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E
sta semana se ha con-
memorado el Día In-
ternacional de la Es-
c l e r o s i s  L a t e r a l 
Amiotrófica (ELA), 

una enfermedad neuromuscular 
que se caracteriza  por la degene-
ración progresiva de las motoneu-
ronas, las cuales son las encargadas 
de controlar los movimientos de las 
distintas partes del cuerpo, ocasio-
nando debilitamiento muscular e 
incapacidad de movimiento. 

¿Cuál es su incidencia?
En España hay como unos  900 
nuevos casos cada año y 4 mil pa-
cientes activos de ELA, una   enfer-
medad que  se manifi esta normal-
mente  a partir de los 50 o 60 
años.

Se trata de un enfermedad para 
la que no hay cura, que avanza 
progresivamente y tiene un des-
enlace fatal. ¿Cuál es la espe-
ranza de vida de los pacientes? 
La esperanza de vida clásica era de 
entre 3 y 5 años, pero ésta se está 
alargando.  Hay pacientes en los 
que la enfermedad debuta con 
debilidad en la musculatura  y és-
tos tienen  una mayor superviven-
cia. Otros, que son aquellos que 
tienen una ELA que se denomina  
bulbar,  empiezan con difi cultades 
para hablar y tragar y, en este caso,  
tienen una menor supervivencia. 
Se desconoce por qué unos pa-
cientes empiezan con una sinto-
matología y  otros, con otra, pero 
en cualquier caso, todos  desem-
bocan en una afectación general. 
Desde hace dos décadas, gracias  
al  desarrollo de las unidades de 
ELA, en las que los pacientes son 
atendidos por  especialistas en las 
diferentes disciplinas vinculadas 
a esta enfermedad, se ha conse-
guido evitar problemas relaciona-
dos con esta patología gracias a 
que se adelantan los cuidados y 
eso ha hecho que  la supervivencia 
de estos pacientes haya aumenta-
do y también su calidad de vida 
haya mejorado.

La ELA es una enfermedad muy 
asociada a discapacidad y a un 
elevado coste sociosanitario. 
¿Cuáles son las características 
de esta patología  que la hacen 
tan discapacitante y costosa? 
En primer lugar, hay que tener en 
cuenta que es una enfermedad 
que aparece en personas con una  
vida laboral activa, la cual se  trun-
ca bruscamente. En pocos meses, 
el paciente se ve muy limitado por-
que deja de poder caminar y ha de 
usar silla de ruedas para despla-
zarse, requiere de sistemas alter-

nativos de respiración y alimenta-
ción puesto que ya no puede  
tragar ni respirar por sí solo,  tiene 
incapacidad para comunicarse... 
y todos estos sistemas de apoyo  
son muy caros. Además, los enfer-
mos de ELA son personas que 
necesitan el apoyo de familiares, 
quienes frecuentemente han de 
dejar de trabajar para cuidarles ya 
que el sistema de salud todavía no 
está preparado para atenderles y 
darles una respuesta inmediata 
desde el   primer momento tras el 
diagnóstico. En defi nitiva, esta en-
fermedad supone un coste econó-
mico muy importante para las fa-

Ángela Lara. BARCELONA
pervivencia de estos pacientes, la 
prevalencia de la enfermedad va 
en aumento.

¿Qué supondría ese aumento del 
número de personas afectadas 
por la ELA?
Un incremento del número de pa-
cientes supone la necesidad de dis-
poner de más profesionales y me-
dios técnicos , así como de   más 
unidades especializadas en esta 
enfermedad, repartidas equitativa-
mente por toda España, porque hay 
lugares, como Madrid, donde hay 
cinco unidades de estas caracterís-
ticas y otros territorios en los que la 
más cercana está a kilómetros de 
distancia. Y todo ello incrementaría 
los costes para el sistema público de 
salud, que además debería atender 
a un mayor número de pacientes.   

Ante estas previsiones, ¿la in-
vestigación puede ser un recur-
so al que aferrarse para evitar 
ese aumento creciente de pa-
cientes?
La investigación, a día de hoy, se 
centra sobre todo en la mejora de 
los cuidados. Ésta busca desarrollar  
fármacos que puedan paliar   los 
síntomas y que, de esta manera, los 
pacientes no tengan que llegar a 
estados de   tantas necesidades, sin 
embargo aún estamos muy lejos de 
conseguir esto. En la actualidad, el 
fármaco que se utiliza tiene una 
efi cacia limitada y no evita la eclo-
sión de la enfermedad. Sobre la 
posibilidad de encontrar una cura 
para la ELA, comentar que  hay un 
5% de pacientes que presentan una 
mutación y para éstos se   ha proba-
do un fármaco que podría frenar 
mucho la eclosión de la enferme-
dad, pero en el resto de  pacientes 
aún estamos muy en pañales en lo 
que se refi ere a encontrar un fárma-
co que cure la enfermedad. 

¿Qué otras medidas cabría po-
ner en marcha en paralelo para 
gestionar el incremento progre-
sivo de personas afectadas por 
la ELA?
Lo prioritario es aumentar el nú-
mero de unidades de ELA y de 
profesionales preparados para 
atender a estos pacientes, porque 
no hay sufi cientes especialistas en 
el  abordaje de esta enfermedad. 
Se podría decir que los pocos que 
somos, nos conocemos todos por 
nombre y apellidos. Además, tam-
bién es necesario mejorar la for-
mación en la Atención Primaria, 
así como crear centros para pa-
cientes  que se encuentran en la 
fase final de la enfermedad, los 
cuales  necesitan sistemas de apo-
yo para respirar, comer o comuni-
carse de manera constante, así 
como una persona siempre a su 
lado para cuidarles. 

Francisco Javier Rodríguez, médico

«El sistema de salud 
atenderá más número
de pacientes de ELA»

«Habrá más casos en nuestro país como 
consecuencia  del aumento de esperanza de vida»

milias y para el sistema de salud. 
De hecho, se estima que los cuida-
dos y atenciones a una persona 
con ELA acarrean unos gastos a la 
familia que rondan los 40 mil euros 
al año.

Pese a su baja incidencia y su 
corta esperanza de vida, las pre-
visiones apuntan a un aumento 
de su prevalencia. ¿Por qué?
La esperanza de vida entre la po-
blación española es cada vez ma-
yor, por lo que va a haber más ca-
sos de ELA. Si a eso sumamos que, 
gracias a las  Unidades de ELA ,se 
está consiguiendo alargar la su-

La ELA supone un 

gasto de en torno a 40 

mil euros al año para 

las familias de los 

que la padecen»  
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Castilla y León 

Nueva acreditación 
de calidad para el 
Hospital de Burgos 

El consejero de Sanidad, Alejan-
dro Vázquez Ramos, ha presidido 
el acto de entrega de la acredita-
ción de calidad concedida por la 
Sociedad Española de Neurología 
(SEN) a la Consulta de Parkinson 
y otros Trastornos del Movimien-
to del Complejo Asistencial Uni-
versitario de Burgos (HUBU).

Se trata de un reconocimiento a 
la excelencia de esta unidad y de 
una distinción que sitúa a este 

riesgo. Esto implica que, entre los 
principales motivos para llevar a 
cabo un proceso de acreditación, 
esté el de garantizar a los usuarios 
un servicio de salud en condicio-
nes óptimas de calidad, humani-
zación y efectividad, lo cual redun-
da en las condiciones de vida.

Para optar a esta acreditación se 
requiere realizar una auditoría in-
terna exhaustiva de cada unidad, 
con el objetivo de identifi car as-
pectos de mejora, repercutiendo, 
fi nalmente, en los pacientes y en 
el establecimiento de una relación 
de confi anza sobre los resultados 
que se alcancen con los procesos 
asistenciales y administrativos. En 
el proceso de acreditación se au-
ditan aspectos como los recursos 
disponibles, el nivel de prepara-
ción de los profesionales y estrate-
gias o resultados de la atención 
prestada.

La doctora Esther Cubo, jefa del 
Servicio de Neurología en el Com-
plejo Asistencial Universitario de 
Burgos y profesora asociada en la 
Universidad de Burgos (UBU), re-
cibió la certifi cación de calidad de 
la mano del doctor Álvaro Sán-
chez-Ferro, coordinador del Gru-
po de Estudio de Trastornos del 
Movimiento (GETM) de la Socie-
dad Española de Neurología, un 
proyecto que cuenta con el apoyo 
de la biofarmacéutica AbbVie.

Unidad del Dolor
Por otra parte, Alejandro Vázquez 
aprovechó su jornada de trabajo 
en la capital burgalesa para pre-
sentar Unidad de Afrontamiento 
del Dolor Crónico en Atención 
Primaria, que además de en Bur-
gos ya está operativa en Valladolid 
y Palencia, y que se pondrá en 
marcha, el próximo 9 de septiem-
bre en Ávila. El consejero además 
se mostró partidario de extender-
lo al medio rural.

Javier Prieto. BURGOS

►El objetivo del programa de acreditaciones 
es reconocer a aquellas unidades clínicas 
que tratan pacientes con párkinson

RICARDO ORDÓÑEZ/ICAL

El consejero Alejandro Vázquez entrega la distinción

centro como hospital de referen-
cia, además de reconocer la cali-
dad asistencial desarrollada por 
sus profesionales.

El objetivo del Programa de 
Acreditación de la SEN es recono-
cer a aquellas unidades clínicas 
que tratan pacientes con enferme-
dad de Parkinson y aseguran la 
mejor prestación asistencial. La 
acreditación de estas unidades 
evalúa aspectos como la seguri-
dad del paciente, la humanización 
de la atención, la gestión de la tec-
nología o el enfoque y gestión del 

J.L.LEAL/ICAL

Agua en cantidad y     
de calidad para los 

pueblos de Zamora

La Diputación de Zamora, la 
Junta y los ayuntamientos 

invertirán más de 13 millones 
para que haya agua en cantidad 

y de calidad en los pueblos de 
entre 500 y dos mil habitantes 

de la provincia zamorana.  Así lo 
avanzaba ayer el presidente de 
la institución provincial, Javier 
Faúndez, quien desvelaba que 

serán 35 los proyectos de 
depuración de aguas los que se 

pondrán en marcha.

Medio Ambiente

La Junta destina 7,75 
millones para formar en 
competencias digitales

La Junta de Castilla y León reafi r-
mó su compromiso con la for-
mación en competencias digita-
les de ciudadanos y empresas, 
en este caso del mundo rural, a 
través de una inversión de 7,75 
millones de euros, financiada 
con fondos europeos, que con-
tribuirá a formar a más de 33.000 
castellanos y leoneses del medio 
rural, durante un plazo de 22 
meses a partir del inicio del pro-
grama.

Así lo ha anunciado la conse-
jera de Movilidad y Transforma-
ción Digital, María González 
Corral, en su visita al centro de 
competencias digitales de la lo-
calidad vallisoletana de Serrada, 
acompañada por el presidente 
de la Diputación de Valladolid, 
Conrado Íscar; y el alcalde del 
municipio, César López.

Estas instalaciones se suman 
a la red que el Gobierno regional 
tiene repartidos en las nueve 
provincias de la Comunidad, 
adheridos al Programa «CyL Di-
gital» y que «son la base para la 
ejecución exitosa de esta ambi-
ciosa iniciativa», ha señalado 
González Corral.

En este sentido, la consejera ha 
recordado «el importante impul-
so que se ha dado a esta red, pa-
sando en los dos últimos años de 
poco más de 70 centros a los 211 
adheridos en la actualidad».

Esta novedosa actuación con-
templa desde la difusión y capta-

ción de alumnos; la creación de 
los propios itinerarios formati-
vos; la formación presencial y on 
line; el establecimiento de un 
centro de atención e incluso un 
servicio de asesoramiento pre-
sencial. En defi nitiva, «un servi-
cio completo desde el inicio has-
ta el final del proceso de 
formación, todo ello en el medio 
rural», ha añadido.

Para fi nalizar, González Corral 
ha destacado que la Junta de Cas-
tilla y León apuesta de forma 
decidida por la formación de la 
ciudadanía en el uso de herra-

mientas y aplicaciones digitales, 
propiciando aprovechar al máxi-
mo las oportunidades que brin-
dan las nuevas tecnologías y re-
ducir así la brecha digital.

Este proyecto se enmarca bajo 
el paraguas del Programa «CyL 
Digital», que busca impulsar la 
formación y el asesoramiento en 
competencias digitales de la ciu-
dadanía de Castilla y León a tra-
vés de los nueve «Espacios CyL 
Digital» en las capitales de pro-
vincia, además de la red de 
centros asociados en las zonas 
rurales, ya mencionada, y su pla-
taforma on line.

E. Ajuria. SERRADA (VALLADOLID)

►Más de 33.000 castellanos y leoneses del 
medio rural se benefi ciarán de la medida

LETICIA PÉREZ/ICAL

La consejera junto a Conrado Íscar, César López y Raquel Alonso

González Corral 

destaca que el 

Gobierno regional 

apuesta por este tipo 

de herramientas
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HOY, santos Cirilo de Alejandría, 
Crescencio, Juan de Chinon, Ladislao 

de Hungría, rey, Sansón y Tomás Toán

San Cirilo de Alejandría 
Obispo de Alejandría, que en el Concilio de 
Éfeso defendió los dogmas de la unidad de 
persona en Cristo y maternidad de María

MIGUEL DELIBES 
DE CASTRO RECIBE 
EL IV PREMIO 
ROJANA ALFREDO 
PÉREZ RUBALCABA  
Miguel Delibes de Castro ha 
recibido el IV premio 
Rojana Alfredo Pérez 
Rubalcaba al compromiso, 
el diálogo y la concordia 
que concede la Fundación 
Felipe González y que fue 
entregado en el acto de 
homenaje a Alfredo Pérez 
Rubalcaba celebrado en los 
Jardines de la Residencia de 
Estudiantes de Madrid. En 
el acto de homenaje 
intervinieron Lola Goros-
tiaga, expresidenta del 

Parlamento de Cantabria; 
Paca Sauquillo, premiada 
en la edición de 2023; Josu 
Jon Imaz, consejero delega-
do de Repsol, y Mohamed 
Jawhar, exalumno de 
Alfredo Pérez Rubalcaba. 
Miguel Delibes, quien 

también tuvo palabras en 
recuerdo de Rubalcaba, 
expresó su ilusión al recibir 
el premio y remarcó el 
honor y responsabilidad 
que conlleva compartirlo 
con los ganadores de años 
anteriores. 

S. D. MADRID 

Bajo la presidencia de Su Ma-
jestad la Reina Doña Sofía, la 
Fundación Transforma Espa-
ña en colaboración con BBVA, 
ha entregado los premios Va-
lor Añadido, que reconocen el 
talento sénior de nuestro país. 
En esta III edición, los galar-
donados han sido: el jurista y 
político Miguel Herrero y Ro-
dríguez de Miñón y el aboga-
do y político Miquel Roca Jun-
yent, reconocidos como dos 
los siete padres de la Consti-
tución Española de 1978; el 
economista, historiador y pro-
fesor universitario José Luís 
García Delgado; el director y 
productor de cine José Luis Ló-
pez Linares; la empresaria He-
lena Revoredo, presidenta de 

Prosegur; la médica, catedrá-
tica e investigadora Ana Lluch 
Hernández; la fisioterapeuta 
Luisa Fúnez Díaz, presidenta 
de Fundación Bobath; y pre-
mio extraordinario al director 
de cine José Luis Garci que ha 
recibido el galardón de manos 
de Su Majestad. La ceremonia 
de entrega tuvo lugar en el Pa-
lacio del Marqués de Salaman-
ca, sede de la Fundación BBVA.  

El jurado presidido por Luis 
de Carlos (presidente de Uría 
Menéndez 2019-2022), contó 
entre sus miembros con nu-
merosas personalidades de re-
ferencia en el ámbito de la em-
presa, la ciencia, la cultura y 
la nación. 

Con esta iniciativa, la Fun-
dación Transforma España 
impulsa el reconocimiento de 
la aportación que las personas 
mayores de 55 años realizan a 
la sociedad. «Es necesario con-
cienciar de que es posible se-
guir creciendo profesional-
mente después de los 55 años 
y debemos demostrarlo», afir-
mó Eduardo Serra, presiden-

te de la Fundación Transfor-
ma España. «El objetivo de es-
tos premios es fomentar que 
el reconocimiento a una per-
sona y a su trayectoria anime 
a sus semejantes a seguir aña-
diendo valor, y de este modo 
construir referentes para la 
sociedad. Estamos convenci-
dos de que los destacados lo-
gros de los galardonados en 
esta tercera edición en sus res-
pectivas áreas motiven a los 
profesionales sénior a seguir 
abordando su trabajo con en-
tusiasmo», añadió. 

«En las noticias lo llaman 
diversidad generacional, pero 
nosotros lo llamamos com-
prender a cada persona por lo 
que es y por lo que ha vivido, 
para así crear un equipo gana-
dor. En BBVA estamos traba-
jando para convertir esta di-
versidad generacional en una 
ventaja competitiva para nues-
tra organización y un atracti-
vo adicional a la hora de atraer 
talento externo», señaló Ma-
ría Jesús Arribas, directora glo-
bal del área legal de BBVA.

La Fundación Transforma premia 
el valor añadido de los sénior

Doña Sofía posa con algunos de los galardonados en los premios Valor Añadido // EFE

∑ Doña Sofía 
entrega en la 
Fundación BBVA 
los galardones de 
la tercera edición

Justo una semana antes de 
cumplir 89 años, ha falle-

cido en su adoptiva Pamplo-
na el Dr. José Manuel Martí-
nez-Lage, un gallego de Be-
tanzos protagonista de la 
consolidación de la neurolo-
gía en nuestro país.  

En 1959, nada más con-
cluir sus estudios en Santia-
go de Compostela, se trasla-
dó a Pamplona y se incorpo-
ró a la jovencísima Facultad 
de Medicina de la Universi-
dad de Navarra, que en 1962 
alumbraría la Clínica Univer-
sidad de Navarra. En este 
hospital, el Dr. Martínez-Lage 
formará parte de un equipo 
que constituirá el Departa-
mento de Neurología y Neu-
rocirugía como un servicio 
autónomo, tanto en la ver-
tiente asistencial como en la 
docente, e independiente de 
la Medicina Interna. Aunque 
se reconocía autodidacta, el 
Dr. Martínez-Lage había 
aprendido la electroencefa-
lografía clínica en Santiago 
y en Pamplona, y se había 
formado en el Hospital de la 
Pitié-Salpêtrière de París y 
en el King’s College de Lon-
dres. 

En este contexto, un joven 
Dr. Martínez-Lage de 31 años 
será nombrado director del 
Departamento de Neurolo-
gía y Neurocirugía. Con sus 
cualidades organizativas y 
de gestión, su espíritu em-
prendedor, su apuesta deci-
dida por la investigación, su 
empatía y reconocimiento 
profesional logró situar a la 
Clínica Universidad de Na-
varra –hospital en el que de-
sarrolló toda su carrera pro-
fesional– entre los centros 
españoles más destacados. 
No es casualidad que llega-
ra a ser presidente de la So-
ciedad Española de Neuro-
logía y vicepresidente de la 
Federación Mundial de Neu-
rología, o que desestimara 
tentadoras ofertas de otros 
hospitales que querían con-
tar sus servicios. 

Sus colegas le recordamos 
como un excelente docente 
y neurólogo clínico, con cla-
ses en la Facultad difíciles de 
olvidar. Sus contribuciones 
en las discusiones sobre los 
casos clínicos y retos diag-

nósticos aportaban claridad 
y hacían comprensible lo que 
era oscuro y difícil de enten-
der. 

Se dedicó intensamente a 
tres enfermedades que preo-
cupan los neurólogos de todo 
el mundo: la epilepsia, el 
párkinson y el alzhéimer. Así, 
en la década de los 60 inves-
tigó sobre la epilepsia y lle-
gó a presidir la liga españo-
la contra esta enfermedad, 
teniendo también un prota-
gonismo destacado entre sus 
colegas internacionales. En 
los años 70, puso el foco en 
el párkinson y se fijó enton-
ces especialmente en la neu-
rofarmacología, sobre la que 
escribió –con el Prof. Jesús 
Flórez– una obra de referen-
cia en su época.  

Desde 1987, dedicó su ac-
tividad clínica e investigado-
ra, especialmente, al alzhéi-
mer y demencias afines, lle-
gando a dirigir la red 
internacional que perseguía 
normalizar los criterios de 
evaluación y diagnóstico de 
esta dolencia. 

Casado con Amalia Álva-
rez –imprescindible de una 
forma absoluta en su vida 
profesional y familiar– y pa-
dre de ocho hijos, el Dr. José 
Manuel Martínez-Lage que-
da en el recuerdo agradeci-
do de promociones de alum-
nos de medicina y de residen-
tes de neurología –más de 
cien–, de colegas y, sobre 
todo, de los pacientes y sus 
familias, a cuya atención dio 
todo el sentido de su prácti-
ca médica. 

EDUARDO MARTÍNEZ VILA  

exdirector del Departamento de 

Neurología de la CUN

Impulsor en España 
de la neurología
OBITUARIO 

José M. Martínez-Lage (1935-2024) 
Con su apuesta por la investigación, logró 
situar a la Clínica Universidad de Navarra 
entre los centros más destacados
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DOBLE RECONOCIMIENTO A UNA TRAYECTORIA CIENTJFICA

Con mrs de 200 arl~culos sobre sus
investigaciones publicados en re
vistas en elcampo de laMedicinay
la Neurologla y medio centenar de
capltulos de libros a sus espaldas,
la doctora extremefia Esther Cubo
Delgado (nacida enNI6ridahace 57
ahos) sabe que no se equivoc6 en la
elecci6n de su profesi6n y la socie
dad se lo acaba de refrendar con
dos prestigiosos galardones pot su
labor cienfffica, que ademfis, prlc
ticamente, han coincidido en el
tiempo y le han llenado de aleg6a:
(<Ha sido incre~le y una sorpre
sa>)~ admite.

La segunda semana de junio re
cog~a elpremio de la Sodedad Espa

La doctora emeritense Esther Cubo De[gado, jefa de[ Servicio de Neuro[ogia de[
I-Iospita[ Universitario de Burgos, acaba de recibir dos re[evantes ga[ardones por su
pro[ifica labor investigadora: e[ premio de [a Sociedad Espafio[a de Neuro[ogia en
Trastornos de[ Movimiento y [a Orden de[ M6rito Civil de manos de[ rey Fe[ipe Vl

Una neur61oga extremefia
en la cfispide

fiola de Neurologfa (SEN), en la es-
pecialidad de Trastomos del Movi
miento, en la que se ha convertido
(<en un referente nacional e inter
nacionab), segfin destacd en la en-
/~ega elpresidente de la propiaSEN,
Jesfis Porta Etessam, yhace una
semana era elreyFelipeVI elque le
en/~:egaba la Orden del M6rito Civil
durante la celebracidn del d~cimo
aniversario del reinado del monar
ca. (~Estoy muy contenta yes una
manera de dar visibflidad al/~abajo
realizado en enfermedadesque tie
nen poca vis~ilidad en la sociedad,
como por ejemplo el Huntingtom).

Aunque de pequefia dec/a que
queffa set veterinaria, cuando lle-

O. MORAL
C~ceres

-- Dice que la Neurologh est~ llena
~e miste~os y ~etos._

SL Todav~a se desconocen mu
chos aspectos de laNeurologla, pero
cuando yo empec~ todavia mfis.Te
nemos afln muchas respuestas que
ofrecer, tenemos que serif investi-
gando yme g~stan los retos.Es una
especialidad compleja, pero trata
rues con personas porque las patolo
g~as neurol6gicas afectan atodoslos
gmpos de edad, desde lainfandayla
juventud,yyo especialmente dedico
una gran parte de miWabajo alas en
fermedad neurodegenerativas que
afectan sobre todo ala poblaci6n m~s
envejecida. Es un gmpo de edad es -
~cialmentevulnerable yque nece-
sita mucha atenci6n seci~anita~a.

-- Es especial~ta en trastomos del
m~)vim~to, ~.qu~ son en con~o?

Son entermedades que cursan
bien con lentitud del movimiento,
con dificultades para caminar o
tambi~n con exceso del movi
miento, que se conoce como corea.
Afectan a todos los grupos de edad,
desde la infancia, la juventud y po
blaci6n adulta, y muchas veces
tambi~n van asociadas a otras ma
nitestaciones cllnicas, como pue
den ser demencia o enfermedades

Ala izquierda, la facultati-
va extremefia Esther Cubo
recibe la Orden delM6rlto
Civil de manos del rey Fe -
lipe VI, la semana pasada.
Ala dereeha, la especialis-
ta en t~astomos del movi-
miento durante la ent~ega
del premio de la Sociedad
Espafiola de Neurologla,
elpasado lo de junio.

ESTH ER CUBO DELGADO

Jefa de[ Servicio de Neurologla en el Hospital Universitario de Burgos

<<El ejercicio, [a dieta, [as
re[aciones socia[es.., pueden
retrasar [as enfermedades

neu rodegenerativas>>

psiquiltricas, por lo que parapoder
hacer un diagn6stico y una inter
venci6n terap6utica necesitamos
tener un equipo multidisciplinar
parapoder ofrecer la asistencia sa
nitaria adecuada.

-- ~C6mo eseldiagn6stico?
E1 diagn6stico en la Neurologfa

no es sencillo yenlos trastomos del
movimiento requiere de un apren-

dizaje muy clinico. Es muy comple
jo porque no hay dos pacientes igua
les, pero hoydisponemos de alg~nos
biomarcadores, que sonherramien
tas que pueden ser a nivel molecular,
a nivel gen6tico, a nivel de neuro
imagen o incluso ahora digital, que
nos facilita tambi6n eldiag~n6stico.

-- ~¢~14 enfermedades entrafian en
la actnalidad n~s retos?

Yo concretamente me dedico ala
enfermedad de Parkinsonyparkin-
sonismos asociados, a los tics o el
slndrome de Tourette, que afecta
tambi6n a la poblaci6n infanto ju
venil, ytambi6n a enfermedades r a
ras gen6ticas, como puede ser el
Huntingtol~. Estas son las enferme
dades que son un poco mils prototi
po, pero tambi~n den/~odelos/~as
tomos del movimiento vemos pa

cientes contrastomos delamarcha,
como ataxias,yotras tambi6ncom
plejas porque son una comtYmaci6n
de muchos sfntomas que cursan con
trastomos de 1 movimiento.

-- ~.Cu~l es laprevalencia de hs en-
fermedades neurol6gicas?

La enfermedad de Parkinson
realmenterepresentalasegundaen-
termedad neurodegenerativa mils
frecuente (lapfimerasonlasdemen
cias) y laprevalencia puede rondar
entre el W 2% de la poblaci6r~ Es mils
frecuente en la poblaci6n m~ enve
jecida, pero no hay que olvidar que
tenemos casos de pacientes con en
fermedad de Parkinsonjuvenil, que
incluso pueden empezar con 3o afios
Dentro de la enfermedades conside
radas raras, como el Huntington, la
prevalencia puede rondar entre 5 Y7
casos por cada loo.ooo personas

-- ~Cu~les son las sefiales de alar -
ma quedebenhacernosver queal-
go no est~bienen nuestro eerebro
o nuestro sistema nervioso?

Como espedalis~a en Wastomes del
movimiento, de tcdes es conoddo que
el temblor es ena manifestaci6n mW
frecuente, es realmente elaastomo
del movimiento mls trecuente que
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g6 la hora de pisar la universidad
Cubo se decant6 por Medicina. <<Yo
siempre he sabido que quer(a es
tudiar algo relacionado con la Bio
log~a, me apasionaba el tema de la
investigaci6n y prestar un servicio
a la sociedad y creo que pot eso
eleg~ al final Medicina>). Estudi6 en
la Universidad de Kxtremadura, se
form6 como especialista neur61o
ga en el Hospital San Carlos de
Madrid y, posteriormente, en
trastornos del movimiento pot la
Rush University Medical Center de
Chicago (Estados Unidos) <<porque
me gustan los retos,. Y la Neuro
logfa en generaly su especializa
ci6n en particular tienen muchos

por delante. (<Se desconocen mu
chos aspectos todav~a y eran mils
afin cuando empec6 la especiali-
dad; sig~e siendo tan misteriosa y
tenemos todav~a tantas respuestas
que ofrecer, que supone un reto
cada d[ay me gustan-, sefiala.

Muyvinculada a Extremadura

Contribuir a desen/~a~ar esos enig
mas da sentidoa su pro~icacarce
ra inves/igadora, quesehacaracte
rizado pot el estudio de diterentes
ireas de los trastornos del movi
miento y entermedades como el
Parkinson y oi~as denominadas ra
ras como el Huntington, entre
oWa~ Todo ello sin abandonar la la

bor asistencialque ejerce actual
mente a diario como jefa del Servi
cio de Neurologfa del HospitalUni
versitario de Burgos (Castilla y Le
6n), adonde lavida, las (<casualida
des>~ y Mas oportunidades>~ le han
llevado en estos momentos, tras
trabajar tambi6n en otros lugares
como en Madrid o en Catalufia por
motivos de conciliaci6n familiar.Le
habrla gustado desempefiar su ca
rreratambi6n enGxt~emadum, pe
ro no se olvida de su regi6n natal.
<~Toda mi familia rive en M6rida,
tengo un hermano en Badajoz, y a
mis amigos de la carrera, de la in
fancia_ Sigo yendo a F~xtremadura
constantemente>~, subraya¯

por qu6ir siempreasociado ala enfer
medad de Parkinson. Tambi6n un
signo de alarmaesla lentitud, ladifi
cultad paracaminar,las caldas fre
eaentes, Ydentro de los trastomes con
exceso del movimiento, aquellas per
sonas que se mueven mucho y que
tambi& muchas veces van asociados
amanifestacionesneuropsiqui~l~icas

-- ~Precisamente por esos slnto-
mas siguen sufriendo estigmas?

Sl. Hay un estigma sobre todo
en entermedades gen6ticas, como
Huntington al tener una causahe
reditaria, yluego tamtY16n en otras
enfermedades como elParkinson
sobre todo cuando se da en perso
has j6venes porque siempre la
asociamos como una entermedad
del paciente anciano y no nos da
mos cuenta de que tambi6n puede
haber jdvenes afectados.

-- ~Sepuedehacer algo pararetra-
sar o prevenir estas patologlas y
cuidar nuestro cerebra?

$i. Sabemos que los estilos de
vida donde se incluye el ejercicio
flsico, estilos devida acfivos donde
la persona cognitivamente quiere
seguir aprendiendo, relaciones so

CasaReal/SEN

ciales, la dieta mediterrilnea, hlbi
tos de suefio saludables, como una
siesta breve... Sehavisto que esos
estilos de vida retrasan elinicio de
las enfermedades neurodegenera
tivas. Y esto lo sabemos por estu
dios epidemioldgicos, pot estudios
en modelos animales y tambi6n
porque ya tenemos un mejor co-
nocimiento con modelos de neu -
roimagen o incluso marcadores
gen6ticos con los que sabemos que
esas personas tienen quizls cierta
propensidn, pero no desarrollan
las manifestaciones clfnicas.

-- ~Cu~l es la parte rn~s ditldl de su
trabajo diario?
-- Cuando tengo que comunicar
que una persona es portadora de
una mutacidn de una enfermedad
neurodegenerafivapara la cual to
dav~a no hay cura, aunque sl ofrece
mos/~atamientos sintomificos.

-- ,~0~ es 1o primero ~e pregtmta
el t~dente tras ese diagndsfieo?
-- Si estamos hablando de la enfer
medad de Huntington normalmen
te me preguntanculndo vana em-
pezar con los s~ntomasy laverdad es
que no puedo dar una respuesta
muy precisa porque hay muchos

factores que puedeninfluir. Lo fini
co que le puedo comentar es cdmo
podemos retrasar el inicio, con lo
que hemos dicho de los estilos de vi
da~ Luego tambi6n una parte muy
importante en aquellas enfermeda
des gen6ticas, que porsupuesto en
tonces sonhereditarias, es laimpli
caci6n que tiene tener m~s descen
dencia, porquehoyen dfa sonpato-
loglascon las que se puede tener una
descendencia sana gracias a los me
canismos que tenemos de fecunda
ci6n in vitro e implantaci6n de em
briones libres de la mutaci6n sobre
la cual estamos hablando.

-- ~Se alcanzar~ algunavez esas
ansiadas curas para en[ermedades
como el Parkinson?
-- Si, lo alcanzaremosyespero estar
vivapara poder verlo, lx~rohoyen d~a
el desarrollo tecnol6gico va a hacer
queen aquellas enfermedades que
fienenunacausagen6/~ca, donde es
t6implicado un gen, es decir que sea
decausamonog4nica, podamosim
plementar t6cnicas como silencia
miento del gen. En enfermedades de
causa ~lis6miea o con enfermeda
descomo elParkinson,dondehayun
gen pero con una expresi6nlimitada,
tenemos un reto importante, pero
podernos ser optimistas porque se
guramente podremos fre~ar los me
canismos de n eurodegeneraci6n.

-- Es,~tal la inve~6n para eso,
4edmovalora~a.~addnenEs~?

Para la partida presupuestaria
que existe en general, no solamen
tea nivel central sino tambi6n auto-
n6mico, pienso que la calidad de la
investigaci6n en Espafia es muy
buenay eso se ve ~r elimpacto que
tienen nuestras publi caciones cien
tfficas. Publicamos en revistas con
alto impacto y, por supuesto, hay
que aumentar el presupuesto, pero
lo que es lamateria gris, los recursos
humanos, estfin. Tenemos equipos
de investigacidn y tuncionamos
muybien como grupos multic6n
tricos. Creo que somos ejemplares a
nivel de investigacidn, pero tene
mosque seguir mejorando.¯
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La gestiOn del paciente con migra a,
a debate en Arag6n

De izda. a dcha.: Javier Arredondo V~zquez, Jos~ Ram6n Azcona Castellot, Jos~ Manuel Martinez Sesmero, Jos~ Maria
Martinez Garcia, Sonia Santos Lasaosa y Angel Vicente Moliner.

a migraSa e$ una enfermedad neurol~)gica
que afecta a m~s de 7 millones de perso-
nas en EspaSa. E$ la s~ptima enfermedad
m~s prevalente en el mundo, pero toda-

via hay un amplio de$conocimiento social
sobre este trastorno y su impacto en las vidas de
quienes la sufren. La complejidad que presenta la
migraSa, tanto en su abordaje terap~utico como en
el seguimiento, unida a una falta de diagn6stico en
el 40% de los ca$os, hace de la colaboraci6n asis-
tencial un elemento clave en el planteamiento cli-
nico de la enfermedad, evitando una demora en la
derivaci6n del paciente y la prescripci6n de varia$
terapia$ hasta dar con la m~s eficaz.

Para analizar la$ estrategia$ dirigidas al cuidado
de los pacientes con migraSa, la carga econ,)mica
y social que conlleva esta enfermedad, los trata-
miento$ actuales y la innovaci6n farmac~utica...
destacando c6mo se est~ trabajando desde las

diferentes disciplinas e instituciones para combatir
esta enfermedad y ayudar a los pacientes que la
padecen en AragOn, New Medical Economics en co-
laboraci6n con Pfizer ha Ilevado a cabo el Grupo de
Trabajo y Debate "C6digo MigraSa" en el Hospital
Clinico Universitario Lozano Blesa (Zaragoza).

Este encuentro que ha sido moderado pot Jos~ Ma-
ria Martinez Garcia, presidente ejecutivo de New
Medical Economics, ha contado con la participaci6n
de expertos de primer nivel, como: Jo$~ Ram~)n Az-
cona Castellot, representante de la Delegaci6n terri-
torial de Arag~)n de la AEEMT (A$ociaci~)n EspaSola
de Especialista$ en Medicina del Trabajo); Javier
Arredondo V~zquez, presidente del Foro Aragon,s
de Pacientes; Isabel Colomina Casaus, presidenta
de AEMICE (Asociaci~)n EspaSola de MigraSa y Ce-
falea); Jos~ Manuel Martinez Sesmero, subdirector
m~dico del Hospital Clinico Universitario Lozano
Blesa (Zaragoza); Sonia Santos Lasaosa, coordi-
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nadora de la Unidad de Cefaleas del Servicio de
Neurologia del Hospital Clinico Universitario Lozano
Blesa (Zaragoza); y Angel Vicente Molinero, m~dico
de familia en el Centro de Salud de Utebo y presi-
dente de SEMERGEN Arag6n (Sociedad EspaSola de
M~dicos de Atenci6n Primaria).

Como introducciSn a la jornada, Jos~ RamSn Azco-
na habl5 de la migraSa desde el punto de vista de
la medicina del trabajo: "La migraSa es una enfer-
medad incapacitante sobre todo en dias trabajados,
pero no es incompatible con la actividad laboral". El
experto cont5 que uno de cada siete trabajadores
sufre migraSa, "esta enfermedad puede ser limitan-
te y el detonante de accidentes de trabajo, aumento
el absentismo y sobre todo disminuye el rendimien-
to".

El representante de la Delegaci6n territorial de
AragOn de la AEEMT indic6 que las personas que
padecen migraSa cr6nica pueden tener, seg~n de-
terminados estudios de la Sociedad EspaSola de
Neurologia, hasta 15 dias de baja al aSo, y los pa-
cientes con migraSa epis6dica, alrededor de tres
dias. Para Azcona una de las partes importantes es
la vigilancia de la salud, tanto individual, como co-
lectiva de los trabajadores, "muchos trabajadores ni
siquiera saben que existe un servicio de prevenci6n
o un m~dico del trabajo que le puede ayudar. Hay
que fomentar la promoci6n de salud y los h~bitos
saludables".

"Desde nuestra posici6n debemos valorar el puesto
de trabajo que tiene el paciente que sufre migraSa
para poder crear puestos adaptados, flexibilizar el
trabajo, realizar teletrabajo o adaptaci6n horaria",
seSal6 Azcona. Adem&s, afirm6 que muchos de es-
tos pacientes se sienten incomprendidos, pero si se
sienten arropados por sus compaSeros. El especia-
lista considera que todos trabajan desde comparti-
mentos estancos y que deberia haber m~s interre-
laci6n entre los profesionales de la salud: "cuando
hay ese mayor conocimiento, cuando hay esa inte-
rrelaci6n disminuye el absentismo, disminuye la fal-
ta de rendimiento del trabajador y mejoramos sus
condiciones de vida. No trabajamos conjuntamente
y si colabor~semos m~s, podriamos dar mejores
condiciones al paciente", concluy6.

Tras la presentaci6n, Jos~ Maria Martinez dio co-
mienzo a la mesa de trabajo y debate preguntando
a los expertos sobre el diagn6stico de la migraSa.
Sonia Santos Lasaosa afirm6 que la migraSa tiene
una serie de sintomas y de signos muy tipicos que
hacen que el diagn6stico sea relativamente sencillo
si uno se sienta a escuchar al paciente, pero "el
retraso en el diagn6stico de la migraSa sigue siendo
intolerable, algunos pacientes tardan en ser diag-
nosticados hasta 6 aSos". La experta afirm6 que la
caracteristica m&s importante de esta enfermedad
es que es un dolor de cabeza, con una intensidad
como minimo moderada, es decir, que rompe la

De izda. a dcha.’ Javier Arredondo V~zquez, Jos~ Ram6n Azcona Castellot y Jos~ Manuel Martinez Sesmero.
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vida del paciente y la rompe en todas sus esferas,
en Io personal, familiar y laboral.

Para Santos, el problema de la migraSa es que
cuando el paciente no tiene dolor, tiene una serie
de sintomas en su dia a dia que tambi~n limitan
mucho su actividad habitual, como la falta de con-
centraci6n, rigidez de cuello, adem~s de una mayor
predisposici6n a otras comorbilidades como la de-
presi6n o la ansiedad... "Tenemos muchos retos y
uno de ellos es que el paciente se reconcilie con su
enfermedad, la entienda y se implique en el segui-
miento y tratamiento", seSal6 la coordinadora de la
Unidad de Cefaleas del Servicio de Neurologia del
Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa.

Para el presidente de SEMERGEN AragOn el princi-
pal problema que acompaSa al diagn6stico de una
persona con migraSa es el recurso del tiempo. An-
gel Vicente Molinero considera que la Administra-
ci6n P~blica sanitaria Io deberia tener en cuenta a
la hora de planificar las consultas, porque "si no,
es dificil avanzar en un diagn6stico correcto de la
migraSa".

"Podemos clasificar la migraSa en funci6n de la
presencia o no de aura. El aura es una sintoma-
tologia focal que aparece generalmente antes del
dolor, y tipicamente es visual. El paciente empieza
a ver c6mo parte del campo visual desaparece o
se difumina, se modifican los colores o tiene vision
en caleidoscopio. Sin embargo, la gran clasificaci6n,
que es la que ha aportado mucho en el tratamiento
del paciente se basa en el n~mero de dias de dolor,
a partir de 15 dias de dolor de cabeza al mes ha-
blamos ya de migraSa cr6nica", cont6 la experta en
cefaleas, Sonia Santos.

Para Jos~ Manuel Martinez Sesmero es muy impor-
tante generar concienciaci6n en este tipo de enfer-
medad, "afortunadamente Io vamos teniendo m~s
en agenda como un problema que afecta a la parte
del bienestar, por supuesto, la calidad de vida tam-
bi~n con las variantes laborales con una evaluaci6n
que nos interesa hacer, que son los estudios de car-
ga de la enfermedad coste-consecuencia". Desde
su punto de vista, la clave fundamental es que la
coordinaci6n y colaboraci6n de los diferentes profe-
sionales, incluidos los directivos, "tenemos respon-

sabilidad de asignar recursos, tenemos que escu-
char y contribuir tambi~n a la generaci6n de datos,
de las evidencias para seguir ayudando a tomar las
mejores decisiones y mejorar la vida y la salud de
una persona y por Io tanto tambi~n del colectivo".

Con respecto a c6mo Io vive el paciente, la presi-
denta de la Asociaci6n EspaSola de MigraSa y Cefa-
lea (AEMICE) detail6 su experiencia como paciente
con migraSa cr6nica, "ahora estoy bajo tratamiento
y est~ bajo control, pero cuando un paciente tiene
una crisis de migraSa, tu vida se para en todos los
aspectos". Colomina aSadi6 que adem~s del dolor
fisico, hay una incomprensi6n por parte del entorno,
por desconocimiento, por ignorancia y del entorno
personal, familiar y muchas veces tambi~n sanita-
rios, "desgraciadamente no tenemos la asistencia
que debemos de tener todos y hay una inequidad
impresionante en todo el territorio espaSol respecto
al acceso al diagn6stico y el acceso a los tratamien-
tos de los pacientes".

Por su parte, Javier Arredondo cont6 que una per-
sona muy cercana a ~1 padece migraSas, y "ha sido
un calvario durante muchos aSos hasta que han
conseguido darle un diagn6stico y posteriormente,
un tratamiento adecuado". El presidente del Foro
Aragon,s de Pacientes abog~ porque habria que
mejorar mucho el diagn6stico y el acceso a los es-
pecialistas.

El largo camino del paciente desde que Ilega por
primera vez a su m~dico de primaria hasta que es
derivado al especialista fue la siguiente cuesti6n
que se puso de manifiesto, %por qu~ pasa tiempo?",
pregunt6 el moderador. Angel Vicente consider6 de
nuevo la falta de tiempo, pero tambi~n indic6 que
muchas veces se enlentece por las peculiaridades
del paciente.

Seg~n Jos~ Ram6n Azcona, en los reconocimien-
tos m~dicos laborales no se detecta esta patologia,
pero si en las consultas de medicina del trabajo que
tengan algunas empresas, "si el paciente va a con-
sulta 4-5 dias al mes por dolor de cabeza se deriva
a Atenci6n Primaria para buscar que se haga un es-
tudio m&s exhaustivo".

"La situaci6n es mucho m~s dram~tica de Io que
parece, no todos los m~dicos de atenci6n prima-
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De izda. a dcha.: Jos~ Maria Martinez Garcia, Sonia Santos Lasaosa y Angel Vicente Moliner.

ria tienen la misma sensibilidad ni conocimiento
en esta enfermedad por eso se ralentiza el proceso
de derivaci6n al especialista", seSal6 Colomina. La
presidenta de AEMICE apunt6 que la asociaci6n ha
publicado una guia ’MigraSa y Trabajo’, en la que
se dan consejos tanto para el paciente como para
empleados y para los empleadores de qu~ se puede
hacer para mejorar la calidad de vida del paciente
dentro de su puesto de trabajo.

A pesar de ser la s~ptima enfermedad m&s preva-
lente del mundo, de momento, en EspaSa no hay un
plan nacional unificado de migraSa, aunque seg~n
indic6 Sonia Santos ya hay alguna propuesta m~s
firme para Ilevarlo a cabo. Desde AEMICE tambi~n
est~n siguiendo los pasos oportunos para materiali-
zar dicho plan. Para el subdirector m~dico del Hos-
pital Clinico Universitario Lozano Blesa contar con
un plan "no es garantia pr~cticamente de nada, tie-
ne que ser operativo y estar dotado, porque aqui es
donde empezamos a sufrir los primeros problemas",
aSadi6 Sesmero.

En cuanto a los medicamentos que se utilizan en
pacientes que padecen migraSa, pero no figura su
indicaci6n para la enfermedad, Sonia Santos afirm6
que son los menos, "los nuevos f~rmacos que est~n
surgiendo ahora y que han supuesto una gran revo-
lucian en el tratamiento sintom~tico y preventivo, si
que tienen ya claramente la indicaci6n de migra-

5a. El problema es que tiene unas limitaciones en
cuanto a su financiaci6n muy concretas, que hace
que no todos los pacientes puedan beneficiarse".
En este sentido, los expertos coincidieron en que la
adherencia terap~utica es fundamental y que cuan-
do el f~rmaco funciona realmente, es buena.

Para poner el broche de oro a la jornada, el presiden-
te de New Medical Economics pidi6 a los ponentes
que indicaran una medida de ayuda a los pacientes
que padecen migraSa. JavierArredondo apunt6 que
"los pacientes tienen que ser conscientes de su en-
fermedad, proactivos y estar bien informados". En
la misma linea, Jos~ Ram~n Azcona coment~ que
los pacientes tambi~n tienen la responsabilidad de
visibilizar su enfermedad, "todos los pacientes de
migraSa que sean trabajadores tienen a su dispo-
sici6n un sistema de salud laboral, bien a trav~s de
un servicio de prevenci6n propio o a trav~s de un
servicio de prevenci6n ajeno". Por su parte, Jos~
Manuel Sesmero hizo un Ilamamiento de nuevo a la
coordinaci6n asistencial, a la colaboraci6n y a la co-
municaci6n. Sonia Santos tambi~n apel6 al trabajo
en equipo, "tenemos que escucharnos entre todos y
escuchar al paciente". El presidente de SEMERGEN
AragOn aSadi6 que la Atenci6n Primaria es funda-
mental como puerta de entrada para los pacientes
con migraSa. Para finalizar, Isabel Colomina consi-
dera muy importante que la migraSa se reconozca
como una enfermedad neurol6gica y discapacitante.
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