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Actualizacion en miopatias inflamatorias sobre las limitaciones
de los monoclonales y sus nuevas vias terapéuticas

El Dr. Rodriguez de Rivera, de la SEN, destaca la importancia de monitorizar el perfil analitico de la CPK'y realizar un
cribado exhaustivo ante la frecuente asociacidon con procesos paraneoplasicos

Clara Simén 16 de junio 2026. 3:35 pm
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Las miopatias inflamatorias son enfermedades de origen muscular caracterizadas por la ausencia de afectacién en el sistema
nervioso o periférico. Su rasgo patolégico principal es la presencia de un infiltrado inflamatorio, es decir, la acumulacién de células
inmunitarias entre las fibras musculares. “Esto ocasiona que estas fibras musculares se lesionen, puedan llegar a necrosarse y
degenerarse, pueden atrofiarse y puedan ser incluso sustituidas por grasa”. Asi describe Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia, esta patologia, que
es objeto de una revisién en The New England Journal of Medicine.

El sintoma que habitualmente refieren los pacientes con miopatia es dolor y sensacién de inflamacion muscular ante el tacto.
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“Ante la presién minima del musculo sienten dolor o al hacer ejercicio". De forma progresiva, esos musculos que estan inflamados
van perdiendo fuerza y los pacientes se van debilitando, "lo que les ocasiona también dificultad para elevar los brazos, las piernas,
subir escaleras o zonas que tienen un poco de inclinacién. Todo esto se debe a la debilidad de la musculatura de la espalda. En
algunas ocasiones, esa debilidad se traduce en problemas para sujetar la cabeza, lo que hace que la tengan inclinada hacia
delante”.

Diagnéstico diferencial

Taly como sefiala el neurdlogo, las miopatias se pueden confundir con otras enfermedades. “Suelen debutar en torno a los 40 o
50 afios, pese a ser una enfermedad autoinmune, que normalmente suelen iniciarse sobre los 20 afios”, detalla Javier Rodriguez
de Rivera, quien afiade que, ademas, “se suelen asociar a otras patologias autoinmunes o incluso enfermedades tumorales". Son
procesos paraneopldsicos en los que, "por las probables proteinas que producen los tumores, se ocasiona esa respuesta
inflamatoria a nivel de los musculos".

El diagnéstico diferencial se basa en el dolor y en la debilidad muscular, que se manifiesta de forma progresiva. “En el analisis de
sangre se observan cifras muy elevadas de la enzima muscular CPK. Posteriormente, mediante una electromiografia, se detecta
también esa afectacion muscular. Muchas veces esto nos obliga a realizar una biopsia muscular para poder ver la inflamacién
entre las fibras”, apunta el especialista.

Entre los factores de riesgo de las miopatias se encuentra el padecer otra enfermedad autoinmune, ya que suelen asociarse entre
si. Asimismo, se destaca la presencia de procesos oncolégicos, siendo los tumores de pulmoén los que mas se vinculan a la
miopatia inflamatoria.

Abordaje de las miopatias

En su opinién, el manejo es complicado porque, aunque es una enfermedad autoinmune, no responde muy bien a los
tratamientos. Se suelen usar corticoides a dosis altas o ciclos de inmunoglobulinas. “Se estdn empezando a probar, pero todavia
estamos en fase de pruebas, inmunosupresores de nueva generacion, los anticuerpos monoclonales, que estan funcionando en
las enfermedades autoinmunes, pero la respuesta no es muy buena en estas miopatias”.

En cuanto el pronéstico, el neurélogo comenta que se presenta debilidad e incapacidad motora leve o moderada, si el paciente
tiene respuesta al tratamiento, aunque sea parcial. Algunas de ellas cursan con un deterioro progresivo a lo largo de los afios,
llevando a una situacién de total dependencia.

Al final de la revisién de The New England Journal of Medicine se habla de terapias futuras, donde las CAR-T podrian tener un
papel en el manejo de las miopatias. De hecho, tal y como indica Francisco Javier Rodriguez de Rivera, se esta trabajando en ello,
pero aun no hay resultados.

¢ Allenbach Y, Benveniste O. Inflammatory Myopathies. N Engl ] Med. 2026 May 13;394(19):1925-1938. doi: 10.1056/
NEJMra2415426 (https://www.nejm.org/doi/abs/10.1056/NE/Mra2415426).

El Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera declara no tener conflicto de intereses.
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mejorar su conocimiento sobre esta patologia neurologica, pautas y novedades en 10S
tratamientos

El Hospital Vithas Granada acoge manana, 17 de junio, a las 17:00 horas, una nueva
sesion de su programa Vithas Aula Salud bajo el titulo “Migrana en todas las edades:
claves para entender y controlar el dolor de cabeza”, una iniciativa dirigida a
pacientes, familiares y cualquier persona interesada en conocer mejor esta
enfermedad neuroldgicay aprender a mejorar su calidad de vida.

Especialistas en neurologia y neuropediatria abordaran la migrana en todas las
etapas de lavida

La jornada se celebrara en el Aula Vithas del hospital y contara con la participacion de
la Dra. Ana Jimeno, neurologa del Instituto de Neurociencias Vithas, y la Dra. Cristina

Cabrera, neuropediatra, quienes explicaran como afecta la migrana desde la infancia

hasta la edad adulta, asi como las principales claves para su diagnostico, tratamiento
y control.

Durante la sesion se analizaran las diferencias de la migrana en ninos, adolescentes 'y
adultos, las senales de alerta que indican cuando acudir a un especialista, las
opciones terapéuticas mas avanzadas y los habitos de vida que ayudan a preveniry
reducir los episodios de dolor de cabeza.

La migraia, una de las principales causas de discapacidad en el mundo

La migrana es una de las enfermedades neurologicas mas frecuentesy
discapacitantes. Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), los trastornos de
cefalea afectan a cerca del 40% de la poblacion mundial y constituyen una de las
principales causas de discapacidad.

“La migrana no es solo un dolor de cabeza, sino una enfermedad neuroldgica compleja
que puede llegar a ser altamente incapacitante si no se diagnosticay trata
adecuadamente. Conocer sus desencadenantes y las opciones terapéuticas
disponibles permite a los pacientes recuperar calidad de vida“, destaca la Dra. Ana
Jimeno.

A pesar de su elevada prevalencia, la migrana continua siendo una enfermedad
infradiagnosticada e infratratada, tanto en adultos como en poblacion infantil.
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LOUS gspeclidiistds recuerudil que iaeliuicdr 10s siwolrds ae id rmnygirdiid indaliun y
consultar con un neuropediatra o neurélogo puede mejorar significativamente la
evolucion de la enfermedad.

Mas de cinco millones de personas padecen migraia en Espana

En Espana, la migrana afecta aproximadamente al 13% de la poblacion, o que supone
mas de cinco millones de personas, segun datos de la Sociedad Espanola de
Neurologia. Ademas, su incidencia es especialmente elevada entre las mujeres, con
una prevalencia que duplica la registrada en hombres.

Elimpacto de esta enfermedad va mas alla del ambito sanitario, ya que también
repercute en la vida familiar, social, acadéemicay laboral de quienes la padecen.

Vithas Aula Salud: compromiso con la educacion sanitaria

Las sesiones de Vithas Aula Salud forman parte del compromiso de Vithas con la
promocion de la educacioén sanitaria, la prevencion y la divulgacion de informacion
meédica rigurosa, acercando a la ciudadania conocimientos de valor de la mano de
profesionales expertos.

Inscripcion gratuita

Las personas interesadas en asistir pueden inscribirse en los mostradores del
Hospital Vithas Granada o a través del correo electronico comunicaciongranada@vith
as.es.

La asistencia es gratuita hasta completar aforo.
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Dormimos peor que hace 20 anos: ;Qu¢ papel
juegan las pantallas en la calidad del sueno?
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Dormimos peor que hace dos décadas y una de las grandes diferencias con
respecto al pasado es la presencia constante de pantallas en nuestra vida
nocturna. Hoy sabemos que el uso intensivo

de moviles, tablets, ordenadores y television en las horas previas a acostarnos
esta erosionando la cantidad y la calidad del suefio, hasta el punto de convertirse
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en un problema de salud publica con claros condicionantes sociales y un
respaldo creciente de la evidencia cientifica.

Un pais cada vez mas insomne

Los datos de la Sociedad Espaiiola del Suefio (SES) y de la Sociedad Espaiiola
de Neurologia llevan afios alertando de un aumento sostenido de los trastornos
del suefio en la poblacion adulta. En un documento divulgativo ya en 2018, la
SES advertia de que los insomnes aumentan y ligaba esta tendencia, entre otros
factores, a la exposicion a la luz azul de los dispositivos electronicos en las horas
previas al descanso, que retrasa la aparicion del suefio y fragmenta el descanso
nocturno.

Este empeoramiento no es solo una percepcion subjetiva: diversos estudios
muestran que cada vez dormimos menos horas, que retrasamos la hora de ir a la
cama y que acumulamos mas somnolencia diurna, lo que repercute en el
rendimiento laboral, el estado de &nimo y el riesgo de accidentes de trafico y
laborales. De hecho, la propia SES sefiala que el insomnio cronico se ha
consolidado como uno de los trastornos del suefio mas frecuentes en Espafia, con
un impacto directo sobre la salud cardiovascular, metabdlica y mental.

Jovenes hiperconectados y sueno fragmentado

La generacion que mas ha cambiado sus rutinas nocturnas es la de los jovenes
adultos. Un estudio reciente realizado en Espafia con una muestra de miles de
personas de entre 18 y 34 afios muestra que alrededor del 83% utiliza alglin
dispositivo con pantalla en la cama antes de dormir, con un tiempo medio de uso
cercano a los 50 minutos. Ademas, un tercio de ellos reconoce que permanece
conectado mas de una hora, lo que supone un recorte directo del tiempo
destinado al descanso.

Las consecuencias son evidentes: mas de ocho de cada diez de estos jovenes
presenta algun sintoma de insomnio, desde dificultad para conciliar el suefio
hasta despertares nocturnos o suefio no reparador. El mismo informe detalla que
casi la mitad tiene problemas para quedarse dormido, otro porcentaje similar se
despierta antes de lo que desearia y solo una minoria afirma dormir bien, lo que
revela un patron de sueiio claramente deteriorado ligado a la hiperconectividad
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nocturna.

Como afecta la luz azul al reloj biologico

El mecanismo mas conocido por el que las pantallas nos quitan suefio es la luz
azul que emiten los dispositivos LED. Esta luz, de longitud de onda corta, inhibe
la produccidon de melatonina, la hormona que regula el ritmo circadiano y avisa
al cerebro de que ha llegado la noche, dificultando la aparicion de la sensacion
de somnolencia y retrasando el inicio del suefio.

Cuando usamos el mavil o la tablet tumbados en la cama, exponemos los ojos a
una fuente de luz intensa muy cerca de la cara, en un momento en el que el
cuerpo deberia empezar a segregar melatonina. Esta estimulacion luminica envia
al cerebro el mensaje contrario (“todavia es de dia”), lo que no solo retrasa la hora
de dormir sino que reduce la profundidad del suefio y favorece

los despertares a lo largo de la noche.

No es solo la luz: activacion mental y dopamina

Pero el problema no se limita a la luz azul. Los contenidos que consumimos en
las pantallas —redes sociales, series en streaming, videojuegos, noticias—
generan una alta activacion cognitiva y emocional. El cerebro recibe un flujo
continuo de estimulos, notificaciones y recompensas variables (likes, mensajes,
novedades), lo que dispara la dopamina y hace mas dificil “desconectar” cuando
decidimos apagar el movil o la television.

Este estado de hiperactivacion favorece el llamado insomnio de conciliacion,
caracterizado por una mente que sigue dando vueltas a las imagenes,
conversaciones y preocupaciones que se han consumido justo antes de acostarse.
Cuanto mas interactivo es el contenido (por ejemplo, las redes sociales frente a
ver una pelicula pasivamente), mayor es el nivel de alerta y mas se retrasa la
transicion hacia un suefio profundo y reparador.

Un problema de salud publica y de habitos
sociales

El hecho de que una mayoria de jovenes y cada vez mas adultos
utilicen pantallas en la cama convierte este fendmeno en un asunto de salud
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publica. No se trata solo de decisiones individuales, sino de una cultura de

la conectividad permanente, de jornadas laborales que se alargan via correo
electronico y mensajeria, de plataformas de streaming que empujan a maratones
de series y de redes sociales disefiadas para captar nuestra atencion hasta el ultimo
minuto del dia.

Este cambio de habitos tiene un coste colectivo: mas bajas laborales por fatiga,
empeoramiento del rendimiento académico, aumento de trastornos de
ansiedad y depresion vinculados a la falta de descanso y un incremento del gasto
sanitario asociado a patologias relacionadas con el insomnio cronico. Por eso, las
sociedades cientificas reclaman campafias de educacion en higiene del suefio,
especialmente dirigidas a adolescentes y jovenes adultos, donde la recomendacion
principal es limitar de forma drastica el uso de pantallas en las dos horas previas a
la hora de acostarse.

Qué¢ dicen los especialistas del sueno

Las guias clinicas para el manejo del insomnio en atencion primaria en Espafia
incluyen de forma explicita la reduccion del uso de dispositivos electronicos por
la noche como parte de las medidas de higiene del suefio de primera linea, antes
incluso de recurrir a medicacion. Tal y como explican especialistas del Instituto
del Sueiio, centro de referencia internacional en medicina del suefo con sede
en Madrid, recomiendan mantener horarios regulares de suefio, reducir la
exposicion a luz intensa al final del dia, evitar actividades estimulantes en la cama
y reservar el dormitorio exclusivamente para dormir y para la intimidad, no para
revisar el movil o ver series.

Precisamente Instituto del Suefio, dirigido por especialistas reconocidos, aborda
de forma integral problemas como el insomnio, la apnea del sueifio o el
sindrome de piernas inquietas, combinando diagndstico avanzado, tratamiento
personalizado y programas de educacion para el paciente sobre el uso responsable
de pantallas y la importancia de una buena higiene del sueiio.

Como podemos dormir mejor en la era de las
pantallas

La buena noticia es que, incluso en un entorno hiperconectado, existen
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estrategias concretas para minimizar el impacto de las pantallas sobre el
descanso. Los especialistas proponen crear una especie de “hora valle” digital,
un periodo de al menos 60 a 90 minutos antes de dormir en el que se evite el uso
de dispositivos electronicos o se limite a tareas poco estimulantes y con brillo
reducido.

También recomiendan activar los filtros de luz azul en mdviles, tablets y
ordenadores al caer la tarde, mantener la habitacion oscura y silenciosa, y
reemplazar la revision compulsiva de notificaciones por rutinas relajantes como la
lectura en papel, ejercicios de respiracion o estiramientos suaves. En el caso de
las personas que ya presentan insomnio persistente, especialmente si afecta a su
rendimiento diario, se aconseja consultar con una unidad del suefio acreditada
que pueda valorar la necesidad de un abordaje mas profundo, tanto médico como
psicoldgico.
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Madrid, 17 jun (EFE).- El luchador hispanogeorgiano llia Topuria
termind el ultimo combate que protagonizé en la Casa Blanca con la
cara ensangrentada a causa de los golpes de su contrincante, el
estadounidense Justin Gaethe. Las artes marciales mixtas tienen
riesgos importantes para la salud, que pueden ir desde fracturas y
danos cerebrales hasta enfermedades neurodegenerativas.

El combate de la UFC entre Topuria y Gaethe se celebro el pasado
domingo con motivo del 80 cumpleanos del presidente de Estados
Unidos, Donald Trump, y ha supuesto la primera derrota del espaiol
en su trayectoria.

Topuria pidié continuar con la pelea, una vez finalizado el cuarto
asalto, pero su hermano Aleksandre tomé la decision de que el
arbitro parara el combate, dado que Topuria casi no podia ver nada y
un médico habia recomendado terminar. Sufre fractura de hueso
orbital.

El especialista del Departamento de Cirugia Ortopédica y
Traumatologia de la Clinica Universidad de Navarra José Manuel
Arguello explica a EFE Salud que este tipo de fracturas, como
afectan al craneo, no requieren inmovilizacion puesto que en esa
parte del cuerpo los Unicos huesos que se mueven son los de la
mandibula.

"Al estar fijos, el propio inmovilismo de la estructura craneal permite
su consolidacién", indica Arguello.

Lo que hace que una fractura de la érbita desemboque en cirugia es
que haya alguna complicacion asociada. Puede ser una deformidad
que altere la forma de la cara al quedar el maxilar hundido o porque
quede atrapado alguno de los musculos o nervios de la musculatura

https://unitel.bo/noticias/agencias/combate-de-ilia-topuria-los-riesgos...
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Ademas de este tipo de lesiones que afectan a la salud fisica, los
luchadores como llia Topuria pueden sufrir otras fracturas en la cara
como la del hueso de la nariz, que tampoco suele requerir cirugia.
Otras mas graves son las que afectan tanto al maxilar inferior o
mandibula, como los pémulos.

También pueden ser frecuentes las lesiones en manos, en concreto
en el quinto metatarsiano. Los antebrazos que durante el combate
tratan de bloquear los ataques son otras de las partes del cuerpo
que pueden verse afectadas, con la fractura del cubito.

En los miembros inferiores, senala el experto de la Clinica
Universidad de Navarra, la fractura diafisaria de tibia es una de las
mas frecuentes. Es muy llamativa porque en el momento de la
fractura ya se nota la deformidad en la pierna.

Otras lesiones tipicas de las artes marciales mixtas son los
traumatismos en los dedos de los pies, por multiples contusiones.

Los danos del cerebro

Los riesgos para la salud de la lucha que practica llia Topuria no
acaban en los huesos. El cerebro puede sufrir, tal y como sefala a
EFE Salud el neurdlogo de la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN)
José Manuel Molto.

El cerebro no es una estructura dura, sino gelatinosa, y cada vez que
la cabeza sufre un golpe, "se bambolea". El craneo lo protege pero
"no esta disefado para que le machaquemos a golpes
continuamente”, advierte Moltd, neurdlogo en el Hospital General
Universitario Virgen de los Lirios, de Alcoy (Alicante).
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En concreto, puede derivar en encefalopatia traumatica crénica. Se
origina por pequefos golpes en la cabeza, microtraumatismos que
en el momento no generan ningun problema.

Estos golpes, si se dan de forma habitual, provocan la acumulacion
en el cerebro de una sustancia, la proteina tau, implicada en algunos
trastornos neurodegenerativos, como el alzhéimer.

"Produce una enfermedad neurodegenerativa que padecen los
deportistas que han estado expuestos a este tipo de traumatismos",
afirma Molto.

El riesgo del 'segundo golpe'

Al margen de esto, otros problemas de salud que puede acarrear la
practica de la lucha como la que practica Topuria pasa por las
conmociones y contusiones cerebrales, con inflamacion y
hematomas.

Y hay un riesgo muy importante en lo que se denomina el 'segundo
golpe' o 'golpe repetido'. Se trata del que recibe el luchador después
de haber sufrido otro anterior que le ha dejado aturdido.

"Hay mucho riesgo de que se produzca una conmocién mucho mas
grave", destaca el experto de la SEN, quien anade que la
manifestacion clinica de una lesion cerebral dependera de la parte
de este 6rgano afectada.

El experto aclara: "No es lo mismo que en una zona frontal, que, a lo
mejor te notas un poquito raro de conducta o algo menor, o una
zona occipital mas relacionada con la vision, por ejemplo". EFE

3de4 18/06/2026, 9:19



Combate de Ilia Topuria: los riesgos para la salud de practicar artes m... https://unitel.bo/noticias/agencias/combate-de-ilia-topuria-los-riesgos...

Ultimas noticias | Santa Cruz | La Paz | Cochabamba
Q

Madrid Sport Summit celebra su segunda edicion con el reto de ser el
"FITUR del deporte"

FundéuRAE: "Ghana", pero también "Gana"

Bernardo Silva ficha por el Real Madrid por dos temporadas

El 'Modelo Albania' de Meloni, ante una segunda vida con el nuevo Pacto
migratorio europeo

Un obus de 109,4 km/h, los detalles del histérico triplete de Messi

Pakistan facilitara la repatriacion de 30 marineros iranies en el océano
indico
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Combate de llia Topuria: riesgos para la salud de practicar artes marciales mixtas

LAS ARTES MARCIALES MIXTAS TIENEN RIESGOS IMPORTANTES PARA LA SALUD.

Elluchadat hispanegeorgiana lia Topuria. FOTO- Cardon Press

Bl luchadar hispanogeorgiano Ilia Topuria termind el dltima combate que protagonizé en |4 Casa Blanca con 1a cara énsangrentada a caisa de los golpes de su contrincante, ef estadounidense Justin Gaethe. Las antes marciales mixtas tienen riesgos importantes para la salud, que pueden i desde

fracturasy dafios cerebrales 4

Elcombate de [a UIFC entre Topuriay Caethe se celebed el pasado di I i del 80 cumpleafios del presidente de Estados Unidos, Donakd Trump. y ha supuesto la primera derrota del espafiol en su trayectoria.

Topusia pidid continar con [a pelea, una vez finalizado el cuarto asalto, pero su b tomd la que el drbitro - dadoque Top nopodia ver raday un medico habla recomendadeo terminar Sufre fractura de hueso orbital.

El especialista del Departamento de Cinugia Ovtopédicay Tr logfa de la Clinica dad de Mavars José Manuel Argiell lica que este tipo de fracturas, como afectan al crdnes, po requi lizacitn puestoque en esa parte del ouerpo los inicos huesos que se mueven son los
de lamandibula

“Al estar fjes, &l propio inmayilismo de la estructura craneal permite su consalidacan, indica Argiella

Otras lesiones dseas

Lo fuchad, ia Toguria p atras fractiras en la cara coma | del hueso de la nariz, que tamposo suele requenr cinsgia. Otras mds graves son las que afectan tanto al maxilar inferior o mandibula, come los pémulos.

También pueden ser frecuentes las besiones en manos. en cancretn en el quinta metatarsiand, Los antebrazes que durante el combate tratan de bloguear los ataques son otras de las partes del cuerpo que pugden verse afectadas, con la fractira del cibit

En bos miembeos inferiones, sefiala o experto de la Clinica Universidad de Navarra, |a fractura diafisaria de tibia s una de las mds frecuentes. Es muy llamativa porque en el momento de (2 fractura ya se nota la deformidad en fa pierna. Otras lesiones tipicas de |as artes marciales mistas son
los traumnatismos en los dedos de los pies, por mditiples contusiones.

Los dafios del cerebro

Los riesgos parala salud de |a lucha no acaban en los buesos. El cerebro puede suffrir, tal y fala el logode la Socedad Espafiolade Meurologia (SEN] José Manue| Moltd

Elcerebro no es una estructura dura, sing gelatinosa, y cada vez que la cabeza sufre un golpe. “se bamboles” El ardneo lo protege pero "no estd disefiado para que le a golpe i L advierte Moltd, newrdlogo en el Hospital Ceneral Universitario Virgen de los Lisios, de
Meay (Alicante)

En concreta 3 aren I ica crbniea. S origina por pequeios golpes en la cabeza, microtr queenel generan blema

Estos golpes. i se dan de forma habitual, provecan la acumulacian en el cerebro de una sustancia. la protefna taw, implicada en al gunos trastomos neurodegenerativos, como el alzhéimer.

Etiquetas.

artes marciales mixtas salud riesgas
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Sumar, con el impulso de CEAFA, lleva al
Congreso una PNL para reforzar el abordaje
integral del alzhéimer

La iniciativa recoge demandas historicas del movimiento asociativo y de la comunidad
cientifica para mejorar el diagnostico precoz, garantizar el acceso equitativo a
tratamientos y actualizar la respuesta institucional ante el alzhéimer

Consumir huevos y su efecto en el alzhéimer: reduce el riesgo en un 27%
Avances en alzhéimer y parkinson: un sensor inmuno-infrarrojo promete su
deteccion antes de los sintomas

Presentacion de la PNL en el Congreso. - CEAFA

Sumar ha registrado en el Congreso de los Diputados una Proposicion No de
Ley (PNL) destinada a reforzar la atencion integral al alzhéimer y otras
demencias en Espafia, una iniciativa impulsada junto a la Confederacion
Espafola de Alzheimer y otras Demencias (CEAFA). La propuesta
pretende actualizar las politicas publicas tras la finalizacion del Plan Integral
de Alzheimer 2019-2023 y recoge buena parte de las reivindicaciones
defendidas por el movimiento asociativo y la comunidad cientifica.
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La iniciativa se enmarca en los compromisos recogidos en el Pacto por el
RECUERDO, promovido por CEAFA en 2024 junto a diversas organizaciones
civiles y sociedades cientificas. Este acuerdo ha obtenido un respaldo unanime
del Senado en 2025 mediante una Declaracion Institucional, consolidando la
necesidad de renovar las estrategias frente a las enfermedades

neurodegenerativas.

En el acto de presentacion han participado el director ejecutivo de CEAFA,
Jesus Rodrigo; el presidente de la Federacion de Madrid de Alzheimer (FAFAL)
y vicepresidente de la Asociacion de Familiares de Personas con Alzheimer de
Madrid (AFEAM), Luis Miguel Ballestero; y |la secretaria de FAFAL y de la
Asociacion de Familiares de Personas con Alzheimer de Alcobendas,
Concepciéon Gémez Tejedor. Por parte de Sumar, el encargado de registrar la
propuesta fue Rafael Cofifo, portavoz adjunto de la Comision de Sanidad.

La proposicion ha puesto de relieve la magnitud del problema en Espana,
donde cada aino se detectan alrededor de 40.000 nuevos casos de
alzhéimer y las previsiones apuntan a que el niumero de afectados podria
superar el millén y medio en 2050. A ello se suma la ausencia de un censo
oficial y las advertencias de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), que
estima que el 80 % de los casos leves aun no han sido diagnosticados,
retrasando el acceso a los cuidados durante meses.

"Muchas de las medidas recogidas en esta PNL
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responden a demandas historicas del movimiento
asociativo y a los compromisos adquiridos en el marco
del Pacto por el RECUERDO"

CEAFA ha agradecido a Sumar la presentacion de esta iniciativa en un
momento clave, coincidiendo con la evaluacion de nuevas alternativas
terapéuticas por parte del Ministerio de Sanidad. En este contexto, Jesus
Rodrigo ha destacado que “muchas de las medidas recogidas en esta PNL
responden a demandas historicas del movimiento asociativo y a los
compromisos adquiridos en el marco del Pacto por el RECUERDO, por lo que
ha llegado el momento de transformar el consenso social y cientifico en
decisiones politicas concretas que garanticen una atencion digna, equitativa y
centrada en las personas y sus familias”.

El director ejecutivo de CEAFA también ha defendido la necesidad de
trasladar cuanto antes los avances cientificos a la practica clinica. Asi, ha
subrayado que “el momento es ahora: los avances cientificos deben traducirse
sin dilaciones en acceso real para los pacientes, sin barreras ni desigualdades
territoriales, garantizando que estos tratamientos innovadores se incorporen
con urgencia al sistema sanitario, porque cada dia cuenta en la vida de las
personas con Alzheimer y sus familias”.

Por su parte, Rafael Cofiflo ha explicado que la propuesta es fruto del trabajo
conjunto desarrollado con CEAFA para responder a las necesidades de las
personas afectadas y de sus entornos familiares. El diputado ha sefalado que
“los diagndsticos de Alzheimer aumentan cada dia y es nuestra
responsabilidad trabajar para mejorar su calidad de vida”, al tiempo que ha
defendido la importancia de fortalecer la atencion, el acompanamiento y el
acceso igualitario tanto a tratamientos farmacolégicos como a otras terapias.

CUATRO OBJETIVOS

Entre las principales medidas recogidas en la PNL figuran la creacién de un
registro nacional de enfermedades neurodegenerativas, la coordinacién de
los circuitos de diagndéstico precoz entre Atencion Primaria y Hospitalaria,
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la garantia de acceso equitativo a los tratamientos disponibles y la revisién
de la Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas incorporando
criterios de igualdad territorial. El objetivo es adaptar el Sistema Nacional de
Salud a los nuevos biomarcadores y terapias emergentes.

La propuesta también se apoya en las previsiones de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), que estima que mas de 55 millones de personas viven
actualmente con algun tipo de demencia y que esta cifra podria alcanzar los
139 millones a mediados de siglo. Los impulsores de |a iniciativa consideran
que las enfermedades neurodegenerativas deben convertirse en una
auténtica politica de Estado y recuerdan que la Comision Interministerial de
Precios de los Medicamentos y Productos Sanitarios estudia actualmente la
incorporacion de nuevos farmacos destinados a pacientes con alzhéimer en
fases iniciales, con el objetivo de que el lugar de residencia no determine el
acceso al diagnodstico precoz y a las mejores opciones terapéuticas
disponibles.

*Los contenidos de ConSalud estan elaborados por periodistas especializados en salud y avalados por un comité de expertos de primer nivel. No
obstante, recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud sea consultada con un profesional del ambito sanitario.
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Sumar impulsa en el Congreso una PNL para
reforzar el abordaje integral del Alzheimer en
Espana

Sumar registra una PNL en el Congreso para actualizar el abordaje del Alzheimer en Espafia con el
impulso de CEAFA y la comunidad cientifica.

® 3 minutos

Sumar registra una PNL para "reforzar el abordaje integral del Alzheimer en Espafia” CEAFA
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Sumar ha presentado este miércoles en el Congreso de los Diputados una
Proposicion No de Ley (PNL) con el objetivo de “reforzar el abordaje integral del
Alzheimer en Espafa”. La iniciativa cuenta con el respaldo de la Confederacion
Espafiola de Alzheimer y otras Demencias (CEAFA), que ha subrayado que el texto
“recoge demandas historicas del movimiento asociativo y de la comunidad
cientifica”.

“Muchas de las medidas recogidas en esta PNL responden a demandas historicas
del movimiento asociativo y a los compromisos adquiridos en el marco del 'Pacto
por el RECUERDQ', por lo que ha llegado el momento de transformar el consenso
social y cientifico en decisiones politicas concretas que garanticen una atencion
digna, equitativa y centrada en las personas y sus familias”, ha insistido el director
ejecutivo de esta organizacion, Jesus Rodrigo.

Rodrigo ha acudido personalmente al Registro de la Camara Baja, acompafnado
por el presidente de la Federacion de Madrid de Alzheimer (FAFAL) y
vicepresidente de la Asociacion de Familiares de Personas con Alzheimer de
Madrid (AFEAM), Luis Miguel Ballestero, asi como por |la secretaria de FAFAL y de
la Asociacion de Familiares de Personas con Alzheimer de Alcobendas y San
Sebastian de los Reyes, Concepcion Gomez Tejedor.
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Segun ha detallado CEAFA, la propuesta, registrada por el portavoz adjunto de
Sumar en la Comision de Sanidad, Rafael Cofifio, “plantea actualizar el abordaje del
Alzheimer y otras demencias en Espaia” y “surge tras la finalizacion del Plan
Integral (2019-2023)". El texto reclama “medidas urgentes ante el impacto de la
enfermedad en el pais, donde cada afo se diagnostican 40.000 nuevos casosy se
proyecta superar el millon y medio de afectados en 2050".

Ajuicio de la confederacion, “la falta de un censo oficial oculta la dimension real
del problema”, recordando que “la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN)
advierte de que el 80 por ciento de los casos leves no estan diagnosticados,
provocando retrasos de hasta 18 meses en el acceso a cuidados desde los
primeros sintomas”. Por este motivo, han mostrado su agradecimiento a Sumar
por impulsar la PNL “en un momento especialmente sensible y relevante,
coincidiendo con la evaluacidon de nuevas opciones terapéuticas para la
enfermedad de Alzheimer por el Ministerio de Sanidad”.
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Acceso real a las innovaciones y objetivos de la PNL

“El momento es ahora: los avances cientificos deben traducirse sin dilaciones en
acceso real para los pacientes, sin barreras ni desigualdades territoriales,
garantizando que estos tratamientos innovadores se incorporen con urgencia al
sistema sanitario, porque cada dia cuenta en la vida de las personas con
Alzheimer y sus familias”, ha enfatizado Rodrigo. Por su parte, Cofifio ha remarcado
que los diagnosticos “aumentan cada dia”, lo que obliga a “avanzar en medidas
que refuercen la atencion, el acompafamiento y la proteccion”, ademas de “en el
acceso equitativo a los tratamientos farmacoldgicos y no farmacolégicos”.

CEAFA ha precisado que el texto “insta al Gobierno a cumplir cuatro objetivos”,
entre ellos “crear un registro nacional de enfermedades neurodegenerativas”.
Asimismo, se considera necesario “coordinar circuitos de diagndstico precoz
entre Atencion Primaria y Hospitalaria, garantizar el acceso equitativo a terapias
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farmacologicas y no farmacoldgicas y valorar la actualizacion de la 'Estrategia de
Enfermedades Neurodegenerativas' con criterios de equidad territorial”.
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La organizacién ha recordado que “la urgencia de esta propuesta también
responde a una realidad global alarmante expuesta por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), que cifra en mas de 55 millones las personas que viven con
demencia en el mundo, un volumen que se preve que escale hasta los 139
millones a mediados de siglo”, y que el Alzheimer concentra “entre el 60y el 70 por
ciento de los diagnosticos”. “El problema ha sobrepasado los limites sanitarios
para convertirse en un severo desafio socioecondmico que desborda a las familias
y cuidadores”, ha aseverado.

Finalmente, se subraya la necesidad de “consolidar un consenso politico que
eleve la gestion de las patologias neurodegenerativas al rango de auténtica
politica de Estado”, y se recalca que “la llegada de innovaciones cientificas
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capaces de modificar el curso de la enfermedad exige una reestructuracion
inmediata de los servicios publicos, asegurando que el codigo postal de los
ciudadanos no condicione su derecho a recibir un diagnéstico temprano y los
mejores tratamientos disponibles”.

Etiquetas:  Alzheimer Movimiento Sumar Ceafa Demencias Sanidad
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Hasta 18 meses parasaber siesalzhéimer: el
plan que se debate en Espana parafrenar los
retrasos medicos

*

La propuesta, impulsada por las asociaciones de pacientes, pide un censo nacional y acceso equitativo a
terapias

* ¢ Sirven los medicamentos contra la obesidad para reducir la agresividad?

*

Qué es la estrategia de Trump de 'Nacién Mas Favorecida' y por qué ha encendido las alarmas de la sanidad en

Espana

Gaceta de Salud
15:28 - 17/06/2026

Sumar ha registrado este miércoles una Proposicion No de Ley (PNL) en el Congreso de los Diputados para
"reforzar el abordaje integral del Alzheimer en Espaiia”, la cual ha contado con el impulso de la Confederacion
Espafiola de Alzheimer y otras Demencias (CFAFA) va aue esta (iltima ha asequrado que la misma "recoge demandas
histéricas del movimiento asociativo y d

"Muchas de las medidas recogidas el stéricas del movimiento asociativo y
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a los compromisos adquiridos en el marco del 'Pacto por el RECUERDQ', por lo que ha llegado el momento de
transformar el consenso social y cientifico en decisiones politicas concretas que garanticen una atencion digna,
equitativa y centrada en las personas y sus familias", ha insistido el director ejecutivo de esta organizacion, Jesus
Rodrigo.

El propio Rodrigo ha estado presente en el Registro de la Camara Baja, acompafiado por el presidente de la
Federacion de Madrid de Alzheimer (FAFAL) y vicepresidente de la Asociacién de Familiares de Personas con
Alzheimer de Madrid (AFEAM), Luis Miguel Ballestero, y la secretaria de la primera de estas entidades y de la
Asociacién de Familiares de Personas con Alzheimer de las localidades madrilefias de Alcobendas y San Sebastian de
los Reyes, Concepcion Gomez Tejedor.

De este modo, la citada iniciativa, registrada por el portavoz adjunto de Sumar en la Comision de Sanidad de esta
institucion, Rafael Cofifio, "plantea actualizar el abordaje del Alzheimer y otras demencias en Espafia”, han indicado
desde CEAFA, tras lo que han explicado que "surge tras la finalizacion del Plan Integral (2019-2023)". En esta se
exigen "medidas urgentes ante el impacto de la enfermedad en el pais, donde cada afio se diagnostican 40.000
nuevos casos y se proyecta superar el millon y medio de afectados en 2050", han afirmado.

A su juicio, "la falta de un censo oficial oculta la dimension real del problema”, y es que "la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) advierte de que el 80 por ciento de los casos leves no estan diagnosticados, provocando
retrasos de hasta 18 meses en el acceso a cuidados desde los primeros sintomas". Por ello, se han mostrado
agradecidos a Sumar por esta medida "en un momento especialmente sensible y relevante, coincidiendo con la
evaluacion de nuevas opciones terapéuticas para la enfermedad de Alzheimer por el Ministerio de Sanidad".

ACCESO "REAL" A LAS INNOVACIONES

"El momento es ahora: los avances cientificos deben traducirse sin dilaciones en acceso real para los pacientes,
sin barreras ni desigualdades territoriales, garantizando que estos tratamientos innovadores se incorporen con
urgencia al sistema sanitario, porque cada dia cuenta en la vida de las personas con Alzheimer y sus familias", ha
enfatizado Rodrigo, mientras que Cofifio ha subrayado que los diagndsticos "aumentan cada dia", por lo que es
necesario "avanzar en medidas que refuercen la atencién, el acompafiamiento y la proteccion", asi como "en el acceso
equitativo a los tratamientos farmacolégicos y no farmacolégicos".

Asi, el texto registrado, segun CEAFA, "insta al Gobierno a cumplir cuatro objetivos", siendo el primero de ellos
"crear un registro nacional de enfermedades neurodegenerativas". Junto a ello, es oportuno "coordinar circuitos
de diagndstico precoz entre Atencion Primaria y Hospitalaria, garantizar el acceso equitativo a terapias farmacologicas
y no farmacoldgicas y valorar la actualizacion de la 'Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas' con criterios de
equidad territorial", ha explicado.

"La urgencia de esta propuesta también responde a una realidad global alarmante expuesta por la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS), que cifra en mas de 55 millones las personas que viven con demencia en el mundo,
un volumen que se prevé que escale hasta los 139 millones a mediados de siglo", ha proseguido, para agregar
que el Alzheimer agrupa "entre el 60 y el 70 por ciento de los diagndsticos”. "El problema ha sobrepasado los limites
sanitarios para convertirse en un severo desafio socioeconémico que desborda a las familias y cuidadores"”, ha
aseverado.

Por ultimo, y poniendo de relieve la importancia de "consolidar un consenso politico que eleve la gestion de las
patologias neurodegenerativas al rango de auténtica politica de Estado", se ha insistido en que "la llegada de
innovaciones cientificas capaces de modificar el curso de la enfermedad exige una reestructuracion inmediata
de los servicios publicos, asegurando que el codigo postal de los ciudadanos no condicione su derecho a recibir un
diagndstico temprano y los mejores tratamientos disponibles”.

Relacionados

Hito del CSIC contra el alzhéimer: descubren una molécula capaz de "reprogramar" las defensas del cerebro

El secreto del Alzhéimer en el mar: qué nos ensenan los cetaceos de Galicia sobre el envejecimiento cerebral

El hallazgo espafiol que resuelve el mayor riesgo de los nuevos farmacos para el Alzheimer

.Se puede frenar el alzhéimer? Investigadores descubren una molécula que "reprograma” las defensas del cerebro

Los contenidos publicados en Gaceta de Salud han sido elaborados con afirmaciones, datos y declaraciones procedentes de instituciones oficiales y
profesionales sanitarios recogidas por un grupo de periodistas especializados en el sector. Recomendamos al lector consultar cualquier duda relacionada con la
salud ante un profesional del &mbito sanitario.
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Sumar registra en el Congreso de los
Diputados una PNL para "reforzar el
abordaje integral del Alzheimer en
Espaina”

J Agencias
4= Miércoles, 17 de junio de 2026, 14:28 h (CET)

Sumar ha registrado este miércoles una Proposicion No de Ley (PNL) en el

Congreso de los Diputados para "reforzar el abordaje integral del Alzheimer en
Espafa’, la cual ha contado con el impulso de la Confederacién Espafiola de
Alzheimer y otras Demencias (CEAFA), ya que esta ultima ha asegurado que la
misma "recoge demandas histéricas del movimiento asociativo y de la
comunidad cientifica".

"Muchas de las medidas recogidas en esta PNL responden a demandas
histéricas del movimiento asociativo y a los compromisos adquiridos en el
marco del 'Pacto por el RECUERDO', por lo que ha llegado el momento de
transformar el consenso social y cientifico en decisiones politicas concretas
que garanticen una atencion digna, equitativa y centrada en las personas y sus
familias", ha insistido el director ejecutivo de esta organizacién, Jesus Rodrigo.

El propio Rodrigo ha estado presente en el Registro de la Camara Baja,
acompafiado por el presidente de la Federacién de Madrid de Alzheimer
(FAFAL) y vicepresidente de la Asociacion de Familiares de Personas con
Alzheimer de Madrid (AFEAM), Luis Miguel Ballestero, y la secretaria de la

Lo mas leido

1 Elfatbol en tiempos de Maluffy el
tiranosaurio

2 Indio Solari

3 ¢Nos estan preparando para lo de los
ovnis?

4 iBasta de silencios! jGritad con cien mil
lenguas porque, por haber callado, el
mundo esta podrido!

5 Callbell integra sin programacioén los
agentes IA a WhatsApp Business API|

Noticias relacionadas

Donemos una fértil unidad; entre
contemplacion y accién

Recogerse y acogerse es un niveo concentrado de
bondad y pasién que precisamos como jamas, poner
en accion, con reposicién contemplativa. Sus efectos
benignos y sus afectos generosos, es lo que
verdaderamente nos alienta como sociedad y nos
alimenta como espiritu andante, en este planeta por
el que nos movemos y cohabitamos, hasta que la
muerte nos abrace.

Un juzgado de Pontevedra condena a UFD
del Grupo Naturgy por refacturaciones
sobre fraudes falsos

El Juzgado Contencioso-Administrativo de
Pontevedra ha anulado una factura de 15.600 € que
pretendia cobrar la Distribuidora del grupo Naturgy
alegando un “fraude eléctrico” que no ha podido
demostrar en el juicio. En sentencia firme, UFD
Distribucién contra el recurso presentado ante la
Resolucién de la Xunta de Galicia, que daba la razén
al titular del contrato de suministro y consideraba
nula la refacturacién practicada por alegar un ‘fraude
eléctrico’ en el contador de electricidad.

Epistola a un anciano

Si, me refiero a ti. A ese que de vez en cuando va a
recoger a sus nietos al cole. A esos que estan
sentados en un banco de un jardin e incluso a los que
estan echando una partidita de domind, esperando
matar al contrario esos seis dobles que estan a la
expectativa, mirando de reojo al rival para que no le
asesinen esa ficha adversa que todos no sabemos
doénde meter cuando nos hunde la suerte en el
reparto de fichas. A

18/06/2026, 9:23



Sumar registra en el Congreso de los Diputados una PNL para "reforza...  https://www.infosalus.com/actualidad/noticia-sumar-registra-congreso...

infosalus / actualidad

Sumar registra en el Congreso de los Diputados una PNL para
"reforzar el abordaje integral del Alzheimer en Espaina”

1de?7 18/06/2026, 9:24



Los expertos sefialan al entorno como un factor clave en la fatiga diaria https://www.elconfidencial.com/salud/2026-06-17/sueno-calidad-ener...

Es noticia Zapatero declaracion Pedro Sdnchez Europa Big four Generalitat Feijéo Gabriel Rufidn Zapatero Jonathan Andic Ca

= FlConfidencial 25: L Suscribete

Espafia Opinién Economia Empresas Internacional Cultura Tecnologiay Ciencia Salud ACyV Deportes Vanitatis

Salud

EL SUENO ES UN PROCESO BIOLOGICO ESENCIAL

Los expertos sefialan al entorno como un factor clave en la
fatiga diaria

Casi la mitad de adultos carecen de descanso dptimo; estudios destacan que reparacion celular,
estrés oxidativo, hormonas y exposiciones ambientales condicionan energia diaria y recuperacion,
impulsando soluciones tecnoldgicas para optimizar el ent
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Persona con sintomas de fatiga.(Foto de 123RF/dmitryag)

Por Servimedia
17/06/2026 - 17:28
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La sensacion de cansancio persistente se ha convertido en una queja habitual en la vida
cotidiana, ya que, segun la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN), el 48% de la poblaciéon
adulta espanola no disfruta de un sueno de calidad. Muchas personas comienzan el dia con
falta de energia y experimentan una disminucién del rendimiento a lo largo de la jornada. Sin
embargo, esta fatiga no siempre se explica Unicamente por dormir poco o trabajar demasiado.

Estudios desarrollados por la Universidad de Navarra junto a Biow, empresa de bioingenieria,
apuntan a que el suefio es un proceso biolégico esencial para la recuperacion fisica, el
equilibrio metabdlico y la funcidn cognitiva. Su calidad y continuidad influyen directamente en
la energia diaria y en la capacidad del organismo para adaptarse al desgaste.

Durante el suefio, el organismo activa procesos esenciales de reparacion celular, regulacion
de la inflamacion y recuperacion fisiolégica. Cuando estos mecanismos no funcionan de
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forma eficiente, pueden aparecer cansancio persistente, menor capacidad de concentracion y
dificultades para recuperarse.

Uno de los factores mas relacionados con la pérdida de vitalidad es el estrés oxidativo, un
desequilibrio entre radicales libres y antioxidantes que puede afectar al funcionamiento
celular. Cuando se mantiene en el tiempo, se asocia al envejecimiento biolégico y a una menor
capacidad de recuperacion del organismo.

TE PUEDE INTERESAR

Foto: Imagen La ciencia identifica el suefio profundo como clave para la renovacion celular y un envejecimiento
de archivo de  saludable

Una persona POR EL CONFIDENCIAL
durmiendo.

En los ultimos anos, la investigacion también ha puesto el foco en el entorno en el que se
descansa. Algunos estudios sugieren que determinados factores ambientales pueden influir en
el funcionamiento de las mitocondrias, responsables de producir la energia celular.

Los desodorantes para pies que te haran tener los pies frescos y secos todo el dia Ver Mas

Este enfoque ha dado lugar al concepto de exposoma, que engloba todas las exposiciones
ambientales que afectan a la salud a lo largo de la vida. En este contexto han surgido
soluciones tecnoldgicas como Biow, desarrolladas para optimizar las condiciones ambientales
del dormitorio y favorecer factores relacionados con la respiracion y la calidad del descanso,
influyendo directamente en la produccidén de energia celular y en los mecanismos de
proteccion frente al dafio oxidativo.
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Foto: Las tecnologias que mejoran la funcién mitocondrial mientras se duerme y favorecen un
(Servimedia)  envejecimiento mas saludable

POR SERVIMEDIA

La evidencia cientifica actual indica que la fatiga es el resultado de miiltiples factores que
interactuan entre si, entre ellos la calidad del sueno, el equilibrio hormonal, el estrés oxidativo
y el entorno. Por ello, mejorar la energia diaria no siempre implica realizar un mayor esfuerzo,
sino optimizar las condiciones en las que el organismo lleva a cabo sus procesos naturales de
recuperacion.
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M Fecha : 21/06/2026

Impulsado por asociaciones de pacientes y
organizaciones sanitarias internacionales, el Dia
Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),
que se celebra cada 21 de junio, constituye una
oportunidad para dar visibilidad a esta enfermedad
neurodegenerativa, reconocer la realidad de quienes

conviven con ellay reivindicar mas recursos para la

atencion, el apoyo y la investigacion. Cémpartelo en: @ @ @

La Esclerosis Lateral Amiotrofica es una enfermedad

neurodegenerativa progresiva que afecta a las motoneuronas, las células nerviosas encargadas de controlar los movimientos voluntarios
del cuerpo. Como consecuencia, las personas que la padecen experimentan una pérdida gradual de la movilidad y de funciones

esenciales como hablar, tragar o respirar. Sin embargo, en la mayoria de los casos, las capacidades cognitivas y sensoriales permanecen
intactas.

Los primeros sintomas suelen manifestarse mediante debilidad muscular en brazos, piernas, manos o pies, aunque pueden variar de una
persona a otra. Con el avance de la enfermedad, la pérdida progresiva de fuerza y autonomia termina afectando a diferentes areas del
organismo, generando una elevada dependencia y la necesidad de cuidados continuados.

Segun la Sociedad Espafiola de Neurologia, actualmente entre 4.000 y 4.500 personas conviven con ELA en Espafiay cada afio se
diagnostican entre 900 y 1.000 nuevos casos. Se trata de la tercera enfermedad neurodegenerativa mas frecuente, tras las demenciasy la
enfermedad de Parkinson.

Aunque a dia de hoy no existe una cura definitiva para la ELA, los tratamientos disponibles pueden contribuir a ralentizar la progresién de
la enfermedad en algunos casos y a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas. Asimismo, la investigaciéon sobre esta
enfermedad ha experimentado importantes avances en los Ultimos afios. La Sociedad Espafiola de Neurologia destaca el impulso que ha
recibido la investigacion sobre esta patologia y sefiala que, aunque todavia quedan numerosos aspectos por conocer, actualmente se
estan desarrollando diversos ensayos clinicos con resultados prometedores. Estos avances refuerzan las expectativas de disponer en el
futuro de nuevas alternativas terapéuticas.

Mientras tanto, debido a su elevada capacidad invalidante, la complejidad de los cuidados que requiere y el impacto emocional que
genera, se hace necesario un abordaje integral y multidisciplinar adaptado a las necesidades de cada personay su entorno.

Desde Salud Municipal del Ayuntamiento de Leganés queremos mostrar nuestro apoyo y solidaridad a pacientes y familias y reconocer
la labor de las asociaciones, profesionales sanitarios, personas cuidadoras y entidades sociales que trabajan para mejorar la atencién y el
bienestar de quienes conviven con esta enfermedad, por ello, el préximo domingo 21 de junio las fuentes ornamentales de la ciudad se
iluminaran en color verde, desde el encendido del alumbrado publico hasta las 23:00 horas, y se difundira la iniciativa a través de sus
redes sociales institucionales.
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Dormir mal no es algo puntual en Espana
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Entre el 20 y el 48% de los adultos en Espafna duerme mal, segun la
Sociedad Espafiola de Neurologia. El insomnio es el trastorno mas
frecuente y solo uno de cada cinco afectados consulta a un
especialista, pese a que el 90% de los casos tiene solucion. Dormir
bien es clave para la salud fisica y mental.

Episodio completo en Plaza Podcast.
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] Espinosa de los Monteros reune a mas de 400 personas en Murcia en la puesta de
largo de Atenea

‘) Imégenes de la presentacion de Atenea en Murcia con Espinosa de los Monteros ante
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3 Fallece el juez Julian Pérez-Templado, expresidente del TSJ de Murciay del Consejo
de la Transparencia

4 La Asamblea aprueba que el Cemop vuelva a publicar sondeos mientras se adjudica
el nuevo modelo

5 ElMiteco adjudica la conservacion de siete presas de la cuenca del Segura
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Sumar lleva al Congreso una PNL para
reforzar el abordaje integral del alzhéimer

Inicio / Salud

La propuesta reclama un diagnostico precoz y acceso equitativo a tratamientos

e Stefano Traverso (5 18 de de junio de 2026, 09:14 Sigue a 65YMAS en Google 3

Sumar ha registrado este miercoles una Proposicion No de Ley (PNL) en el Congreso de

Los Diputados para "reforzar el abordaje integral del alzhéimer en Espana’, la cual ha
contado con el impulso de la Confederacion Espainola de Alzheimer y otras Demencias

(CEAFA), ya que esta ultima ha asegurado que la misma "recoge demandas historicas del
movimiento asociativo y de la comunidad cientifica”

Publicidad
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La Asociacion Distonia Espaiia (ALDE)
celebrara el proximo jueves 25 de junio en
Sevilla la charla informativa “Descubre la
Distonia. Enfermedad Rara y Cronica”

Agenda

Descubre la Distonia
Enfermedad rara y cronica

19.00h
Biblioteca Infanta Elena

Avda. de Maria Luisa, 8 Casco Antiguo
41013 Savila

Dra. Silvia Jesus Maestre
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25 Jun 2026
(© 19:00 » 21:00

@ Biblioteca Publica Infanta Elena, situada en la Avenida de Marfa
Luisa, 8

Sensibilizacion | Estatal

La Asociacion Distonia Espaia (ALDE) celebrara el préoximo jueves 25
de junio en Sevilla la charla informativa “Descubre la Distonia.
Enfermedad Rara y Crénica”, una iniciativa que forma parte de la
campafa nacional “Conocer la Distonia”, con la que la entidad recorre
distintas ciudades espafolas para promover el conocimiento, la
sensibilizacion y la visibilidad de esta enfermedad neuroldgica poco
frecuente.

El encuentro tendrd lugar en la Biblioteca Publica Infanta Elena,
situada en la Avenida de Maria Luisa, 8, en horario de 19:00 a 21:00
horas, y esté dirigido a personas con distonia, familiares, cuidadores,
profesionales sociosanitarios y ciudadania en general.

La jornada tiene como objetivo dar a conocer la realidad de la distonia,
una enfermedad neuroldgica rara y crénica que afecta a cerca de
20.000 personas en Espafia, segun datos de la Sociedad Espafola de
Neurologia (SEN). En Andalucia, se estima que mds de 3.500 personas
conviven con esta patologia, aunque la cifra real podria ser superior
debido a la infradiagnosticacién que todavia existe.

Durante la charla intervendran la Dra. Silvia Jesus Maestre, neuréloga
de la Unidad de Trastornos del Movimiento del Hospital Universitario
Virgen del Rocio e investigadora del Instituto de Biomedicina de Sevilla
(IBIS), y Yolanda Colodro Amores, neurofisioterapeuta de la Fundacion
AISSE y coordinadora del Master en Neurofisioterapia de la
Universidad Pablo de Olavide. Ambas especialistas ofreceran una
vision actualizada sobre el abordaje médico y rehabilitador de la
distonia, asi como los avances y retos existentes en el manejo de esta
enfermedad.

Asimismo, participaran Milagros Lopez Morales, presidenta de ALDE, y
Elena Pulido Sanchez, trabajadora social de la entidad, quienes
presentaran los recursos, servicios y actividades que la asociacién
pone a disposicién de las personas afectadas y sus familias con el
objetivo de favorecer su bienestar, autonomia e inclusién social.

https://www.enfermedades-raras.org/actualidad/agenda/la-asociacion-...
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Uno de los momentos mas destacados de la jornada sera el espacio
dedicado a los testimonios de personas con distonia, que compartiran
en primera persona su experiencia cotidiana con la enfermedad,
contribuyendo a acercar a la sociedad el impacto fisico, emocional y
social que supone convivir con una patologia poco frecuente.

La actividad cuenta con el patrocinio del Ministerio de Derechos
Sociales, Consumo y Agenda 2030 y con la colaboracion de la
Biblioteca Publica Provincial Infanta Elena y la Junta de Andalucia.

Desde ALDE subrayan la importancia de impulsar acciones de
informacion y sensibilizacion que contribuyan a reducir el
desconocimiento que aun existe sobre la distonia, favoreciendo un
diagndstico mas temprano y una mejor atencion integral para las
personas afectadas.

La Asociacion Distonia Espafia (ALDE) es una entidad sin animo de
lucro de ambito nacional fundada en 1991. Su misién es informar,
orientar y apoyar a las personas con distonia y a sus familias,
promoviendo su calidad de vida, la investigacion sobre la enfermedad
y la defensa de sus derechos en condiciones de igualdad de
oportunidades.

Entidad relacionada:

compariven: (%) (F) (@) ©)

Fecha del evento
25 Jun 2026
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ENTREVISTAS

Salud cerebral y tecnologia: |A gamificada
para deteccion temprana del deterioro
cognitivo

Mas del 43% de la poblacion mundial padece alguna afeccion
neuroldgica, pero la prevencion sigue siendo marginal en el debate
publico. Una aplicacidén con aval cientifico busca cambiar esa realidad.

Redaccion NEO - 18/6/2026

Compartir: LinkedIn X WhatsApp Facebook

Mas del 43% de la poblacion mundial padece alguna afeccion neurologica, segun
datos que los especialistas llevan tiempo sefialando sin lograr instalar el tema en
la agenda publica con la misma fuerza que la salud cardiovascular. Frente a ese
vacio, Samsung Espafa desarrollé The Mind Guardian, una aplicacion gamificada
basada en inteligencia artificial orientada a la deteccién temprana de posibles

sefNales de alerta de deterioro coanitivo en personas mavores de 55 anos. La
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herramienta cuenta con el aval cientifico-técnico de la Sociedad Espafola de
Neurologia, el respaldo de la Sociedad Espafola de Psiquiatria y Salud Mental, y
de la Sociedad Espafiola de Médicos de Atencion Primaria. Es compatible con
tablets Android con sistema operativo 10 o superior y esta disponible de forma
gratuita en Galaxy Store y Play Store.

Detras del proyecto hay mas de una década de investigacion desarrollada junto a
la Universidade de Vigo, incluyendo siete afios de trabajo académico de una
investigadora especializada. Samsung contribuy0 a transformar ese conocimiento
cientifico en una herramienta accesible para cualquier usuario desde su propio
hogar. Durante su primer afio de funcionamiento, la aplicacién superé los 5.000
test realizados e identificé un 5% de posibles sefiales de alerta. Para Miguel Angel
Ruiz, director de Marca e Innovacion de la compafia en Espaia, el dato mas
relevante no es el volumen de usuarios, sino el efecto que genera: "Esas cinco mil
personas han abierto una conversacion en su entorno. Han hablado con sus
familias y han empezado a reflexionar sobre la importancia de la salud cerebral”.
La aplicacion no concluye en el test: ofrece recomendaciones basadas en
directrices de organismos cientificos sobre habitos —actividad fisica,
socializacion, calidad del suefio, alimentacion— que contribuyen al
mantenimiento de la salud cerebral.

La iniciativa forma parte de Tecnologia con Propdsito, el programa corporativo
que acumula mas de 25 millones de euros de inversion, mas de 30 proyectos
desarrollados y un alcance superior al millon de personas. Desde una perspectiva
estratégica, el proyecto plantea una tensidn relevante para cualquier empresa
tecnoldgica: como defender mensajes vinculados al descanso y la desconexion
cuando el sector histéricamente se ha asociado a la hiperconectividad. La
respuesta que articula Samsung apunta a un reposicionamiento mas amplio del
rol de la inteligencia artificial: no como generadora de mas estimulos, sino como
filtro que reduce el ruido y libera tiempo de calidad para el usuario. "Lo
importante no es que las personas dediquen mas tiempo a la tecnologia, sino que
la tecnologia les permita dedicar mas tiempo a lo que realmente tiene valor",

seflala Ruiz. Para los equipos directivos que evaltan el impacto social de sus
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platatormas digitales, este entoque representa un modelo de medicion del valor

que va mas alla de las métricas de uso y se orienta hacia indicadores cualitativos

de cambio de comportamiento.
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Sumar presenta en el Congreso de los
Diputados una Proposicion No de Ley
para “fortalecer el enfoque integral del
Alzheimer en Espana”

Por Redaccion - 17 junio, 2026

MADRID, 17 (EUROPA PRESS)

Sumar ha registrado este miércoles una Proposicién No de Ley (PNL) en el Congreso de los
Diputados para “reforzar el abordaje integral del Alzheimer en Espafa”, la cual ha contado con
el impulso de la Confederaciéon Espafiola de Alzheimer y otras Demencias (CEAFA), ya que esta
ultima ha asegurado que la misma “recoge demandas histéricas del movimiento asociativo y de

la comunidad cientifica”.

“Muchas de las medidas recogidas en esta PNL responden a demandas histéricas del
movimiento asociativo y a los compromisos adquiridos en el marco del ‘Pacto por el
RECUERDO/’, por lo que ha llegado el momento de transformar el consenso social y cientifico en
decisiones politicas concretas que garanticen una atenciéon digna, equitativa y centrada en las

personas y sus familias”, ha insistido el director ejecutivo de esta organizacion, Jesus Rodrigo.

1de4 18/06/2026, 12:35



Sumar presenta en el Congreso de los Diputados una Proposicion No ... https://www.noticiasde.es/espana/sumar-presenta-en-el-congreso-de-lo...

El propio Rodrigo ha estado presente en el Registro de la Camara Baja, acomparfiado por el
presidente de la Federacion de Madrid de Alzheimer (FAFAL) y vicepresidente de la Asociacion
de Familiares de Personas con Alzheimer de Madrid (AFEAM), Luis Miguel Ballestero, y la
secretaria de la primera de estas entidades y de la Asociacion de Familiares de Personas con
Alzheimer de las localidades madrilefias de Alcobendas y San Sebastian de los Reyes,

Concepcion Gémez Tejedor.

Leer mas: Navarra invirtié mas de 20 millones de euros en 2025 en
192 intervenciones de cooperacion internacional

De este modo, la citada iniciativa, registrada por el portavoz adjunto de Sumar en la Comision
de Sanidad de esta institucion, Rafael Cofifio, “plantea actualizar el abordaje del Alzheimer y
otras demencias en Espafa”, han indicado desde CEAFA, tras lo que han explicado que “surge
tras la finalizacion del Plan Integral (2019-2023)”. En esta se exigen “medidas urgentes ante el
impacto de la enfermedad en el pais, donde cada afio se diagnostican 40.000 nuevos casos Yy

se proyecta superar el millébn y medio de afectados en 2050”, han afirmado.

A su juicio, “la falta de un censo oficial oculta la dimensién real del problema”, y es que “la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) advierte de que el 80 por ciento de los casos leves no
estan diagnosticados, provocando retrasos de hasta 18 meses en el acceso a cuidados desde
los primeros sintomas”. Por ello, se han mostrado agradecidos a Sumar por esta medida “en un
momento especialmente sensible y relevante, coincidiendo con la evaluacién de nuevas

opciones terapéuticas para la enfermedad de Alzheimer por el Ministerio de Sanidad”.

Leer mas: El Gobierno destinara cuatro millones de euros a Canarias

ACCESO “REAL” A LAS INNOVACIONES

“El momento es ahora: los avances cientificos deben traducirse sin dilaciones en acceso real
para los pacientes, sin barreras ni desigualdades territoriales, garantizando que estos
tratamientos innovadores se incorporen con urgencia al sistema sanitario, porque cada dia
cuenta en la vida de las personas con Alzheimer y sus familias”, ha enfatizado Rodrigo,
mientras que Cofifio ha subrayado que los diagnésticos “aumentan cada dia”, por lo que es
necesario “avanzar en medidas que refuercen la atencion, el acompafiamiento y la proteccion”,

asi como “en el acceso equitativo a los tratamientos farmacolégicos y no farmacolégicos”.
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Asi, el texto registrado, segun CEAFA, “insta al Gobierno a cumplir cuatro objetivos”, siendo el
primero de ellos “crear un registro nacional de enfermedades neurodegenerativas”. Junto a ello,
es oportuno “coordinar circuitos de diagndstico precoz entre Atencién Primaria y Hospitalaria,
garantizar el acceso equitativo a terapias farmacoldgicas y no farmacoldgicas y valorar la
actualizacion de la ‘Estrategia de Enfermedades Neurodegenerativas’ con criterios de equidad

territorial”, ha explicado.

Leer mas: Llorca responde a las criticas sobre los Whatsapps del 290
con Zapatero y pide al PSPV "menos altaneria y mas humildad”

“La urgencia de esta propuesta también responde a una realidad global alarmante expuesta por
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), que cifra en mas de 55 millones las personas que
viven con demencia en el mundo, un volumen que se prevé que escale hasta los 139 millones a
mediados de siglo”, ha proseguido, para agregar que el Alzheimer agrupa “entre el 60 y el 70
por ciento de los diagnoésticos”. “El problema ha sobrepasado los limites sanitarios para
convertirse en un severo desafio socioeconémico que desborda a las familias y cuidadores”, ha

aseverado.

Por altimo, y poniendo de relieve la importancia de “consolidar un consenso politico que eleve
la gestion de las patologias neurodegenerativas al rango de auténtica politica de Estado”, se ha
insistido en que “la llegada de innovaciones cientificas capaces de modificar el curso de la
enfermedad exige una reestructuraciéon inmediata de los servicios publicos, asegurando que el
codigo postal de los ciudadanos no condicione su derecho a recibir un diagnéstico temprano y
los mejores tratamientos disponibles”.
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Riesgos para la salud que conlleva la practica de
artes marciales mixtas

El riesgo se amplifica con el fendmeno del "segundo golpe", cuando un atleta ya
aturdido recibe un nuevo impacto

El hispano-georgiano llia Topuria (d) y el estadounidense Justin Gaethje. Crédito: Octavio Guzman | EFE

Por Franklin Delgado
17 Jun 2026, 15:55 PM EDT
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Las fracturas, como la orbital que sufrié Topuria, son comunes en el
mundo de las artes marciales mixtas. Si bien muchos tipos de fracturas, como las
nasales, no requieren cirugia, otras pueden complicarse y necesitar intervencion
quirdrgica.

LaOpinién

Read More

00:00 03:12

Este tipo de fracturas, como afectan al craneo, no requieren inmovilizacion, puesto
que en esa parte del cuerpo los unicos huesos que se mueven son los de la
mandibula, explica a EFE Salud José Manuel Argliello, especialista del
Departamento de Cirugia Ortopédica y Traumatologia de la Clinica Universidad de
Navarra (Espafia).

Ademas, lesiones menos visibles, como las fracturas en manos y antebrazos, son
frecuentes.

Impacto en la salud mental

El impacto cerebral es una preocupacion significativa producida por los golpes a
la cabeza. Segun expertos, los golpes repetidos al craneo pueden llevar a
condiciones como la encefalopatia traumatica cronica, asociada a enfermedades
neurodegenerativas como el Alzheimer.

)
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Este riesgo se amplifica con el fendmeno del “segundo golpe”, donde un atleta ya
aturdido recibe un nuevo impacto.

“Hay mucho riesgo de que se produzca una conmocion mucho mas grave”,
destaca el también miembro de la Sociedad Espafiola de Neurologia, quien apunta
gue la manifestacion clinica de una lesion cerebral dependera de la parte de este
organo afectada.

Cerebro humano. @
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Crédito: EPA/Stephanie Lecocq | EFE

Cuestionable futuro de los luchadores

Las secuelas de las lesiones en las artes marciales mixtas no son solo fisicas.
Con un riesgo elevado de dafo cerebral y complicaciones de salud a largo plazo,
la comunidad médica advierte sobre la necesidad de una mayor conciencia y
protocolos de salud.

La carrera de luchadores como Topuria resalta la delgada linea entre el deporte y
el peligro para la salud.

Relacionado

Golpes en la cabeza: cuando deben ser tomados muy en cuenta

Sintomas de una fractura orbitofacial

Los sintomas iniciales de una fractura orbitofacial incluyen principalmente
inflamacién y hematomas alrededor del ojo, dolor intenso en la zona de la fractura
(especialmente en la mejilla al abrir la boca o masticar), vision doble, disminuida o
borrosa, y dificultad para mover el ojo hacia arriba, abajo o los lados.

También es comun la presencia de entumecimiento en la mejilla, el labio superior
o los dientes superiores del mismo lado del ojo lesionado, debido al traumatismo
nervioso causado por la fractura, junto con deformacién de la mejilla o la frente y
una posicién anormal del ojo, que puede abultarse o hundirse.

El tratamiento depende de la gravedad de la lesién. En casos de fracturas menores
sin atrapamiento muscular ni hundimiento ocular notable, se puede aplicar un @
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tratamiento conservador con reposo, aplicacién de hielo, analgésicos y
seguimiento cercano por un especialista. La cirugia reconstructiva, que
normalmente se realiza bajo anestesia general, se considera necesaria cuando
hay vision doble persistente durante siete dias 0 mas, atrapamiento muscular
evidenciado en radiografias, desplazamiento éseo significativo (mds de tres
milimetros del lugar original), enoftalmos (hundimiento ocular), o cuando la
fractura provoca trastornos funcionales o estéticos graves.

La cirugia puede implicar la liberacion de musculos atrapados y la reconstruccion
de la pared orbital con materiales sintéticos, y el malestar postoperatorio se
minimiza con medicamentos y tratamiento antiinflamatorio. Es fundamental que
la evaluacién y la cirugia, si es necesaria, sean realizadas por un cirujano
oculoplastico especializado. La recuperacion puede variar de semanas a meses, y
es esencial un seguimiento continuo con un oftalmdlogo para controlar la
recuperacion y tratar cualquier complicacion, incluyendo posible rehabilitacion con
terapia visual para la vision doble y ejercicios especificos para mejorar la
movilidad ocular.

También te puede interesar:

- iNo mas entrenamientos de hombres! FIFA lanza proyecto para mejorar la salud
y rendimiento de las atletas femeninas

- iNo es solo cuestion de genética! Factores que hacen que las mujeres vivan

mas que los hombres
- Traumatismos craneales en el deporte y sus victimas: familia de Claude
Lemieux dona su cerebro para investigaciones

En esta nota
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PACIENTES

Los casos de ELA aumentaran un 40% en
Europa en los proximos 25 anos

Solo alrededor del 10% de los pacientes supera los diez anos de supervivencia tras el
diagnostico

UPM y adELA, unidas para mejorar la calidad de vida en la ELA: “La tecnologia
debe estar al servicio de la persona, no al revés”

Solo cuatro CC.AA. han comenzado a pagar las prestaciones recogidas en la
Ley ELA

Paciente en silla de ruedas con esclerosis lateral amiotrofica - FREEPIK

Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA), una enfermedad neuromuscular degenerativa que,
segun datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), afecta en Espaia a
unas 4.000-4.500 personas y de la que se registra cada afio un numero
similar de nuevos casos y fallecimientos, en torno a 900-1.000.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una

rapida evolucion clinica. En Espana se diagnostican alrededor de tres
nuevos casos al dia, una cifra similar a la de los fallecimientos diarios
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asociados a esta patologia. “Es una enfermedad caracterizada por la
degeneracion progresiva de las neuronas que controlan el movimiento, las
neuronas motoras, lo que provoca la pérdida progresiva de funciones como
caminar, hablar, tragar o incluso, en fases avanzadas, respirar. Por |lo tanto, no
solo es una enfermedad de rapida progresion, sino también de elevada
dependencia funcional”, explica el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la
Sociedad Espanola de Neurologia
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La ELA, en este contexto, constituye la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas frecuente, tras la enfermedad de Alzheimery la
enfermedad de Parkinson. La edad media de inicio se situa entre los 60 y los
69 anos, aunque puede presentarse en un amplio rango de edades que
abarcan desde la adolescencia hasta edades muy avanzadas. Mientras que en
un 70% de los casos los primeros sintomas comienzan con pérdida de fuerzay
debilidad progresiva en las extremidades (ELA medular o espinal), en el 30%
restante la enfermedad debuta con alteraciones del habla y la deglucion como
sintomas predominantes (ELA bulbar). Pero en todos los casos, la enfermedad
evolucionara hacia una paralisis muscular practicamente generalizada, lo que
conducird a una discapacidad severa y, en fases avanzadas, a una situacion de
dependencia funcional total.

“La media de supervivencia tras el diagnostico se siliia
entre los 2 ylos 5 anos, aunque alrededor del 20% de
los pacientes supera los 5 anos y aproximadamente un
10% alcanza mas de 10 anos de evolucion”

“La media de supervivencia tras el diagnostico se situa entre los 2 y los 5
aios, aunque alrededor del 20% de los pacientes supera los 5 afos y
aproximadamente un 10% alcanza mas de 10 anos de evolucidén. En cualquier
caso, se trata de una enfermedad de evolucion generalmente rdpida, con una
complejidad asistencial creciente desde fases tempranas, o que hace
necesario un abordaje especializado y multidisciplinar. En fases avanzadas, la
enfermedad suele requerir soporte ventilatorio y nutricional, ademas de
cuidados continuados altamente especializados. Asimismo, mas del 50% de los
pacientes presenta alteraciones cognitivas, conductuales o emocionales
asociadas, lo que incrementa la complejidad del manejo clinico”, sefiala el Dr.
Rodriguez de Rivera.

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los 50.000 euros

anuales, asociado tanto a la progresion de la discapacidad como a la
necesidad de recursos asistenciales continuados. Por esta razon, la SEN
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destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de enfermedades
neuromusculares, que facilitan la coordinacion de los cuidados respiratorios,
nutricionales, rehabilitadores y de apoyo psicoldgico que requieren estos
pacientes. Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir
costes y mejorar la calidad de vida. Ademas, han demostrado agilizar el
diagndstico y mejorar la supervivencia. Por ello, la SEN insiste en la necesidad
de extender estas unidades a todos los hospitales de referencia y de
garantizar una implantaciéon homogénea en el Sistema Nacional de Salud, asi
como en el desarrollo efectivo de la Ley ELA como herramienta para mejorar
la atencion integral a pacientes y familias.

“La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia ya situa a la ELA
como una de las principales causas de discapacidad en la poblacion espaiola.
Las proyecciones epidemiolégicas estiman un incremento superior al 40% del
numero de personas afectadas en Europa en los proximos 25 afos, impulsado
principalmente por el envejecimiento poblacional. Apostar por las unidades
especializadas es apostar por anticiparse al previsible aumento de la carga
asistencial, que tendra un impacto significativo en los recursos sanitarios
especializados y en los sistemas de cuidados de larga duracion. Pero también
por impulsar la investigacion, al concentrar la experiencia clinica y los
recursos, lo que mejora la capacidad de generar conocimiento y acelerar el
desarrollo de nuevas terapias”, explica el experto.

En tiempo reciente, se ha autorizado en Espana una
terapia dirigida a una forma genética de la enfermedad
asociada a mutaciones en el gen SODI1, que representa
aproximadamente el 2% de los casos

Aunque la investigacion en la ELA ha avanzado en los ultimos afos y se
dispone de algunos farmacos que pueden ralentizar su progresion en
determinados pacientes, aun no existe cura para la enfermedad. El abordaje
sigue siendo principalmente sintomatico y orientado a mejorar la calidad de
vida. Las principales lineas de investigacion se centran en terapias génicas 'y
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de ARN para formas hereditarias, asi como en el estudio del papel de la
inflamacion y el sistema inmunitario en el desarrollo de la enfermedad, y en la
identificacion de biomarcadores que permitan un diagndstico mas precozy

una mejor prediccion de su evolucion.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigacion sigue siendo frenar la
progresion de la enfermedad y avanzar hacia tratamientos mas
personalizados segun los distintos subtipos de ELA. En este contexto,
recientemente se ha autorizado en Espafna una terapia dirigida a una forma
genética de la enfermedad asociada a mutaciones en el gen SODT, que
representa aproximadamente el 2% de los casos. Este avance supone el
primer tratamiento dirigido a un mecanismo molecular especifico de la ELA
en mas de tres décadas.

*Los contenidos de ConSalud estén elaborados por periodistas especializados en salud y avalados por un comité de expertos de primer nivel. No
obstante, recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud sea consultada con un profesional del ambito sanitario.
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Alimentos para combatir la apnea: la
dieta que mejora el descanso y la
calidad del sueno

Ines Gutiérrez

4-5 minutos

Segun datos de la Sociedad Esparfiola de Neurologia (SEN), un
48% de la poblacion adulta en Espafia no tiene un sueno de
calidad y el 54% duerme menos de las horas recomendadas.

Dormir mal o no descansar lo suficiente es muy molesto si se
trata de algo puntual, pero cuando es algo habitual o crénico,
ademas de hacer nuestra vida mas complicada, puede poner
en riesgo nuestra salud. Por eso un cambio de habitos puede
ser algo positivo, como al apostar por una dieta con alimentos
que pueden ayudar.

Apnea del sueno: sintomas y posibles
complicaciones

Descansar bien es un placer que no todo el mundo puede
disfrutar, algunas personas sufren trastornos del sueno que

hacen que se despierten cansadas, incluso después de haber
dormido toda la noche. Esto es lo que les sucede a quienes
padecen apnea del sueno, una afeccién que puede ser
potencialmente grave y que se caracteriza porque la
respiracion se detiene y reanuda varias veces mientras se
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duerme.

Uno de los sintomas mas habituales y que ayuda a identificar
esta enfermedad, ademas de la respiracion, son los ronquidos
fuertes, aunque no es el unico. También se tiende a jadear al
respirar mientras se duerme y se suele despertar con la boca
seca y con dolores de cabeza. Puede producir insomnio o
dificultad para permanecer dormido, somnolencia diurna y
dificultad para concentrarse durante el dia, asi como
irritabilidad.

Si no se trata, la apnea del suefio puede provocar ciertos
problemas de salud, como el cansancio ya sefalado por un mal
descanso noche tras noche. También otros como un aumento
de la presién arterial, provocado por los descensos en los
niveles de oxigeno al dejar de respirar, y problemas
cardiacos. Puede estar relacionado con un aumento del riesgo
de desarrollar diabetes tipo 2 y sindrome metabdlico, asi como
problemas hepaticos.

jGracias por suscribirte a nuestra newsletter!

No siempre es posible prevenir la apnea del sueno y, sin duda,
lo mas adecuado es ponerse en manos de profesionales en
caso de que pensemos que es algo que podriamos estar
padeciendo. No obstante, podemos disminuir el riesgo de
apnea reduciendo algunos de los factores de riesgo, como
perdiendo el exceso de peso, o evitando el consumo de alcohol
y tabaco. También podemos incluir en nuestra dieta algunos
alimentos que pueden ayudarnos.

Reducir la inflamacién y la hinchazén en los tejidos de las
vias respiratorias puede ayudar a quienes padecen apnea del
suefo, por eso se recomienda incluir en la dieta vegetales de
hoja verde, como espinacas, col o acelga, ricos en

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.20minutos.es%2Fsalud%:.?...
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antioxidantes, pero también en magnesio, que ayuda a relajar
los musculos y favorece una mejor calidad del suefio, tal y
como recogen en Health. También reducen la inflamacion los
acidos grasos omega-3 que encontramos en pescados como el

salmon, las sardinas o el atun, ademas de mejorar la salud
cardiovascular, reducen los despertares nocturnos, mejorando
la calidad del suenio.

La apnea puede reducir los niveles de oxigeno, lo que favorece
el estrés oxidativo, por eso incluir frutos rojos en la
alimentacion es una buena idea, son especialmente ricos en
antioxidantes. Las proteinas magras como el pollo, los huevos
o el tofu contienen triptéfano, un aminoacido que interviene en
la formacion de la melatonina, contribuyendo a mejorar la

calidad del sueno.

Las personas que consumen mas lacteos suelen tener
patrones de suefio mas saludables y los nutrientes que
contienen los frutos secos los convierten en una compainia ideal
para estos. Nueces, almendras o pistachos contienen
magnesio, melatonina, vitamina E y también son ricos en fibra,
lo que puede ayudar a controlar el peso, gracias a que resultan
saciantes. Esto mismo invita a incluir en la dieta los granos o
cereales integrales, como el arroz o la avena.

No obstante, conviene recordar que incluir estos alimentos en la
dieta no sustituye al tratamiento médico profesional que se
necesita.

Referencias
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El envejecimiento disparara los
casos de ELA en Europa: un 40%
mas en los proximos 25 anos

Nieves Salinas

3-4 minutos

La ELA (esclerosis lateral amiotréfica) ya es una de las
principales causas de discapacidad en la poblacion espanola.
Ademas, las proyecciones epidemiolégicas estiman un
incremento superior al 40% del numero de personas afectadas
en Europa en los préximos 25 ainos, impulsado
principalmente por el envejecimiento poblacional. Lo recuerda el
doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN). Este domingo, 21
de junio, se conmemora el Dia Internacional de la enfermedad.

Una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y
una rapida evolucidn clinica: en Espafia se diagnostican
alrededor de tres nuevos casos al dia, una cifra similar a la de
los fallecimientos diarios asociados a esta patologia.

"Apostar por las unidades especializadas es apostar por
anticiparse al aumento previsible de la carga asistencial, que
tendra un impacto significativo en los recursos sanitarios
especializados y en los sistemas de cuidados de larga
duracién. Pero también por impulsar la investigacion, al
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concentrar la experiencia clinica y los recursos, o que mejora la
capacidad de generar conocimiento y acelerar el desarrollo de
nuevas terapias", indica Rodriguez de Rivera.

Nuevos casos

Segun datos de la SEN, la ELA afecta a unos 4.000/4.500
espafoles. Cada afo se registra cada aino un numero similar de
nuevos casos Y fallecimientos, en torno a 900/1.000. Constituye
la tercera enfermedad neurodegenerativa mas frecuente, tras
la enfermedad de Alzheimer y la enfermedad de Parkinson. La
edad media de inicio se situa entre los 60 y los 69 anos, aunque
puede presentarse en un amplio rango de edades que abarcan
desde la adolescencia hasta edades muy avanzadas.

"La media de supervivencia tras el diagnéstico se situa entre
los 2 y los 5 afios, aunque alrededor del 20% de los pacientes
supera los 5 afios y aproximadamente un 10% alcanza mas de
10 anos de evolucion. En cualquier caso, se trata de una
enfermedad de evolucion generalmente rapida, con una
necesidad asistencial creciente desde fases temprana", afiade
el neurdlogo.

En fases avanzadas, suele requerir soporte ventilatorio y
nutricional, ademas de tratamientos continuos altamente
especializados. "Asimismo, mas del 50% de los pacientes
presentan alteraciones cognitivas, conductuales o
emocionales asociadas, lo que incrementa la complejidad del
manejo clinico", apunta.

Coste por paciente

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera
los 50.000 euros anuales, asociado tanto a la progresion de la
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discapacidad como a la necesidad de recursos asistenciales
continuos. Por esta razon, la SEN destaca la importancia de las
unidades multidisciplinares de enfermedades
neuromusculares, que facilitan la coordinacion de los cuidados
respiratorios, nutricionales, rehabilitadores y de apoyo
psicoldgico que requieren estos pacientes.

Pulsa para ver mas contenido para ti

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir
costes y mejorar la calidad de vida. Ademas, han demostrado
agilizar el diagnostico - el retraso medio se situa entre los 12 y
los 16 meses desde la aparicion de los primeros sintomas- y
mejorar la supervivencia. Por ello, la SEN insiste en el
desarrollo efectivo de la ley ELA como herramienta para
mejorar la atencidn integral a pacientes y familias.
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= El coste medio por paciente supera los 50.000 euros anuales, asociado tanto a la progresién de la
discapacidad como a la necesidad de recursos asistenciales continuos

= Solo seis comunidades conceden las ayudas que marca la ley a los pacientes con ELA: "Las
prestaciones deben llegar de forma rapida”
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La ELA (esclerosis lateral amiotréfica) ya es una de las principales causas de discapacidad en la
poblacion espafola. Ademas, las proyecciones epidemiolégicas estiman un incremento superior al
40% del numero de personas afectadas en Europa en los préoximos 25 aiios, impulsado
principalmente por el envejecimiento poblacional. Lo recuerda el doctor Francisco Javier Rodriguez
de Rivera, coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad
Espaiola de Neurologia (SEN). Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional de la
enfermedad.
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Una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una rapida evolucion clinica: en Espafia
se diagnostican alrededor de tres nuevos casos al dia, una cifra similar a la de los fallecimientos diarios
asociados a esta patologia.
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"Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al aumento previsible de la carga
asistencial, que tendra un impacto significativo en los recursos sanitarios especializados y en los
sistemas de cuidados de larga duracién. Pero también por impulsar la investigacion, al concentrar la
experiencia clinica y los recursos, lo que mejora la capacidad de generar conocimiento y acelerar el
desarrollo de nuevas terapias”, indica Rodriguez de Rivera.
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Recibe en tu correo el analisis del Presidente del Comité Editorial de El
Periddico
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Nuevos casos

Segun datos de la SEN, la ELA afecta a unos 4.000/4.500 espafoles. Cada afio se registra cada afio un
numero similar de nuevos casos y fallecimientos, en torno a 900/1.000. Constituye la tercera
enfermedad neurodegenerativa mas frecuente, tras la enfermedad de Alzheimer y la enfermedad de
Parkinson. La edad media de inicio se sitda entre los 60 y los 69 afios, aunque puede presentarse en

un amplio rango de edades que abarcan desde la adolescencia hasta edades muy avanzadas.
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"La media de supervivencia tras el diagnéstico se sitla entre los 2 y los 5 afios, aunque alrededor
del 20% de los pacientes supera los 5 afios y aproximadamente un 10% alcanza mas de 10 aios de
evolucion. En cualquier caso, se trata de una enfermedad de evolucidon generalmente rapida, con una
necesidad asistencial creciente desde fases temprana”, afade el neurélogo.

En fases avanzadas, suele requerir soporte ventilatorio y nutricional, ademas de tratamientos
continuos altamente especializados. "Asimismo, mas del 50% de los pacientes presentan alteraciones
cognitivas, conductuales o emocionales asociadas, lo que incrementa la complejidad del manejo

clinico”, apunta.
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Coste por paciente

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los 50.000 euros anuales, asociado
tanto a la progresion de la discapacidad como a la necesidad de recursos asistenciales continuos. Por
esta razén, la SEN destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de enfermedades
neuromusculares, que facilitan la coordinacion de los cuidados respiratorios, nutricionales,
rehabilitadores y de apoyo psicoldgico que requieren estos pacientes.

Noticias relacionadas y mas
Los enfermos de ELA en fase avanzada recibiran 10.000 euros al mes para tener atencion 24

horas

Los enfermos de ELA piden que el nuevo grado de dependencia no se limite a la fase final de la
enfermedad

Los hematdlogos advierten que las técnicas para renovar el plasma no han demostrado efectos
antienvejecimiento

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y mejorar la calidad de vida.
Ademas, han demostrado agilizar el diagndstico - el retraso medio se sitla entre los 12 y los 16 meses
desde la aparicidn de los primeros sintomas- y mejorar la supervivencia. Por ello, la SEN insiste en el
desarrollo efectivo de la ley ELA como herramienta para mejorar la atencion integral a pacientes y
familias.

TEMAS ENVEJECIMIENTO ELA (ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA) PACIENTE
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El hallazgo neurocientifico presentado en San
Sebastian que cambia la forma de cocinar: por qué el
diseno de tu cocina influye en tu felicidad

Cocinar en compafiia triplica la emocién de alegria en el cerebro, mientras que
el uso de pantallas aplana las emociones positivas e incrementa los niveles de
estrés diarios

l: @ ~ D 2 Afiadenos en Google

Uno de los espacios del GOe disefiados por Ikea. (DV)

J.F

San Sebastian

18/06/2026 a las 18:38h.

La forma en que disefiamos e interactuamos dentro del «espacio
mas sagrado del hogar», la cocina, tiene un impacto directo y
medible en nuestra salud mental y emocional. Esta es una de las
principales conclusiones derivadas del revolucionario estudio 'La
ciencia de lo que se cuece en la cocina, una investigacion pionera
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la compaiiia sueca IKEA y GOe (Gastronomy Open Ecosystem), el
hub de innovacion gastrondmica del Basque Culinary Center en
San Sebastian.

La investigacidn, liderada por la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), la Universidad Rey Juan Carlos (URJC) v el Centro de
Investigacion Biomédica en Red de Fisiopatologia de la Obesidad
y Nutricion (CIBEROBN) -perteneciente al Instituto de Salud
Carlos III-, arroja datos relevantes sobre nuestros habitos
domeésticos cotidianos. Segun se desprende del analisis, comery
cocinar en compafiia, manteniendo una conversacién activa, con
alimentos caseros y en un entorno libre de pantallas digitales, se
postula como el escenario éptimo para el cerebro y el equilibrio de
las emociones.
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Elimpacto en el cerebro, alegria frente a pantallas

Los datos neurocientificos son contundentes seguin este informe:
«compartir el proceso de elaboracién de los alimentos transforma
una actividad rutinaria en un pilar de bienestar psicolégico». De
acuerdo con los investigadores, cocinar acompafiado triplica la
emocion de alegria en nuestro cerebro, registrando un incremento
del 232% con respecto a hacerlo en absoluta soledad.
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En la otra cara de la moneda se sitiia la presencia de dispositivos
electrénicos en la mesa. Aunque el uso del teléfono mdvil no
induce una tristeza directa, ejerce un claro efecto de
«aplanamiento» sobre las emociones positivas, reduciendo los
niveles de alegria en un 32%. Ademas, la mera presencia de
pantallas fragmenta la atencidn, «activa un estado de alerta
perjudicial para el organismo e incrementa el estrés», dificultando
de forma drastica la degustacion consciente y deteriorando la
percepcion sensorial de los propios alimentos.

Por su parte, el analisis especifico desarrollado por los expertos
del CIBEROBN corrobora que la comunicacién humana actua
como un factor protector de la salud alimentaria. Charlar de forma
activa en la mesa fomenta «una relacién consciente y
significativamente menos impulsiva con los nutrientes», lo que
contribuye a disminuir tanto la ingesta emocional (utilizar la
comida como respuesta a estados animicos negativos) como la
ingesta externa.

Un laboratorio de vanguardia en Donostia

Para dar respuesta fisica a estos hallazgos cientificos, interioristas
y expertos en disefio han proyectado mas de 1.600 metros
cuadrados de infraestructuras de vanguardia dentro del complejo
GOe en San Sebastian. El objetivo prioritario ha sido
«implementar espacios versatiles, funcionales y altamente
accesibles que faciliten tanto la investigacion culinaria de alto
nivel como el acercamiento real de la gastronomia a la sociedad«.

https://www.diariovasco.com/san-sebastian/hallazgo-neurocientifico...
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Como apunta Juan Carlos Rios, interiorista de IKEA y responsable
del proyecto, «el reto ha sido mayusculo pero muy natural para
nosotros a nivel de concept, porque democratizar el disefio y el
interiorismo es lo que nos define. El entorno no podia ser mas
inspirador: GOe es un epicentro donde confluyen conocimiento,
innovacion y talento gastrondmico con una visién sostenible».

~——

Entre las areas intervenidas dentro del hub donostiarra destacan
dos cocinas interconectadas de 90 y 104 metros cuadrados
especificamente enfocadas en la formacién de la ciudadania, con
especial foco en la infancia y las personas mayores, asi como la
cocina GOe Tech Center (de 110 metros cuadrados). Esta tltima se
ha dotado de un innovador mobiliario perimetral de
almacenamiento y apoyo técnico destinado al testeo de
maquinaria avanzada por parte del equipo de investigadores del
centro tecnolégico donostiarra.

El despliegue se completa con un espacio de coworking de 701
metros cuadrados adaptado a las nuevas dindamicas de trabajo
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fluido y un area de oficinas colaborativas de 211 metros cuadrados
donde la ergonomia y el bienestar actiian como ejes clave.
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La ELA amenaza con crecer mas de un 40% en Europa en los préximos 25 aiios

Las unidades especializadas de enfermedades neuromusculares se perfilan como clave para reducir el retraso diagndstico, mejorar la supervivencia y anticipar el impacto asistencial de la enfermedad.
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Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una que, segin datos de la Sociedad Espafiola de Neurologfa, afecta en Espafia a unas 4.000-4.500 personas y de la que se registra cada afio

un numero similar de nuevos casos y fallecimientos, en torno a 900-1.000.

"La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una répida evolucin clinica: en Espafia se diagnostican alrededor de tres nuevos casos al dfa, una ciffa similar a la de los fallecimientos diarios asociados a esta patologia®, explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de
Rivera, coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espariola de Es una porla 6n progresiva de las neuronas que controlan el movimiento, las neuronas motoras, lo que provoca la pérdida progresiva de
funciones como caminar, hablar, tragar o incluso, en fases avanzadas, respirar. Por lo tanto, no solo es una enfermedad de rapida progresion, sino también de elevada dependencia funcional’, afiade.

La ELA constituye la tercera enfermedad neurodegenerativa més frecuente, tras la enfermedad de Alzheimer y la enfermedad de Parkinson. La edad media de inicio se sita entre los 60 y los 69 afios, aunque puede presentarse en un amplio rango de edades que abarca desde la adolescencia
hasta edades muy avanzadas. Mientras que en un 70% de los casos los primeros sintomas comienzan con pérdida de fuerza y debilidad progresiva en las extremidades (ELA medular o espinal), en el 30% restante la enfermedad debuta con alteraciones del habla y la deglucién como
sintomas predominantes. Pero, en todos los casos, la enfermedad evolucionar hacia una paralisis muscular précticamente generalizada, lo que conducird a una severay, en fases , a una situacién de dependencia funcional total.

Atencién multidisciplinar desde fases tempranas

"La media de supervivencia tras el diagndstico se sitta entre los 2y los 5 afios, aunque alrededor del 20% de los pacientes supera los § aifos y aproximadamente un 10% alcanza mds de 10 afios de evolucion. En cualquier caso, se trata de una enfermedad de evolucién generalmente rapida, con una
complejidad asistencial creciente desde fases tempranas, lo que hace necesario un abordaje especi y multidi En fases das, la suele requerir soporte ventilatorio y nutricional, ademds de cuidados continuados altamente especializados. Asimismo, mds del 50% de

los pacientes presentan cognitivas, o asociadas, lo que incrementa la complejidad del manejo clinico”, seftala el doctor Rodriguez de Rivera.

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los 50.000 euros anuales, asociado tanto a la progresién de la discapacidad como a la necesidad de recursos asistenciales continuados. Por esta razén, la SEN destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de
que facilitan la coordinacién de los cuidados i y de apoyo 6gico que requieren estos pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y mejorar la calidad de vida. Ademss, han demostrado agilizar el diagnéstico ~cuyo retraso medio se sitiia entre los 12 y los 16 meses desde la aparicién de los primeros sintomas- y mejorar la supervivencia. Por ello, la
SEN insiste en la necesidad de extender estas unidades a todos los hospitales de referencia y de garantizar una implantacién homogénea en el Sistema Nacional de Salud, asi como en el desarrollo efectivo de la Ley ELA como herramienta para mejorar la atencion integral a pacientes y
familias.

Més casos, més investigacién y nuevos tratamientos dirigidos

Segun explica Rodriguez de Rivera, "la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia ya sitda a la ELA como una de las principales causas de discapacidad en la poblacién espariola. Las i Ggicas estiman un i superior al 40% del ndmero de personas afectadas
en Europa en los préximos 25 aifos, impulsado pri porel i Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al previsible aumento de la carga asistencial, que tendrd un impacto significativo en los recursos sanitarios especializados y en los
sistemas de cuidados de larga duracién. Pero también por impulsar la investigacin, al concentrar la experiencia clinica y los recursos, lo que mejora la capacidad de generar conocimiento y acelerar el desarrollo de nuevas terapias”.

Aunque la investigacién en la ELA ha avanzado en los tltimos afios y se dispone de algunos farmacos que pueden ralentizar la 6n de la en i pacientes, el abordaje sigue siendo principalmente sintomatico y orientado a mejorar la calidad de vida. Las
principales lineas de investigacién se centran en terapias génicas y de ARN para formas hereditarias, asf como en el estudio del papel de la inflamacion y el sistema inmunitario en el desarrollo de la yenla identi de que permitan un diagnéstico més
precoz y una mejor prediccién de su evolucion.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigacion sigue siendo frenar la dela y avanzar hacia mas i segun los distintos subtipos de ELA. En este contexto, recientemente se ha autorizado en Espafia una terapia dirigida a una forma
genética de la enfermedad asociada a mutaciones en el gen SOD1, que representa aproximadamente el 2% de los casos. Este avance supone el primer tratamiento dirigido a un mecanismo molecular especifico de la ELA en més de tres décadas.

ftela #diagnostico #cuidados Finvestigacion
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SANIDAD

Los casos de ELA en Europa creceran mas de un 40%
en 25 afos por el envejecimiento demografico

La ELA crecera mas de un 40% en Europa en 25 afios por el envejecimiento, con alto impacto en
discapacidad, costes sanitarios e investigacion.
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Las previsiones epidemioldgicas apuntan a que, en los proximos 25 anos, el
numero de personas con esclerosis lateral amiotroéfica (ELA) en Europa aumentara
por encima del 40%, segun detalla el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la
Sociedad Espaiola de Neurologia.

Este repunte estara ligado, sobre todo, al progresivo envejecimiento de la
poblacion, advierte el especialista, que recuerda que esta enfermedad
neuromuscular degenerativa ya figura entre las principales causas de
discapacidad en Espania.

Este domingo, 21 de junio, se celebra el Dia Internacional de la esclerosis lateral
amiotrofica (ELA). De acuerdo con los datos de la Sociedad Espaiola de
Neurologia, en Espafia conviven con esta patologia entre 4.000 y 4.500 personas, y
cada afo se registran cifras similares de nuevos diagnoésticos y decesos, en torno
a 900-1.000.

“La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una rapida
evolucion clinica: en Espafia se diagnostican alrededor de tres nuevos casos al
dia, una cifra similar a la de los fallecimientos diarios asociados a esta patologia”,
sefala Rodriguez de Rivera.

“Es una enfermedad caracterizada por la degeneracion progresiv 2
neuronas que controlan el movimiento, las neuronas motoras, lo q ocala
pérdida progresiva de funciones como caminar, hablar, tragar o in nfases
avanzadas, respirar. Por lo tanto, no solo es una enferme. Hola, soy Fren. (Como te ayudo?

ainn tamhién de elevvada denendencia fiincinnal” afirma
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Edad de inicio y formas de presentacion

La edad media de aparicion de la enfermedad se situa entre los 60 y los 69 aios,
aunque puede diagnosticarse desde etapas muy tempranas de la vida hasta
edades muy avanzadas. En aproximadamente un 70% de los pacientes, los
primeros signos se manifiestan como pérdida de fuerza y debilidad progresiva en
brazos o piernas (ELA medular o espinal), mientras que en el 30% restante el
cuadro comienza con dificultades en el habla y la deglucion como sintomas
predominantes (ELA bulbar).

En cualquier caso, la evolucion acaba conduciendo a una paralisis muscular
practicamente generalizada, que deriva en una discapacidad muy gravey, en
fases finales, en una dependencia funcional absoluta.

“La media de supervivencia tras el diagnostico se situa entre los 2 anos,

aunque alrededor del 20% de los pacientes supera los 5 aiina v anr Aamenta
. N .. . Hola, soy Fren. ;Como te ayudo?
un 10% alcanza mas de 10 aios de evolucion. En cualquier casy, se uata uc unia
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enfermedad de evolucion generalmente rapida, con una complejidad asistencial
creciente desde fases tempranas, lo que hace necesario un abordaje
especializado y multidisciplinar”, seiala el doctor.

Impacto economico y necesidad de unidades especializadas

En la actualidad, el coste medio estimado por paciente rebasa los 50.000 euros
anuales, una cifra vinculada tanto a la progresion de la discapacidad como a la
demanda de apoyos asistenciales continuados. Por este motivo, la SEN subraya el
papel clave de las unidades multidisciplinares de enfermedades
neuromusculares, que permiten coordinar de forma integral los cuidados
respiratorios, nutricionales, de rehabilitacion y el apoyo psicolégico que precisan
estos enfermos.

Estas unidades permiten aprovechar mejor los recursos, contener el gasto y
elevar la calidad de vida. Asimismo, han demostrado acortar los tiempos
diagnosticos —cuyo retraso medio se situa entre 12y 16 meses desde la
aparicion de los primeros sintomas— y mejorar la supervivencia.

Por ello, la SEN reclama extender este modelo organizativo a todos los hospitales
de referencia y asegurar una implantacion homogénea en el conjunto del Sistema
Nacional de Salud, ademas de impulsar el desarrollo efectivo de la Ley ELA como
herramienta para reforzar la atencion integral a los pacientes y a sus familias.
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“Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al previsible
aumento de la carga asistencial, que tendra un impacto significativo en los
recursos sanitarios especializados y en los sistemas de cuidados de larga
duracion. Pero también por impulsar la investigacion, al concentrar la experiencia
clinicay los recursos, lo que mejora la capacidad de generar conocimientoy
acelerar el desarrollo de nuevas terapias”, explica.

Avances en investigacion y nuevas terapias

En el ambito cientifico, las principales lineas de trabajo se orientan hacia terapias
génicas y de ARN para las formas hereditarias, al analisis del papel de la
inflamacion y del sistema inmunitario en la progresion de la enfermedad, y a la
busqueda de biomarcadores que faciliten un diagndstico mas temprano y una
mejor prediccion del curso clinico.

En todo caso, la prioridad de la investigacion continua siendo frenar la progresion
de la ELA y avanzar hacia tratamientos mas personalizados en funcion de los
distintos subtipos. En este contexto, en Espafia se ha autorizado recientemente
una terapia dirigida a una variante genética de la enfermedad asociada a
mutaciones en el gen SOD1, que representa aproximadamente el 2% de los casos.
Este hito constituye el primer tratamiento frente a un mecanismo ar
especifico de la ELA en mas de tres décadas.

Hola, soy Fren. ;Cémo te ayudo?
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