe-
sionales están un poco desani-
mados porque la investigación 
es complicada”, asegura el doc-
tor José María Serratosa, vice-
presidente SEEP y co-director 
de EpiAlliance.

Hay desafíos clave en la 
equidad en las pruebas 
diagnósticas y acceso  
a los medicamentos 
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La Nueva Crónica
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La Sociedad Española 
distingue a la exjefa de 
Neurología del Hospital 
de Cabueñes por su labor 
científica e investigadora 
sobre esta enfermedad 
LAURA MAYORDOMO

 
GIJÓN. En el Hospital Universita-
rio de Cabueñes, es conocido su 
buen hacer. Ahora, la Sociedad Es-
pañola de Neurología (SEN) reco-
noce su «amplia labor científica», 
su «dedicación» a la investigación 
de la esclerosis múltiple y su ac-
tividad profesional en este cam-
po durante los últimos años. La 
neuróloga gijonesa Miriam Solar 
Sánchez –aunque en su DNI sea 
oficialmente Dulce María–, hasta 
su jubilación jefa de sección de 
Neurología del hospital gijonés, 
ha sido galardonada con el ‘Pre-
mio SEN Esclerosis Múltiple’ en 
su modalidad ‘científica’ en la úl-
tima edición de estos galardones. 

Los Premios SEN representan 

el reconocimiento de la Sociedad 
Española de Neurología y de los 
neurólogos españoles a aquellas 
personas y entidades que han con-
tribuido al desarrollo científico de 
la Neurología. Fueron entregados 
la pasada semana en un acto ce-
lebrado en el Colegio de Fonseca 
de Santiago de Compostela y enca-
bezado por Jesús Porta-Etessam, 
presidente de la SEN. 

Amplia trayectoria 
Licenciada en Medicina y Cirugía 
por la Universidad de Oviedo, don-
de también realizó cursos mono-
gráficos de doctorado, la doctora 
Solar es especialista en Neurolo-
gía por el Hospital General de As-
turias. Pero antes de deciarse a 
esta especilidad también trabajó 
como médica rural y de urgen-
cias. 

En 2015, Miriam Solar fundó la 
Unidad de Esclerosis Múltiple (EM) 
del Hospital de Cabueñes. Fue pre-
sidenta y vicepresidenta de la So-
ciedad Neurológica Asturiana, se-
cretaria del Grupo de Estudio de 

Enfermedades Desmielinizantes 
de la SEN, miembro del grupo de 
trabajo ‘Consenso Regional de Hu-
manización en Esclerosis Múlti-
ple’ de Asturias, miembro funda-
dor de la Sociedad Asturleonesa 
de Esclerosis Múltiple, y coordi-
nadora de varios cursos, como el 
‘Curso para formación de residen-
tes sobre EM’ realizado en Gijón 
en 2018. 

Su carrera investigadora se ha 
centrado en el estudio de la escle-
rosis múltiple con cerca de me-

dio centenar de artículos y pre-
sentaciones a congresos –nacio-
nales e internacionales– así como 
de numerosos capítulos de libros 
sobre esta enfermedad neuroló-
gica. 

También ha sido ponente en 
más de cincuenta cursos forma-
tivos sobre esclerosis múltiple di-
rigidos a neurólogos, residentes 
y enfermería y ha participado en 
más de treinta ensayos clínicos, 
en fase III y IV, sobre esta patolo-
gía.

La neuróloga Miriam 
Solar, ‘Premio SEN 
Esclerosis Múltiple’

Miriam Solar recibe el Premio SEN de manos deJesús Porta-Etessam, 
presidente de la Sociedad Española de Neurología. 

E. C.
 

GIJÓN. El XXVI Programa in-
tercambio de libros de texto 
se desarrollará del 1 de julio 
al 11 de octubre. El concejal 
de Educación, Jorge Pañeda, 
lo juzgó «vital» en la presen-
tación para ayudar a las fami-
lias con el importante desem-
bolso que deben hacer con la 
‘vuelta al cole’ cada curso. 

A este respecto, su conceja-
lía colabora con 8.500 euros, 
además de una partida de 
190.000 euros para las ayudas 
de atención temprana, becas 
comedor, ayudas a la concilia-
ción y material escolar fungi-
ble. En este sentido, apuntó 
que el 70% de los niños que 
usan el comedor escolar reci-
be alguna ayuda y algo más de 
uno de cada dos recibe el vale 
para material escolar.  

Por su parte, la presidenta 
del Conseyu de Mocedá, Yure-
na Sabio, recordó que el pro-
grama parte de la asociación 
juvenil Estudiantes Progresis-
tas y el Conseyu. El gasto de 
las familias por hijo, recordó, 
ronda los 450 euros.

El programa de 
intercambio de 
libros de texto se 
activa el 1 de julio

CÓDIGO DEL PUNTO DE VENTA

NOMBRE

APELLIDOS

TELÉFONO

Entrega este cupón reserva en tu punto de venta habitual con tus datos cumplimentados hasta el 18 de junio. 

SELLO O FIRMA DEL PUNTO DE VENTA

Suscriptores Reserva en 985 17 98 33Cupón reserva - Mochila trekking

Reserva hastael 18 de junio
por solo

,9519 €
MOCHILA DE

TREKKING

Recorre la montaña con esta

que te ofrecen EL COMERCIO y LA VOZ DE AVILÉS

Poliéster 600D con Nylon 420.

RIPSTOP Antidesgarro.

Gramaje: 100 gr.

Medidas: 41 x 24 x 14 cm.

Espalda acolchada.

Cintas ajustables.

Hombreras acolchadas y 

anatómicas con tejido transpirable.

No te pierdas esta oportunidad y 

recorre la montana con esta mochila 

trekking  que te ofrecen EL COMERCIO  

y LA VOZ DE AVILÉS.

9Martes 11.06.24  
EL COMERCIO GIJÓN
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El Dr. Fortea recoge el premto de
manos del Dr. Jestis Porta-Etes-
sam, Presiderlte de la SEN. /

Un neur6logo
santanderino,
premiado por
su trayectoria

AER / SANTANDER

El neur61ogo santanderino Juan
Fortea Ormaechea ha sido galar-
donado pot la Sociedad Espaflo-
la de Neurologia (SEN) con 
’Premio SEN Alzheimer’, como
reconocimiento a su amplia la-
bor cientifica y a su dedicaci6n
pot la investigaci6n de esta en-
fermedad neurol6gica.

Los Premios SEN representan
el reconocimiento de la Sociedad
Espaflola de Neurologia y de los
neur61ogos espafloles a aquellas
personas y/o entidades que hart
contribuido al desarrollo cienti-
rico de la Neurolog/a, ha infor-
mado este lunes la entidad en un
comunicado.

El presidente de la Sociedad
Espaflola de Neurologia, Jesfis
Porta-Etessam, ha explicado que
la SEN ha otorgado la distinci6n
al doctor Juan Fortea ~como re-
conocimiento a sus aportacio-
nes, de primer nivel mundiab~,
en el estudio de la enfermedad
de Alzheimer ligada al sindrome
de Down.

Natural de Samander, Fortea
es neur61ogo especialista en en-
fermedades neurodegenerati-
vas. Desarrolla su acfividad en el
Hospital de la Santa Creu i Sant
Pau de Barcelona, donde es el
director de la Unidad de Memo-
ria del Hospital, yes, asimismo,
coordinador de la Unidad Alzhe-
imer Down de la Fundaci6 Cata-
lana de Sindrome de Down.

Esta unidad es de referenda de
toda Catalufla para la patologia
neurol6gica asociada al sindro-
me de Down, cuyo principal obje-
tivo es invesfigar los mecanismos
que conducen a la enfermedad
de Alzheimer en esta poblaci6n.
Su actividad se ha centrado en
el estudio de la enfermedad de
Alzheimer espor~dica y gen6ti-
camente determinada. Es el in-
vestigador de varios proyectos
centrados en estudios multimo-
dales de liquido cefalorraquideo
e imagen pot resonancia magn6-
tica que ban producido nume-
rosas publicaciones de alto im-
pactu, y pot los que ha recibido
varios premios.

SECCIÓN:

OTS:

DIFUSIÓN:

FRECUENCIA:

ÁREA:

AVE:

PÁGINAS:

PAÍS:

CANTABRIA

Diario

31 CM² - 19%

798 €
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