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Jestis, paciente
deictus, con el
dispositivo

de Robopedics
durante su
rehabilitacion
en el Hospital
dela
Esperanza.

LA PIERNA
BIONICA
ESPANOLA

QUE ENSENA
AL CEREBRO
AVOLVER

A CAMINAR
DESPUES

DE UNICTUS

Awake no tiene equivalente
en el mundo. Pesa poco
mas de seis kilos y

quiere evitar que los
supervivientes de un
accidente cerebrovascular
pasen el resto de sus vidas
en una silla de ruedas.
Visitamos el hospital de
Barcelona donde se testa
antes de su certificacion.

Por Rocio R. Garcia-Abadillo
Fotografia de Gorka Loinaz (Araba)
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Por Rocio R. Garcia-Abadillo (Barcelona)
Fotografia de Gorka Loinaz (Araba)

todos nos falla la salud en
algiin momento de la vida.
Siuno es afortunado, ese
trance llega tarde, cuando se
han vivido algunas décadas.
Pero otras personas
conviven desde muy pronto
con la enfermedad, bien sea
de forma cronica o con
procesos agudos de los que
unos logran reponerse. A otros, en cambio, no les
aguarda un buen desenlace. Es lo que le pasa cada
aflo alas mas de 23.000 personas que fallecen en
Espatia tras sufrir un ictus, segin datos de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN). Se trata de la segunda
causa de muerte a nivel mundial y la primera de
discapacidad en Espafia y Europa. Quienes
sobreviven a estos episodios a menudo cargan con
secuelas que condicionan para siempre sus vidas.

Una vez que los médicos salvan la vida eliminando el
coagulo (en caso de ictus isquémico) o deteniendo y
estabilizando el sangrado (si es hemorragico), el
paciente es enviado a su casa, algo que familias y
asociaciones definen como desahucio clinico. La
persona que vuelve a casa no es lamisma que se fuey, a
menudo, se siente abandonada en el momento en que
mas ayuda necesita para afrontar su rehabilitacion.
Muchas veces, confinada a una silla de ruedas.

Los sexagenarios Pedro y Jests han esquivado ese
arrinconamiento vital. Pero para conocer sus historias
primero hay que conocer la de Manuel, que sufrié un
ictus severo. Hace una década, los médicos le dijeron
que no volverfa a caminar. Su familia, no conforme con
aquella sentencia, empez0 a buscar alternativas y
descubri6 el mundo de los exoesqueletos. «Efectiva-
mente, con estos dispositivos mi padre podia caminar.
El concepto de caminar no es el que tenemos las
personas sanas, tiene que ver con ser capaz de despla-
zarse de alguna forma, explica su hijo, [van Martinez.

Los exoesqueletos son extremadamente caros —«en
torno alos 100.000 euros»—y resultan menos versatiles
delo deseable. Pueden pesar mas de 20 kilos y estan
pensados para rehabilitacion en entornos clinicos bajo
supervision médica. «Nosotros queriamos un equipo
para el dia a dia de mi padre, que no iba a volver al
hospital y que iba a estar el resto de su vida en unasilla
de ruedas», explica Martinez. Aunque no se dedicaba a
ello, es ingeniero de formacion. Asi que empezo a
investigar y a desarrollar en sus ratos libres, durante
varios afios, un dispositivo a medida para su padre.

Manuel fallecié por Covid en 2020, pero su hijo no
abandond el proyecto. Al revés. Primero se cruzo con
Dionis Guzman, director de una escuela de negocios
especializada en formacion digital y coordinador de un
programa para directivos al que se apunté Martinez.
Este le mostrd su disefio y tocé la fibra sensible de
Guzman, cuya madre habia sufrido un infarto cerebral
que le habia dejado secuelas idénticas a las de Manuel.
«Me parecfa que estaba haciendo algo muy bonito por
su padre y su memoria, y me senti muy identificado»,
confiesa Guzman. Lo siguiente que hicieron fue mover-
lo en circulos healthtech (tecnologia sanitaria). Asi
llegaron hasta Marc Serra, con afios de experiencia en
el sector. Decidieron que, aunque el padre de Martinez
yano podria beneficiarse de la tecnologia que estaban
desarrollado, hay millones de personas confinadas en
su casa tras sufrir un ictus a los que si podrian ayudar.

Juntos fundaron Robopedics en 2021. Varios afios y
rondas de financiacion después —incluidos los mas de
600.000 euros aportados en 2026 por el Ministerio para
la Transformacion Digital a través de los fondos euro-
peos Next Generation-, estan en pleno ensayo clinico
del dispositivo bautizado como Awake (Despertar, en
inglés). Su reto mas inmediato es lograr la certificaciéon
europea (el Marcado CE) que les permita comercializar-
lo. Algo que confian en conseguir a finales de este afio.

Awake es un sistema bidnico avanzado para la
marcha que no tiene equivalente a nivel mundial. Lo
mas parecido que existe en el mercado seria un exoes-
queleto, pero al dispositivo de Robopedics no sele
puede llamar asi. «<De la misma forma que si a un coche
le quitas dos ruedas no tienes una motow, aclara grafi-
camente Guzman. Un exoesqueleto es un armazon
pesado y bilateral —para las dos piernas— disefiado para
sustituir la marcha en lesiones medulares como la
paraplejia. Al tratarse de dos piernas mecanicas,
siempre hay una estructura apoyada en el suelo que
soporta el peso y las inercias. Su software sabe donde
estdn ambas piernas. En cambio, Awake es una pierna
robdtica o exopierna ligera (pesa entre 6 y 6,5 kilos) que
se coloca en el miembro afectado —hay modelos para
piernaizquierda y para pierna derecha—, dejando libre

Arriba, Pedro
Asensio en una
sesion con las
fisioterapeutas
del Hospital de
la Esperanza.
Abajo, Ivin
Martinez (al
fondo), Marc
Serray Dionis
Guzmdn, socios
de Robopedics.

la extremidad sana, que es la que llevard un patron de
marcha natural.

La complejidad radica en coordinar esa extremidad
sana con la robdtica ya que, al caminar, en algunos
momentos, el dispositivo se queda en el aire y no toca el

suelo. Para lograr que sea comodo y no se desestabilice,
los ingenieros instalaron acelerdmetros y giroscopios y

desarrollaron algoritmos de control que interpretan las

intenciones de movimiento del paciente.

Para comprobar que esa tecnologia funciona en la
vida real hay que trasladarse a los pasillos del Hospital
de la Esperanza, perteneciente al Parc de Salut Mar
(Barcelona). Es el centro de referencia en el que se han
centralizado las pruebas clinicas de Awake. Ahi pode-
mos ver dos dias por semana a Jestis Mendiburu Nadal
(62 afios). En noviembre del afio pasado sufrié un ictus
severo mientras dormia. Al despertar, se cayo de la
cama sin poder hablar ni moverse. Su reloj inteligente
detectd su caida y contactd via mévil con el 112. Jesus
fue trasladado al Clinic, hospital en cuyo equipo de
contenciones trabajaba él mismo. Los médicos dijeron
que si superaba las 48 horas, tendria opciones de
sobrevivir. Cuando meses después de rehabilitacion le
ofrecieron la posibilidad de probar el dispositivo, no lo
dudo. «<Habia probado un exoesqueleto también, pero
esta pierna es mas ligera y mas facil de llevar», asegura.

Jesus solo le pone una pega: le gustaria «que se diera
mas prisa». El quiere mas velocidad. Se machaca en
entrenamientos de entre horay media y dos horas
porque tiene un objetivo: volver a subirse a una moto el
proximo verano. Se ha comprado una bicicleta estatica
para ir haciendo deporte en casa y evita la ayuda todo
lo posible, aunque reconoce que su pareja, Esther, le ha
asistido a todos los niveles. No le tiene miedo al suelo
ya que, por el trabajo que realizaba, dice que sabe como
caer sin hacerse dafio. «En rehabilitacion me he caido
como 30 veces, me decian que era un kamikaze»,
cuenta entre risas. Las fisioterapeutas tienen que
controlar ese impetu para que no se haga dafio y lo
vigilan de cerca en los pasillos del hospital. Un entorno
seguro, planoy con barandillas.

Otros pacientes salen fuera de ese espacio seguro y
son conducidos frente al hospital, a la placita del Real
Santuario de San José de la Montafia. Es un espacio
que les ofrecen las religiosas que alli viven. Tranquilo y
sin aglomeraciones de gente, se trata de un entorno
mucho mas real, ya que el suelo presenta desniveles y
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pequefios baches. Ahi, entre
«estimulos verbales» como «Colo-
cate bien» o «Vigila la pierna, las
fisioterapeutas Sandra Torrell y
Paula Gonzalez tratan de estimular
un cerebro que se ha olvidado de
cémo se camina.

«Es un problema neurologico. Mi
pierna se pone en modo proteccién
y se queda rigida. El dispositivo me
sirve para hacerlo funcionar al
revés: me mueve la pierna para que
mi cerebro, en cierta manera,
recupere esas 6rdenes a la pierna.
Pasas de un movimiento mecanico
asistido por una maquina a interio-
rizarlo en una serie de neuronas
que hasta ahora estaban muertas y
otras que han dejado de hacer su
funciény, detalla Pedro Asensio
Izquierdo (63 afios).

Suictus fue hemorragico. Lo
sufrio el dia 30 de diciembre de
2024, mientras descansaba en una
casa familiar fuera de Barcelona.
«Fue un problema de hipertension
y estrés que desemboco en aquello
cuando estaba tranquilo», revela.
Tras el accidente cerebrovascular,
Pedro no hablaba ni tenia equili-
brio. Estuvo dos meses ingresado
en rehabilitacion para ganar esa
estabilidad y algo de lamasa
muscular que habia perdido. El
derrame en el hemisferio derecho
le anulo el lado izquierdo, provo-
candole una espasticidad impor-
tante que le impide relajar los
musculos del pectoral y el hombro.

«Hacer este movimiento ha
requerido mucho trabajo y pelear-
me conmigo mismo», confiesa
mientras abre y cierrala mano
lentamente. «La gente de tu entor-
no te intenta ayudar y tu tienes que
decirles, educada o no educada-
mente: 'No lo hagas. Tengo todo el
tiempo del mundo. Para ponerme
un zapato tardaré cinco minutos,
pero me lo pondré'», recalca.

De alguna manera, Pedro ha
hecho el proceso que Dionis
Guzman llama «duelo de tu anti-
gUO yo»: aceptar como esta ahora,
qué puede y qué no puede hacer
con sus actuales condiciones.
«Aceptar ese déficit es bastante
duro», remarca el socio de Robope-
dics. «Aprendes mucho de ti
mismo. Sobre todo, dénde estan
los no limites o el llegar hasta
donde se pueda, concreta Pedro,
que recuerda el mensaje que le dan
las fisioterapeutas: «Paso a paso».

Y es que tras un ictus, incluso
cuando el cerebro y la pierna
funcionan, la informacion entre
ambos no circula. El cableado se ha
roto. «zQué pasa cuando tenemos
un estimulo externo, estable,
constante, mecanico, que emula de
forma muy precisa lo que vendria a
ser una marcha normal durante
minutos, horas, dias de forma
continuada? No tenemos ese
antecedente que en Medicina
marca mucho, no sabemos qué
pasard. Quiza no se pueda hablar
de recablear, pero puede que haya
unreajuste de conexiones. Es
neuroplasticidad», incide Guzman.

Para que se pueda dar esa neuroplasticidad, el
paciente tiene que tener una intencion activa, es decir,
no dejarlo todo en manos de la exopierna, que esta
preparada para moverse 100% de forma automatizada.
+Como funciona exactamente? Sus materiales (alumi-
nio especial para el sector sanitario, polimeros impre-
sos en 3Dy fibra de carbono en el pie) 1a han ido
aligerando. No se ensambla fisicamente sobre la piel,
sino que se coloca de forma externa por encima de la
ropa con cinchas de velcro y otros engranajes.

Lapierna llega hasta la mitad de la espalda para dar
estabilidad en el apoyo y lanzar el paso, y se completa
con dos elementos mas: un bastén inteligente cuadri-
pode —para garantizar la estabilidad- que dispone de
pantalla y mando para manejar y ver las cosas basicas
del dispositivo, como la bateria con la que cuentay una
aplicacién movil en el teléfono que confiere control
total. Normalmente queda en manos de los fisiotera-
peutas cuando se trata de una rehabilitacién en el
hospital o el cuidador atiende al paciente en casa. Los
dafios que causa el ictus pueden afectar a los reflejos o
causar depresion, de ahi que por seguridad suela ser el
cuidador quien decide si cede el control al bastén del
paciente —éste acepta la transferencia pulsando un
botoén en la empufadura del bastdén- o silo mantiene.

El dispositivo detecta si el peso esta correctamente
transferido antes de dar un paso; si hay riesgo de caida
0 existe algun problema como el pie equino —cuando el
paciente arrastra la punta del pie, algo peligroso en
suelos irregulares—no activa los motores o detiene la
marcha. «<Hay bastantes capas de seguridad», recalca
Martinez, creador de la exopierna. Por ahora tiene tres
niveles de marcha. En el primero, el fisioterapeuta/cui-
dador activa en el movil el paso, la pierna lo lanza, el
paciente se coloca y de nuevo el cuidador lanza el paso
(es un modo step by step). El segundo es un caminar
continuo: se activa con el boton y es ciclico, con una
velocidad aun lenta. Y el tercero estd pensado para un
paciente mas entrenado y que controle la pierna con la
posicion de su cuerpo. Lo que harfamos en una marcha
normal. Es el modo que obliga a esa intencion y esfuer-
70 neurologico que puede reconstruir el cableado.

Por ahora, Awake sélo estd pensado paraictus. Para
conseguir el certificado europeo, como sucede con los
medicamentos, se tiene que solicitar para una indica-
cion concreta. En caso de ampliarse a otra—una hemi-
plejia por dafio cerebral adquirido, por ejemplo— habria
que hacer mas ensayos clinicos. Robopedics no descar-
taampliar las indicaciones en el futuro e incluso
disefiar dispositivos pediatricos. Esta pensado, eso si,
para que en principio no supere los 20.000 euros y
pueda financiarse en cuotas. El precio incluye un
servicio de mantenimiento preventivo y sustitucion de
piezas, apoyado en una red de 300 centros de fisiotera-
pia en toda Espafia. También incluye un entrenamiento
que han de hacer paciente y cuidador antes de llevarse
la exopierna a casa: 10-15 sesiones de adaptacion.

El dltimo filtro de seguridad es en el propio hogar:
una vez superado el entrenamiento, dos fisioterapeutas

“Nosotros queriamos un equipo para el
dia a dia de mi padre, que iba a estar el
resto de su vida en una silla de ruedas”

Los que sufren un ictus tienen que pasar
‘el duelo del antiguo yo’: aceptar cdmo
estan ahoray qué pueden hacer o no

acuden al domicilio para realizar dos sesiones de
control y evaluar elementos arquitectonicos. Por
ejemplo, la existencia de escalones insalvables dentro
delavivienda o para acceder a ella, si hay o no ascen-
sor, silarampa del portal es de marmol pulido, que
puede ser muy deslizante... En caso de obtener este
ultimo visto bueno, el paciente podrd usar en su diaa
diala exopierna que le cambiara la vida.
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No uses tanto Google Maps...

El GPS te esta volviendo mas torpe. Estaes
solo una de las razones por las que deberias
evitar consultarlo para todas tus dudas

JOSE CARLOS CASTILLO

OOGLE Maps es una de las

aplicaciones que mas nos han

cambiado lavida. Hace mucho

queyanolepreguntamos a
ningln transeunte cémo llegar a determi-
nado sitio ni consultamos un mapa de pa-
pel. Nos basta con el mévil: introducimos
unadireccién y en segundos obtenemos
las indicaciones paso a pasoy en tiempo
real parallegar a pie, en cocheyen trans-
porte publico.

La plataforma, disponible en méas de
220 paises, supera los 2.000 millones de
usuarios activos mensuales. Y, segtn la
firma de andlisis Statista, estd instalada
enun 67% de todos los smartphones. Ade-
mads, procesa la friolera de 25 millones de
actualizaciones diarias (altas de negocios,
cambios de trazados...). { Todo bueno, ver-
dad? Pues el uso de Google Maps tiene
también unlado oscuro. Aunque un 45%
delos usuarios reconoce en una encuesta
de Ipsos que usarlo reduce su ansiedad
durante los viajes, algunos expertos ad-
vierten de los cambios neurolégicos que
acarreay que convierten esa sensacién de
seguridad en unarecompensa menor.

Memoria espacial
David Ezpeleta, vicepresidente de la So-
ciedad Espaiiola de Neurologia (SEN), nos
ayuda a entender qué ocurre en nuestro
cerebro cuando nos orientamos de forma
habitual con aplicaciones como la de Goo-
gle: "Almovernos por nuestra cuenta, sin
ayudas, solemos comparar alternativas,
estimar distancias, fijarnos en lugaresy
construir un mapa mental del entornoy el
trayecto. En este proceso estdn especial-
mente implicados el hipocampo, la corte-
za entorrinal -ambos relacionados y situa-
dos en la parte medial de cadal6bulo tem-
poral-ylasredes frontales responsables
de la planificacién. Sin embargo, en la
orientacion delegada en navegadores la
tarea se simplifica: no hay que decidir tan-
to, sino ejecutar instrucciones. En estu-
dios experimentales, la navegacion activa
se asocia con una mayor implicacién hipo-
campal y prefrontal, pero cuando las deci-
siones principales vienen dadas por una
guia externa, esa exigencia disminuye".
La consecuencia de esto dltimo es una
pérdida de la capacidad de orientacién y
de lamemoria espacial, como se ha com-
probado en un estudio de la Universidad
de Montreal publicado en Scientific Re-

ports. Tales deterioros resultan, ademas,
proporcionales al uso: cuanto mas tiem-
po pasemos con la app abierta, mayor se-
rala pérdida de habilidades. "No es que
el GPS nos vuelva peores siguiendo ru-
tas mientras lo usamos (llegando al des-
tino), pero si puede reducir cuanto
aprendemos y luego recordamos del en-
torno espacial donde nos movemos",

Trucos para entrenar
tu orientacion

Para mantener activa nuestra memoria
espacial, desde la Sociedad Espaiiola de
Neurologia (SEN) recomiendan que "de-
diquemos unos segundos amirar el mapa
completo del sitio al que vamos para ha-
cernos una idea general y no solo pulsar
el botén de inicio de la app y localizar el
destino". Después, podemos estudiar el
trayecto que tomaremos "y ubicar dos o
tres hitos relevantes por los que vamos a
pasar”. Durante el viaje también ayuda
"fijarse en hitos fijos como una plaza, una
iglesia, un restaurante de carretera...y
preguntarse su distancia al origen y al
destino". Estos simples habitos "favore-
cen la codificacion de los lugares de paso
y sus relaciones espaciales, compensan-
do el coste cognitivo de confiarnos tnica-
mente al mévily su GPS".

ADOBE STOCK

continta el neurdlogo, que también se-
fiala que, en cualquier caso, no es correc-
to hablar de dafio cerebral o deterioro
irreversible; inicamente de "cambios
funcionales".

Atencion... y rendimiento

De forma indirecta, abusar del GPS nos
hace prestar menos atencién al entorno:
no es raro cruzarse con turistas mas cen-
trados en seguir las indicaciones de su
teléfono que en disfrutar de lo que les ro-
dea, lo que a suvez aumenta el riesgo de
sufrir atropellos y robos... Esto ultimo
sin entrar en otra polémica: Maps nos
puede dar las rutas més cortas para lle-
gar adonde queremos, pero no siempre
son las més convenientes desde un pun-
to de vista practico: pueden ser peligro-
sas, intransitables para cierto tipo de
vehiculos... Cada cierto tiempo nos ente-
ramos de algun camionero atrapado en
caminos rurales por los que su trailer no
cabe.

Los expertos en ciberseguridad tam-
bién coinciden al afirmar que esta app
puede convertirse en una minade oro pa-
ralos malhechores digitales, quienes pue-
den trazar patrones de movimiento a par-
tir de los datos que recopila sin que mu-
chas veces seamos conscientes. Por
dltimo, mantener la aplicacion abierta du-
rante horas -en los tipicos desplazamien-
tos delarga distancia por carretera- pone
aprueba nuestro mévil. La sobrecarga de
trabajo ala que sometemos tanto al proce-
sador, como a la pantalla o ala bateria
pueden reducir su vida util y obligarnos a
cambiar de terminal mucho antes de lo
que quisiéramos.
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«No hay ‘maquina’ mas compleja
que el cerebro humano»

David Garcia Azorin Neurdlogo

«Las enfermedades
neurolégicas son las mas
prevalentes del mundoy
con el envejecimiento de

la poblaciénlo serdn mas;
debemos estar preparados»,
advierte el médico yeclano

PEPA GARCIA
Murcia

David Garcia Azorin (Yecla, 1987) no
llegd a la medicina por vocacién in-
fantil ni tradicién familiar. «Heredé el
miedo a los sanitarios de mi padre y
nunca me habia llamado la atencién.
Sin embargo, a finales de Bachillera-
to, la curiosidad por entender el fun-
cionamiento del cuerpo humano le
atrajoyacabd yéndose a Madrid a es-
tudiar Medicina. Hoy, con apenas 40
afios, es neurélogo en el Hospital Uni-
versitario Rio Hortega de Valladolid
y ocupa un lugar destacado en la pro-
fesion: es miembro de la seccién de
Neurologia de la Unién Europea de

Meédicos Especialistas y de la Federa-
cién Europea de Dolor de Cabeza, ade-
mas de otros puestos internaciona-
les y diversos galardones.

—¢Cémo fueron los inicios?
—Duros. La cantidad de teoria que te-
niamos que memorizar era abruma-
doray poco motivadora.

—¢Hubo un punto de inflexién?, por-
que Medicina no es una carrera fa-
cil y corta para hacer desmotivado.
—Si, al terminar tercero de carrera. Fui
de voluntario a la India y esa expe-
riencia me cambié. Me hizo darme
cuenta de que lo que estudidbamos
servia realmente para algo, podia mar-
car la diferencia y salvar la vida de una
persona. Al afio siguiente, fui a Hon-
durasy, al siguiente, a Camertin.
—Perolaidea de decantarse por Neu-
rologia no llegaria por ahi, ;no?
—Es verdad que no es una especiali-
dad muy afin a este tipo de experien-
cias de voluntariado. Pero, en su mo-
mento, me parecié y, afortunada-
mente, me sigue pareciendo la es-
pecialidad mas interesante, ya que
no hay‘maquina mas compleja que

el cerebro humano.

—¢Los problemas y enfermedades
neurolégicos son cada vez mas fre-
cuentes o solo se diagnostican mas
porque se conocen mejor?

-La Neurologia estd viviendo una
(re)evolucién muy interesante. En
no muchos afios y gracias ala inves-
tigacion, entendemos mejor muchas
enfermedades y cada vez desarro-
llamos tratamientos mas dirigidos a
laraiz del problema. Teniendo en
cuenta que son las enfermedades
mas prevalentes del mundo y, has-
taahora, muchas tenfan poca o nula
solucion, es crucial seguir investi-
gando para mejorar todavia mas la
calidad de vida de quienes las su-
fren. El envejecimiento de la pobla-
cién hara que algunas enfermeda-
des intimamente ligadas a la edad,
como el alzhéimer o el parkinson,
sean cada vez mas frecuentes; debe-
mos estar preparados a nivel social.
—Ademas de unas vidas mas largas
que deterioran mas cognitivamente
alas personas, en qué medida afec-
taelmodo devida enlasalud delos

cerebros: estrés, sedentarismo, so-
brealimentacién o mala alimenta-
cidn, no ejercitar la memoria...

—LaNeurologia es una especialidad
tremendamente variada y sus en-
fermedades bastante dispares: epi-
lepsia, dolores de cabeza, esclero-
sis multiple, neuropatias, demen-
cias, temblores, enfermedades de la
médula, ictus, esclerosis lateral
amiotréfica, enfermedades muscu-
lares... Algunas de ellas estan muy
vinculadas con problemas a nivel
vascular relacionados con la mala
dieta y la presencia de factores de
riesgo no siempre detectados o ade-
cuadamente tratados (hipertension,
la diabetes, el colesterol...); y habi-
tos de vida como el tabaquismo, el
consumo excesivo de alcohol o el se-
dentarismo. Lamentablemente, la
saturacién de las consultas, tanto en
Atencién Primaria como a nivel hos-
pitalario, hace que no siempre po-
damos detenernos a concienciar a
nuestros pacientes de cuidar todos
estos factores de cara a nuestro fu-
turo. Por desgracia, es mas frecuen-

te que se prescriba un medicamen-
to sin acompaiiarlo de la explicacién
al paciente de la tremenda impor-
tancia de prevenir antes que curar.
—:Qué enfermedades son ahora mas
comunes a nivel neurol6gico?
—Las enfermedades neuroldgicas mas
frecuentes son los dolores de cabe-
za, que afectan a un 20%-30% de la
poblacién en el caso de la cefalea tipo
tension, ya un 14% de la poblacién en
el caso de la migrafia. Otras enferme-
dades se hacen mas frecuentes con-
forme envejecemos, de manera que
un 20% de los mayores de 80 afios
tendrd alzhéimer y un 40% de los
mayores de 90, también. Otras en-
fermedades que parecen menos fre-
cuentes son mas comunes de lo que
creemos: por ejemplo, una de cada
veinte personas tendrd una crisis epi-
lépticaalolargo delavida. Por su ele-
vada frecuencia, todo el mundo debe
conocerlas y los profesionales sanita-
rios deben estar entrenados en su de-
teccién y manejo inicial.

Algo comtin

—Su especialidad son los conocidos
vulgarmente como dolores de cabe-
zay ha descubierto que las cefaleas
estan relacionadas con enfermeda-
des autoinmunes. ;Qué supone eso
paralos pacientes y la ciencia?
~Tener dolor de cabeza es algo tre-
mendamente comun. E1 99% de las
mujeres y el 93% de los hombres lo
tendrd en alglin momento de su vida,
lo que sucede es que sus causas son
muy variadas, desde una simple re-
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El neurdlogo David Garcia
Azorin, en uno de los
pasillos del Hospital
Universitario Rio Hortega
en el que trabaja. cepia

saca a una infeccién gripal, pasan-
do por un tumor cerebral o una me-
ningitis. La primera pregunta que
nos hacemos todos, cuando apare-
ce un dolor de cabeza, es si es debi-
do a algo malo o preocupante. He-
mos investigado bastante para
aprender como detectar cuando al-
guien tiene un dolor de cabeza se-
cundario a algo, lo que en muchos
casos permite iniciar el tratamiento
correcto y evitar consecuencias ne-
gativas que pueden llegar a poner
en peligro la vida del paciente.
—¢Se toman ya en serio cefaleas 'y
migrafias, que han sido bastante ob-
viadas durante décadas por la me-
dicina? ¢Por qué cree que ha estado
sucediendo eso?

—Ver para creer. Cuando vemos a un
paciente afecto de ictus, de parkinson
0 con una paraplejia, es evidente que
tiene una considerable incapacidad.
En el caso de la migrafia, la persona
parece, desde fuera, completamen-
te normal. Incluso durante un ata-
que, salvo un poco de mala cara, pue-
de no ser visible el padecimiento que
sufre. Eso no quiere decir que sea
menos importante o incapacitante,
ya que durante un ataque de migra-
fia, ademas del tremendo dolor que
impide realizar una actividad nor-
mal, los sentidos se exacerban y exis-
te una gran molestia ante luces, so-
nidos u olores; y, en ocasiones, hay
una sensacién nauseosa e incluso
vémitos que obligan a guardar cama.
—¢:Tienen cura o una causa clara estos
procesos aveces tan incapacitantes?
—La mayor parte de dolores de cabe-
za siguen sin tener una cura concre-
ta, pero dia a dia cambiamoslavidaa
quienes los sufren. El tratamiento se
basa en cuatro pilares: diagnosticar
el dolor de cabeza concreto de cada
persong; identificar y mejorar los fac-
tores que pueden contribuir al em-
peoramiento o ausencia de mejoria,
como problemas en la masticacién,
musculares, de vision u otros; asegu-
rar que el paciente tiene un tratamien-
to que le permite recuperar su vida en
poco tiempo cuando tiene un ataque,
sin efectos secundarios que le inca-
paciten; y, por ultimo, en pacientes
condolores de cabeza frecuentes, en
ocasiones se pone tratamiento para
reducir su frecuencia e intensidad. En
los tltimos afios, se han desarrollado
varios tratamientos, por lo que lo mas
frecuente de que haya personasalas
que le incapaciten esos dolores hoy
es no haber sido evaluadas en un si-
tio especializado.

—Con menos de 40 afios, tiene una
posicién destacada en la profesion
y especialidad a la que se dedica.
¢Como hallegado ahiy para qué sir-
ven las diversas organizaciones?

—La verdad es que me he metido en
unos cuantos ‘fregaos. Es una mezcla
de que tus mentores confienen tiy te
den oportunidades; que tengasla suer-
te de estar en el sitio y momento opor-
tunos; de aprovechar las oportunida-
desydeseguir teniendo ganas de asu-
mir nuevos retos y desafios. La prime-
ra vez que me ofrecieron tener un car-
go deresponsabilidad fue el comité de
neurdlogosjévenes delaSociedad Es-
pafiolade Neurologia. De ahi fui pasan-
doaotros puestos. Representar a otros
compaferos implica una gran respon-
sabilidad y dedicacién, y el tiempo que
he dedicado a este tipo de roles lo he
tenido que sacrificar principalmente
de mi vida personal, ya que, en el mun-
do sanitario, el tiempo de trabajo esta
asignado ala actividad asistencial en
su practica totalidad.

—:Contra qué se rebela?
—Recuerdo, cuando empecé a inves-
tigar, que un compaiiero me dijo que
‘en Espafia se investiga a partir de
las 3 delatarde’ horaala que debe-
rias estar en tu casa con tu familia.
Personalmente, me rebelo un poco
contra esa idea, ya que, si queremos
ser un pais puntero, debemos hacer
una investigacién competitivay que
rivalice con la de otros paises euro-
peos e internacionales, y eso no se
hace investigando en tus ratos li-
bres, sino haciendo proyectos am-
biciosos y bien disefiados.

‘Chairman’

-También es ‘chairman’ de cefaleas
secundarias de la Sociedad Interna-
cional de Cefaleas (algo comparable
atener unsillén de unaletraen una
Real Academia Internacional de la
Lengua). ;Qué implica profesional-
mente ese cargo y qué son exacta-
mente las cefaleas secundarias?
-LaSociedad Internacional de Cefa-
leas esla asociacion médica interna-
cional que se dedica a estudiar, de-
fender y clasificar los dolores de ca-
beza. Hace ya unos afios que me en-
comendaron el deber de capitanear
el grupo de expertos mundiales en-
cargados de investigar sobre causas
secundarias de dolor de cabeza, rol
que todavia mantengo. Desde enton-
ces, hemos participado en numero-
sos estudios de investigacidn, en-
tendiendo mejor cémo detectar cau-
sas peligrosas de dolor de cabeza y
cdmo ayudar a quienes las padecen.
-Logré ser reconocido como un gran
neurdlogo con el premio ‘Mitad de
Carrera, scudl fue la clave?

-La Sociedad Internacional de Cefa-
leas me reconocié hace 2 afios con ese
galarddn, probablemente por mi ac-
tividad investigadora y produccién
cientifica. He tenido la suerte de for-
marme muy bien en investigacién,

SATURACION

«Es mas frecuente
que se prescriba
un medicamento
sin explicar la
importancia clave de
prevenir antes que
curar, por desgracia»

PREVALENCIAS

«Los dolores de
cabeza son lo mas
frecuente: el 99% de
mujeresy el 93% de
hombres lo tendran»

EPILEPSIA

«Una de cada veinte
personas padecera
una crisis en su vida,
los profesionales
deben estar
entrenados en
sudetecciony
manejo inicial»

LOGROS

«Soy el primer
neurdlogo y el primer
espafiol del Comité
Asesor Mundial sobre
la Seguridad en las
Vacunas desde su
creacion en 1999»

David Garcia Azorin con una nifia, durante uno de sus voluntariados. cEpiba

con comparieros espafioles y en cen-
tros internacionales, como las univer-
sidades de Copenhague, Dresden o
Harvard. Ello yla colaboracién con va-
rios grupos de investigacién interna-
cionales me han permitido publicar
mas de 210 estudios cientificos reco-
nocidos por otros investigadores y ci-
tados en sus trabajos.

—¢Habra suficientes neurdlogos para
la creciente demanda en este campo?
-Laneurologia es una de las especia-
lidades sanitarias que estd amenaza-
dapor lainminente jubilacién de mu-
chos compaifieros y lainsuficiente ‘re-
poblacién’y formacién de neurdlo-
gos mas jévenes. Parece que la plani-
ficacién a nivel de muchos lugares de
Espafia ha sido mejorable y hemos
pasado de épocas en las que habia
demasiados neur6logos y encontrar
trabajo no era tarea sencilla al presen-
te, en el que hay muchas ciudades de
Espafia en las que no hay neur6logos
suficientes. Esto tiene consecuencias
muy negativas, ya que quien lo paga,
como siempre, es el paciente.
—¢Cuadl es el principal problema?
—Cada vez hay menos médicos que
quieran hacer guardias, por el im-
pacto personal y desgaste que supo-
nen,; y, en especialidades como la
Neurologia, en las que se necesita
estar preparados 24/7, ocasiona que
quienes sigan haciéndolas tengan
que asumir una mayor carga, contri-
buyendo a crear un circulo vicioso
que solo empeora el problema.
—¢Coémo llega desde su Yecla natal
adestacar a nivel internacional?
—Antes comentaba que es una mez-
cla de coincidencias, esfuerzos y sacri-
ficios, pero algo que esté claro es que
los espafioles, y dentro de Espafia, en
ocasiones, los murcianos, estamos
algo denostados. Por eso, tenemos
que esmerarnos por hacerlo mejor
que nadie y destacar. Por ejemplo, du-
rante la pandemia por Covid-19, me
invitaron a participar en un comité de
la Organizacién Mundial de la Salud

para asesorar sobre qué medidas im-
plementar para minimizar el impac-
to delapandemia en las personas con
enfermedades neurolégicas.
Participar activamente y colabo-
rar me llevd a que contaran conmi-
g0 para otros proyectos, como eva-
luar los posibles efectos adversos de
las vacunas para prevenir la infeccién
grave por Covid-19, incluso dirigien-
dolas guias de la Organizaciéon Mun-
dial de la Salud sobre el manejo del
sindrome de trombosis con tromboci-
topenia o asesorando a la Agencia Eu-
ropea del Medicamento en este aspec-
to. Todo esto me permitid que recien-
temente aceptaran mi candidatura
para participar en el Comité Asesor
Mundial sobre Seguridad de las Vacu-
nas. Y soy el primer neurélogo en for-
mar parte del mismo y el primer es-
pafiol desde su creacion en 1999.

Utopia

—¢Qué le gustaria conseguir?

—Que en Espafia se apueste por la in-
vestigacién de verdad, facilitando a
aquellas personas que tengan inte-
rés y capacidad de hacer investiga-
cién que puedan dedicar parte de su
trabajo a ello; y, de igual manera, que
podamos dedicar parte de nuestra
jornada a formar a los sanitarios del
futuro. Esto parece una utopia ac-
tualmente, ya que la saturacion del
sistema sanitario hace que cada mi-
nuto deba ser aprovechado en aten-
der pacientes, pero si no nos damos
cuenta de lo importante que es lain-
vestigacion, no podremos estar en
la pugna y seguiremos siendo un pais
de segunda o tercera division en
cuanto a investigacién, a pesar del
excelente nivel y profesionales que
tenemos en nuestro pais.

—:De qué se ha dado cuenta?
~Tristemente, con el paso de los afios,
de que tener un curriculum abulta-
do en Espaiia no sirve de tanto, ya
que a la hora de conseguir un pues-
to profesional es bastante mas im-
portante peinar canas que haber he-
cho méritos académicos. Ello, suma-
do aque debes dedicar tu tiempo li-
bre y vida personal a investigar, hace
que los investigadores sanitarios ten-
gan que remar a contracorriente para
seguir haciendo ciencia.

—¢Qué le complica la existencia
—Conciliar esta doble vida de sani-
tario saturado, con guardias y de-
cenas de pacientes alos que inten-
tar ayudar, y hacer investigacion a
expensas de tu tiempo libre se me
antoja cada vez mas complejo. Los
médicos y los investigadores tam-
bién somos personas y disfrutamos
tomandonos una cafia al sol, con
una marinera y una buena conver-
sacién con amigos.
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Neurologia

El envejecimiento disparara el ELA
en Europa: un 40% mas en 25 anos

El coste medio por paciente supera l0s 50.000 euros anuales, asociado tanto a
la progresion de la discapacidad como a la necesidad de recursos asistenciales

NIEVES SALINAS

LaELA (esclerosis lateral amiotr6-
fica) ya es una de las principales
causas dediscapacidad en la pobla-
cién espariola. Ademas, las proyec-
ciones epidemiolégicas estiman un
incremento superior al 40% del
ndmero de personas afectadas en
Europa en los préximos 25 afios,
impulsado principalmente por el
envejecimiento poblacional. Lore-
cuerda el doctor Francisco Javier
Rodriguez de Rivera, coordinador
del Grupo de Estudio de Enferme-
dades Neuromusculares de la So-
ciedad Espafiola de Neurologia
(SEN). Este domingo, 21 de junio, se
conmemora el Dia Internacional de
laenfermedad.

Unaenfermedad neurodegene-
rativa con una alta letalidad y una
rapida evolucion clinica: en Espafia
se diagnostican alrededor de tres
nuevos casos al dia, una cifra simi-
lar alade los fallecimientos diarios
asociados a esta patologia.

«Apostar por las unidades espe-

AT

cializadas es apostar por anticipar-
sealaumento previsible delacarga
asistencial, que tendrd un impacto
significativo enlos recursos sanita-
rios especializados y en los siste-
mas de cuidados de larga duracion.

Imagen de archivo de un paciente con ELA.

Pero también por impulsar la in-
vestigacion, al concentrar la expe-
riencia clinica y los recursos, lo que
mejoralacapacidad de generar co-
nocimientoy acelerar el desarrollo
denuevas terapias», indica Rodri-

EPC

guez de Rivera. Segun datos de la

SEN, la ELA afecta a unos
£4.000/4.500 espafioles. Cadaafio se
registra cada afio un nimero simi-
lar de nuevos casos y fallecimien-
tos, en tornoa 900/1.000. Constitu-

yelatercera enfermedad neurode-
generativa mas frecuente, tras la
enfermedad de Alzheimer ylaen-
fermedad de Parkinson. La edad
media de inicio se sitda entrelos 60
y los 69 afios, aunque puede pre-
sentarse en un amplio rango de
edades que abarcan desde laado-
lescencia hasta edades muy avan-
zadas.

«Lamedia de supervivencia tras
el diagnostico se sitiaentrelos 2y
los 5 afios, aunque alrededor del
20% de los pacientes superalos 5
aflos y aproximadamente un 10%
alcanzamas de 10 afios de evolu-
cién. En cualquier caso, se trata de
una enfermedad de evolucion ge-
neralmente rapida, con una necesi-
dad asistencial creciente desde fa-
ses temprana», afiade el neurdlogo.

Distintos soportes

En fases avanzadas, suele requerir
soporte ventilatorio y nutricional,
ademas de tratamientos continuos
altamente especializados. «Asi-
mismo, mas del 50% de los pacien-
tes presentan alteraciones cogniti-
vas, conductuales o emocionales
asociadas, lo que incrementa la
complejidad del manejo clini-
co», apunta. Actualmente, el coste
medio estimado por paciente supe-
ralos 50.000 euros anuales, asocia-
dotantoalaprogresion deladisca-
pacidad como alanecesidad de re-
cursos asistenciales continuos. Por
estarazon, la SEN destacalaim-
portancia delas unidades multidis-
ciplinares de enfermedades neuro-
musculares, que facilitan la coordi-
nacién de los cuidados respirato-
rios, nutricionales, rehabilitadores
y de apoyo psicolégico que requie-
ren estos pacientes.m
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NIEVES SALINAS
Barcelona

LaELA (esclerosis lateral amiotro-
fica) ya es una de las principales
causas de discapacidad enla po-
blacion espatiola. Ademas, las pro-
yecciones epidemioldgicas esti-
man un incremento superior al
40% del ntimero de personas
afectadas en Europa en los proxi-
mos 25 afios, impulsado princi-
palmente por el envejecimiento
poblacional. Lo recuerda el doctor
Francisco Javier Rodriguez de Ri-
vera, coordinador del Grupo de
Estudio de Enfermedades Neuro-
musculares de la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia (SEN). Este do-
mingo, 21dejunio, seconmemora
el Dia Internacional delaenferme-
dad.

Neurologia

Elcoste medio por paciente superalos 50.000 euros anuales,
asociadoalaprogresionde ladiscapacidady asistencia continua

El envejecimientodispararalos
casos de ELA en Europa: un40% mas

Unaenfermedad neurodegene-
rativa con una alta letalidad y una
rapida evolucién clinica: en Espa-
fia se diagnostican alrededor de
tres nuevos casos al dia, una cifra
similar ala delos fallecimientos
diarios asociados a esta patologia.

«Apostar por las unidades es-
pecializadas es apostar por antici-

parse al aumento previsible de la
carga asistencial, que tendra un
impacto significativo enlos recur-
Sos sanitarios especializados y en
los sistemas de cuidados de larga
duracién. Pero también por im-
pulsarlainvestigacion, al concen-
trar la experiencia clinicay los re-
cursos, lo que mejora la capacidad

de generar conocimiento y acele-
rar el desarrollo de nuevas tera-
pias», indica Rodriguez de Rivera.

Nuevos casos

Segun datos de la SEN, la ELA
afectaaunos 4.000/4.500 espafio-
les. Cada afio se registra cada afio
un nimero similar de nuevos ca-

sos 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
sesittia entrelos 60y los 69 afios,
aunque puede presentarse en un
amplio rango de edades que abar-
can desde la adolescencia hasta
edades muy avanzadas.

«La media de supervivencia
tras el diagndstico se sittia entre
los 2ylos 5arios, aunque alrededor
del 20% delos pacientes superalos
5 afios y aproximadamente un
10% alcanza mas de 10 afios de
evolucién. En cualquier caso, se
trata de una enfermedad de evolu-
cién generalmente rapida, conuna
necesidad asistencial creciente
desde fases temprana», afiade el
neur6logo. m
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NIEVES SALINAS
Barcelona

LaELA (esclerosis lateral amiotrd-
fica) ya es una de las principales
causas de discapacidad en la po-
blacién espafiola. Ademés, las
proyecciones epidemiolédgicas
estiman un incremento superior
al 40% del nimero de personas
afectadas en Europa en los proxi-
mos 25 afios, impulsado princi-
palmente por el envejecimiento
poblacional. Lo recuerda el doc-
tor Francisco Javier Rodriguez
de Rivera, coordinador del Grupo
de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN).
Este domingo, 21 de junio, se
conmemora el Dia Internacional
de esta enfermedad.

Neurologia

Elcoste medio por paciente supera los 50.000 euros anuales,
asociado alaprogresionde ladiscapacidady asistencia continua

El envejecimientodispararalos
casos de ELA en Europa: un40% mas

Unaenfermedad neurodegene-
rativa con unaalta letalidad y una
rapida evolucién clinica: en Espa-
fia se diagnostican alrededor de
tres nuevos casos al dia, una cifra
similar ala delos fallecimientos
diarios asociados a esta patologia.

«Apostar por las unidades es-
pecializadas es apostar por antici-

parse al aumento previsible dela
carga asistencial, que tendra un
impacto significativo en los recur-
sos sanitarios especializados y en
los sistemas de cuidados de larga
duracién. Pero también por im-
pulsarlainvestigacion, al concen-
trar la experiencia clinica y los re-
cursos, lo que mejora la capacidad

de generar conocimiento y acele-
rar el desarrollo de nuevas tera-
pias», indica Rodriguez de Rivera.

Nuevos casos

Segun datos de la SEN, la ELA
afectaaunos 4.000/4.500 espafio-
les. Cada afio se registra cada afio
un néimero similar de nuevos ca-

sos y fallecimientos, en torno a
900/1.000. Constituye la tercera
enfermedad neurodegenerativa
mas frecuente, tras la enfermedad
de alzhéimer y la enfermedad de
parkinson. La edad media de inicio
sesita entre los 60y los 69 afios,
aunque puede presentarse en un
amplio rango de edades que abar-
can desde la adolescencia hasta
edades muy avanzadas.

«La media de supervivencia
tras el diagnostico se sitda entre
los 2y los 5 afios, aunque alrede-
dor del 20% de los pacientes su-
pera los 5 afios y aproximada-
mente un 10% alcanza mas de 10
anos de evolucion. En cualquier
caso, se trata de una enfermedad
de evolucién generalmente rapi-
da, con unanecesidad asistencial
creciente desde fases temprana»,
afiade el neurélogo. m
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La ELA
creceramas
de un 40%

en Europa

de aqui a 2050

L.R.S MADRID

Los casos de esclerosis lateral
amiotréfica (ELA) aumenta-
ran més de un 40% en Europa
en los préximos 25 anos debi-
do al envejecimiento dela po-
blacién, segun las proyeccio-
nes epidemioldgicas de la
Sociedad Espafiola de Neuro-
logia (SEN). Francisco Javier
Rodriguez, coordinador del
GrupodeEstudio de Enferme-
dades Neuromusculares, ad-
viertia ayer de que esta enfer-
medad neurodegenerativa,
una de las principales causas
de discapacidad en Espana,
tendrd un impacto creciente
en los sistemas sanitarios.

En Espana conviven actual-
mente entre 4.000y 4.500 per-
sonas con ELA, y cada ano se
registran entre 900y 1.000 nue-
vos diagnosticos, una cifra si-
milar a la de fallecimientos.
«En Espana se diagnostican
alrededor detresnuevos casos
al dia, una cifra similar a la de
los fallecimientos diarios aso-
ciados a esta patologia», sena-
16. La edad media a la que de-
buta la enfermedad se sittia
entre los 60 ylos 69 anos, aun-
que los primeros sintomas
puedenaparecerdesdelaado-
lescencia hasta edades muy
avanzadas.

E1 70% de los pacientes de-
buta con pérdida de fuerza en
las extremidades y el 30% con
alteraciones del hablay la de-
glucién. En todos los casos, la
enfermedad progresa hacia
una pardlisis muscular gene-
ralizada que conduce a una
dependenciatotal. Lasupervi-
vencia media tras el diagnos-
ticoesde2ab5 anos.

El coste medio por paciente
supera los 50.000 euros anua-
les, lo que refuerza la necesi-
dad deunidades multidiscipli-
nares especializadas.Estas
estructuras, segiinla SEN, me-
joran la calidad de vida, redu-
cen costes, agilizan el diagnds-
tico-queaunseretrasamasde
un afio- y aumentan la super-
vivencia.

Espanaacabadeautorizarla
primera terapia dirigida a una
forma genética dela enferme-
dad asociada al gen SOD1, un
avance revolucionario.
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La miastenia gravis
afectayaamasde
16.000 personas en
Espaha

La Sociedad Espanolade
Neurologia (SEN) estima que
mas de 16.000 personas
padecen miastenia gravis

en Espana, unaenfermedad
neuromuscular autoinmune
que provoca debilidad y fatiga
muscular. Con motivo del Dia
Mundial de esta patologia, los
neurdlogos recuerdan que su
incidenciahaaumentadoenlas
Ultimas décadas, especialmente
entre personas mayores, y que
continia siendo untrastorno
infradiagnosticado. La SEN
subraya que los sintomas -caida
de parpados, visibn doble,
dificultad para hablar, masticar
otragar, y debilidad en brazos

y piernas- pueden confundirse
conotras enfermedades, lo que
retrasa el diagnéstico. m
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NIEVES SALINAS
Barcelona

LaELA (esclerosis lateral amiotrd-
fica) ya es una de las principales
causas de discapacidad en la po-
blacién espafiola. Ademas, las
proyecciones epidemioldgicas
estiman un incremento superior
al 40% del niimero de personas
afectadas en Europa en los proxi-
mos 25 afios, impulsado princi-
palmente por el envejecimiento
poblacional. Lo recuerda el doc-
tor Francisco Javier Rodriguez
de Rivera, coordinador del Grupo
de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN).
Este domingo, 21 de junio, se
conmemora el Dia Internacional
de esta enfermedad.

Neurologia

El coste medio por paciente superalos 50.000 euros anuales,
asociado ala progresion deladiscapacidad y asistencia continua

El envejecimiento disparara los
casos de ELA en Europa: un 40% mas

Una enfermedad neurodegene-
rativa con una alta letalidad y una
rapida evolucién clinica: en Espa-
fia se diagnostican alrededor de
tres nuevos casos al dia, una cifra
similar ala delos fallecimientos
diarios asociados a esta patologia.

«Apostar por las unidades es-
pecializadas es apostar por antici-

parse al aumento previsible dela
carga asistencial, que tendra un
impacto significativo en los recur-
sos sanitarios especializados y en
los sistemas de cuidados de larga
duracioén. Pero también por im-
pulsar lainvestigacion, al concen-
trar la experiencia clinicay los re-
cursos, lo que mejora la capacidad

de generar conocimientoy acele-
rar el desarrollo de nuevas tera-
pias», indica Rodriguez de Rivera.

Nuevos casos

Segun datos de la SEN, la ELA
afectaaunos 4.000/4.500 espafio-
les. Cada afio se registra cada afio
unnumero similar de nuevos ca-

sos y fallecimientos, en torno a
900/1.000. Constituye la tercera
enfermedad neurodegenerativa
mas frecuente, tras laenfermedad
de alzhéimer y la enfermedad de
parkinson. La edad media de inicio
se sita entre los 60y los 69 afios,
aunque puede presentarse en un
amplio rango de edades que abar-
can desde la adolescencia hasta
edades muy avanzadas.

«La media de supervivencia
tras el diagndstico se sitia entre
los 2ylos 5 afios, aunque alrede-
dor del 20% de los pacientes su-
pera los 5 afios y aproximada-
mente un 10% alcanza mas de 10
anos de evolucion. En cualquier
caso, se trata de una enfermedad
de evolucion generalmente rapi-
da, con una necesidad asistencial
creciente desde fases temprana»,
afiade el neurélogo. m
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