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Neurología

Clínicos, pacientes y UCB reclaman una regulación de
la neurotecnología

El uso de dispositivos para monitorizar la epilepsia hace emerger los
neuroderechos de los enfermos

Clínicos, pacientes y UCB reclaman una regulación de la neurotecnología https://amp.redaccionmedica.com/secciones/neurologia/clinicos-pacie...

1 de 10 21/05/2026, 14:16



Víctor Soto, Susana García, Elvira Vacas y José M. Serratosa.

POR DAVID PUNZANO

Joana Huertas

El auge de dispositivos para monitorizar diversos parámetros de salud y bienestar

es una realidad más que evidente en pleno 2026, pero no todos son válidos para
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analizar la evolución de una enfermedad concreta. Es el caso de la epilepsia, como

han puesto de manifiesto clínicos, pacientes y la industria farmacéutica durante la III

edición del Developmental Epileptic Encephalopathies Day (DEEs Day), un foro

científico de referencia organizado por la compañía biofarmacéutica internacional UCB,

con el aval de la Sociedad Española de Neurología.

Susana García, neuróloga y directora médica de Neurología de UCB Iberia, lo ha

ejemplificado con el caso de Marta, quien padece epilepsia focal refractaria y toma la

decisión por su cuenta de adquirir un dispositivo de neurotecnología comercial sin

validación clínica robusta. "Marta al principio se siente empoderada, pero tras meses

de medición se siente más nerviosa de lo normal y triste", ha indicado García, porque

este tipo de dispositivos "dan problemas, con falsos negativos y falsos positivos. 12

meses de monitorización continua que transforman profundamente su identidad, su

privacidad y su autonomía, y Marta pasa de estar empoderada a estar sometida".

Susana García, neuróloga y directora médica de Neurología de UCB Iberia.

Y esto abre la puerta a sesgos que engañan, porque la forma en que se alimentan los

algoritmos afecta en la vulnerabilidad del paciente; a brechas entre enfermos, entre

los que se pueden permitir este tipo de dispositivos y los que no; y el desconocimiento

y cesión de información a la compañía que los comercializa. "Marta firmó su privacidad

mental sin saber qué estaba entregando", ha agregado la directora médica de

Neurología de UCB Iberia. De ahí la necesidad de concienciar y regular los

neuroderechos.

El concepto de 'neuroderechos' fue acuñado por Rafael Yuste, uno de los

neurocientíficos españoles más reconocidos internacionalmente. Este término incluye

cinco aspectos, que son la privacidad mental, la identidad personal, el libre albedrío, el

acceso equitativo a neuroalimento y la protección contra sesgos algorítmicos. García ha

resaltado casos paradigmáticos como el de Cantabria, considerada pionera con una

normativa de neuroderechos que incluso mejora la Carta de Derechos Digitales de
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escala estatal.

La Carta de Derechos Digitales de 2021, impulsada por el Gobierno de España, es un

marco normativo no vinculante que busca trasladar los derechos fundamentales del

mundo analógico al entorno virtual, adaptándolos a los desafíos de la era tecnológica. Su

objetivo principal es proteger la dignidad humana y la libertad individual frente a

fenómenos como la inteligencia artificial, el uso masivo de datos y la brecha

digital, estableciendo principios sobre la identidad digital, el derecho al pseudonimato, la

herencia digital y la protección de colectivos vulnerables. Aunque no tiene rango de ley,

funciona como una guía ética y jurídica de referencia para orientar futuras políticas

públicas y garantizar que la transformación digital se produzca de forma justa, inclusiva y

centrada en las personas.

Cantabria ha dado un paso más allá incluso de esta normativa de carácter nacional, ya

que su regulación propia sí que se considera vinculante. Además presenta avances en

aspectos como la confidencialidad, el registro de la inteligencia artificial en la salud, o

la prohibición expresa de la manipulación no consentida. 

Mesa de conferencia "Neuroderechos y equidad. Perspectivas en debate:

Neuroderechos en epilepsia: identidad, privacidad y libre albedrío neuronal".
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Consenso y diferencias entre agentes implicados

Tras la exposición de García, junto a ella han debatido sobre los neuroderechos y la

equidad Elvira Vacas, presidenta de la Federación Española de Epilepsia (FEDE); José

M. Serratosa, responsable de la Unidad de Epilepsia del Hospital Universitario

Fundación Jiménez Díaz y coordinador del encuentro; y Víctor Soto, neuropediatra del

Hospital Niño Jesús.

Este último ha incidido en que la hoja de ruta a futuro debe ser la unión entre los

agentes implicados, la industria farmacéutica, los pacientes y las sociedades científicas,

para reclamar la regulación legislativa de la neurotecnología. Según Soto, los

primeros deben hacer un juramento tecnocrático, que debería ser similar a un sello de

calidad ética; desde la FEDE se debería continuar impulsando EpiAlliance; y, finalmente,
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desde las sociedades científicas, avanzar en el Grupo de Trabajo de

NeuroTecnología, proponiendo, por ejemplo, su integración en sociedades como la

Sociedad Española de Epilepsia (SEEP).

Por su parte, Vacas ha demandado que ante los más de ochenta neurólogos y

neuropediatras reunidos en esta edición, bajo el lema "De las redes neuronales a las

redes asistenciales", que valoren y decidan qué dispositivos para monitorizar la

epilepsia son útiles y cuáles no, ya que como han expuesto tanto los especialistas

como los pacientes es un tema recurrente en consulta. De hecho, el 91 por ciento de las

familias estarían interesadas en el uso de un dispositivo de detección de crisis, según los

últimos datos disponibles, pero la percepción de los neurólogos en la práctica es

diferente. Mientras muchos pacientes al principio están muy interesados cuando les

diagnostican la enfermedad, el uso de estos dispositivos cae progresivamente y a

los dos años es nulo.

José María Serratosa, responsable de la Unidad de Epilepsia del  Hospital

Universitario Fundación Jiménez Díaz y coordinador del encuentro.

Víctor Soto, neuropediatra del Hospital Niño Jesús.
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Propiedad de los datos

En una de sus intervenciones, Serratosa ha reflexionado sobre cómo deberían

validarse los dispositivos que recogen información cerebral, a lo que García ha

señalado que los dispositivos médicos se deben basar por criterios de evaluación

estrictos, por lo que ha abogado por que la agencia europea siga el camino de la

estadounidense y que haya "coherencia entre ambas".

En cuanto a la propiedad de los datos que se generan, Vacas ha remarcado que

"deberían quedarse en el propio dispositivo y que sean del paciente". Por su parte,

Soto ha incidido en que "los datos no se pueden vender a terceros". Sin embargo, hasta

que no se legisle, García ha puntualizado "los neurodatos, en crudo, son de los

pacientes, pero el problema llega cuando hay inferencias neurocognitivas".

Por último, la presidenta de FEDE ha instado a concienciar a los pacientes que utilizan

este tipo de dispositivos de lo que supone y lo que genera, a la vez que se les debería

informar que "estos datos que estamos generando hoy serán oro puro para futuros

dispositivos, ensayos clínicos y gobiernos", que servirán para mejorar el abordaje y

seguimiento de la epilepsia.

Elvira Vacas, presidenta de la Federación Española de Epilepsia.
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Aunque pueda contener afirmaciones, datos o apuntes procedentes de instituciones o profesionales sanitarios, la información contenida en
Redacción Médica está editada y elaborada por periodistas. Recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud sea consultada
con un profesional del ámbito sanitario.

Aspecto de la sala durante la "III Edición de Developmental Epileptic

Encephalopathies Day".

Clínicos, pacientes y UCB reclaman una regulación de la neurotecnología https://amp.redaccionmedica.com/secciones/neurologia/clinicos-pacie...

8 de 10 21/05/2026, 14:16



La SEN exige extender a toda España la implantación del código crisi... https://www.consalud.es/pacientes/la-sen-exige-extender-a-toda-espan...

2 de 7 21/05/2026, 14:18



La SEN exige extender a toda España la implantación del código crisi... https://www.consalud.es/pacientes/la-sen-exige-extender-a-toda-espan...

3 de 7 21/05/2026, 14:18



La SEN exige extender a toda España la implantación del código crisi... https://www.consalud.es/pacientes/la-sen-exige-extender-a-toda-espan...

4 de 7 21/05/2026, 14:18



La SEN exige extender a toda España la implantación del código crisi... https://www.consalud.es/pacientes/la-sen-exige-extender-a-toda-espan...

5 de 7 21/05/2026, 14:18



La SEN exige extender a toda España la implantación del código crisi... https://www.consalud.es/pacientes/la-sen-exige-extender-a-toda-espan...

6 de 7 21/05/2026, 14:18



La SEN exige extender a toda España la implantación del código crisi... https://www.consalud.es/pacientes/la-sen-exige-extender-a-toda-espan...

7 de 7 21/05/2026, 14:18





20 may 2026, 18:16 GMT+2 · 2 minutos de lectura

Noticias / Finanzas.com / La ciencia pone el foco en cómo el entorno afecta al rendimiento y la energ

ES Empiece

La ciencia pone el foco en cómo el entorno afecta al rendimiento y la ... https://es.tradingview.com/news/finanzas:18dc8c63009cd:0/

1 de 6 21/05/2026, 14:21



Según la Sociedad Española de Neurología (SEN), entre un 25% y un 30% de la

población adulta en España presenta síntomas de insomnio o trastornos del

sueño en algún momento de su vida, una situación que puede afectar a la

recuperación física y mental y aumentar la sensación de fatiga durante el día.

Cada vez más la ciencia en el ámbito de la salud preventiva apunta a que la falta

de energía no depende únicamente del ritmo de vida o del número de horas de

sueño, sino también de la capacidad real del organismo para recuperarse

durante la noche. En este contexto, factores como la calidad del descanso, la

respiración nocturna o el entorno ambiental del dormitorio comienzan a cobrar

más protagonismo.

Uno de los conceptos que más protagonismo está adquiriendo dentro de la

bioingeniería y la medicina preventiva es el exposoma, término que hace

referencia al conjunto de factores ambientales y personales que influyen en el

organismo a lo largo de la vida: la calidad del aire, la contaminación ambiental,

el ruido, la luz o incluso las nanopartículas presentes en el entorno. Todos estos

elementos pueden influir directamente en el healthspan, es decir, en el tiempo

durante el que una persona mantiene una buena salud física, mental y funcional.

Durante la noche, el organismo activa mecanismos fundamentales para

mantener el equilibrio fisiológico: reparación tisular, regeneración celular,

regulación hormonal y recuperación neurológica. Cuando estos procesos no se

producen de forma eficiente, el cuerpo necesita más esfuerzo para afrontar la

actividad diaria.

En este contexto, la compañía española de bioingeniería Biow, ha desarrollado

distintas investigaciones junto universidades y centros especializados, entre ellas

un estudio en colaboración con la Clínica Universidad de Navarra (CUN) sobre la

calidad del descanso nocturno, con especial atención a los trastornos

respiratorios del sueño, como el ronquido y la apnea obstructiva. El análisis se

basa en parámetros objetivos de continuidad y calidad del sueño, bajo criterios

metodológicos y éticos establecidos.

La investigación apunta a que optimizar el entorno donde el cuerpo descansa

puede favorecer procesos relacionados con la regeneración celular, la eficiencia

energética y la reducción del estrés oxidativo, factores estrechamente
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vinculados a la vitalidad diaria.

Esta tecnología actúa modulando el exposoma, es decir, sobre factores

ambientales como la biotoxicidad y las nanopartículas del aire, buscando

favorecer una recuperación más eficiente mientras el organismo duerme.

Una tendencia que refleja un cambio de enfoque dentro del bienestar: mejorar

la energía diaria no siempre implica hacer más ejercicio o seguir rutinas

complejas, sino ayudar al cuerpo a recuperarse mejor en las horas de descanso.
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José Luis Trejo, neurocientífico: “El
ejercicio físico hace por tu cerebro lo
que muchos antidepresivos no
consiguen”

Ramón Gutiérrez

~2 minutos

Durante años, el ejercicio se entendió como una forma de

cuidar el cuerpo, pero cada vez más investigaciones apuntan

a algo mucho más profundo: también transforma el cerebro.

José Luis Trejo, neurocientífico e investigador en el Centro de

Neurociencias Cajal del CSIC, lleva tiempo estudiando cómo el

movimiento influye directamente en procesos como la memoria,

el aprendizaje, el estado de ánimo o incluso la forma en la que

envejecemos.

El ejercicio ayuda más de lo que puedes creer

Para él, mantenerse activo no debería verse como una

recomendación secundaria, sino como una necesidad

biológica ligada al bienestar mental y emocional.

En su nuevo libro, 'Neuronas en marcha' (geoPlaneta Ciencia,

2026), reúne distintos estudios y descubrimientos científicos

para explicar cómo el ejercicio actúa sobre el cerebro a

diferentes niveles y por qué sus efectos pueden llegar incluso

a influir en generaciones futuras.
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Para él, el movimiento no es algo recomendable, sino una

función básica del ser humano. Explica que el cerebro lleva

millones de años adaptándose a un cuerpo activo, recibiendo

estímulos constantes del entorno mientras caminamos,

giramos, nos agachamos o simplemente cambiamos de

posición.

Todo ese intercambio activa procesos esenciales: desde la

circulación sanguínea hasta la producción de energía en

las células cerebrales. Aclara que el problema no es

descansar, porque el cuerpo también necesita pausas, sino

pasar demasiadas horas sin moverse.

Cuando el cerebro deja de utilizar esos mecanismos ligados al

movimiento, empieza a perder capacidades. Según explica, el

sedentarismo termina afectando al cerebro de una forma

muy similar al envejecimiento, tanto en síntomas como en

funcionamiento.
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La Sociedad Española de Neurología (SEN) ha pedido que se extienda el 'Código crisis' en las
crisis epilépticas a todo el territorio nacional para que se puedan activar circuitos asistenciales
específicos  y  garantizar  que  los  pacientes  reciban  atención neurológica  urgente  en  el  menor
tiempo posible.

El  neurólogo  y  coordinador  del  Grupo  de  Estudio  de  Epilepsia  de  la  Sociedad  Española  de
Neurología, Manuel Toledo, ha defendido que las crisis epilépticas urgentes deben considerarse
una patología tiempo-dependiente, ya que la rapidez de actuación puede marcar la diferencia
entre "una recuperación sin secuelas y la aparición de complicaciones graves".

El 'Código Crisis' tiene como objetivo mejorar la identificación, traslado, evaluación y tratamiento
de  los  pacientes  con  crisis  epilépticas  urgentes  y  permitiría  facilitar  el  acceso  precoz  a
tratamientos  agudos  y  anticrisis,  reducir  la  recurrencia  de  las  crisis,  disminuir  las  estancias
hospitalarias  prolongadas  y  mejorar  el  pronóstico  de los  pacientes,  sobre todo disminuyendo
enormemente el riesgo de mortalidad del 5,3 por ciento actual a menos de un 0,4 por ciento. Sin
embargo, actualmente su desarrollo continúa siendo desigual en España y desde la sociedad han
insistido en implementarlo en todas las comunidades autónomas.

Con motivo del Día Nacional de la Epilepsia, que se celebra el 24 de mayo, la SEN ha recordado
que esta enfermedad afecta a alrededor de 500.000 personas en España y continúa siendo una
de las patologías neurológicas con mayor impacto sanitario y social. Además, se estima que cada
año se diagnostican alrededor de 20.000 nuevos casos, principalmente en población infantil y en
personas mayores de 65 años. De hecho, unos 100.000 niños padecen epilepsia en nuestro país.

La epilepsia es una enfermedad caracterizada por la aparición de crisis epilépticas recurrentes,
producidas por una alteración de la actividad eléctrica de las neuronas de la corteza cerebral.
Aunque socialmente se suele asociar la epilepsia con convulsiones y pérdida de conciencia, estas
manifestaciones solo representan una parte de los casos. Muchas crisis, según los especialistas,
pueden presentarse como ausencias, desconexión del entorno, sensaciones extrañas, alteraciones
visuales,  hormigueos,  movimientos  automáticos  repetidos  o  episodios  breves  de  pérdida  de
respuesta.

LAS CONVULSIONES SOLO APARECEN EN EL 20-30% DE LOS CASOS

Aun así, como ha explicado Toledo, la epilepsia no siempre se manifiesta de una forma estándar o
especialmente llamativa y solo entre el 20 y el 30 por ciento de las crisis epilépticas se presentan
como  convulsiones,  lo  que  hace  que  muchos  pacientes,  familiares  e  incluso  profesionales
sanitarios "no las identifiquen inicialmente como crisis epilépticas".

En este sentido, el retraso diagnóstico de la epilepsia puede alcanzar los 10 años en algunos
pacientes. Además, se estima que hasta un 18 por ciento de los diagnósticos podrían ser falsos
positivos. Por ello, la SEN ha recordado la importancia de realizar una valoración neurológica
adecuada  y  pruebas  diagnósticas  específicas,  especialmente  la  monitorización  video-EEG
prolongada, en todos aquellos pacientes con sospecha de epilepsia.

Esta  enfermedad  puede  aparecer  a  cualquier  edad,  aunque  su  incidencia  es  especialmente
elevada en niños y personas mayores. En la infancia suele estar relacionada con alteraciones del
desarrollo cerebral o causas genéticas, mientras que en edades avanzadas se asocia con mayor
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frecuencia  a  enfermedades  cerebrovasculares,  ictus,  tumores,  traumatismos,  enfermedades
degenerativas u otras patologías relacionadas con el envejecimiento. De hecho, el aumento de la
esperanza de vida está favoreciendo un incremento de casos en mayores de 65 años.

"El envejecimiento de la población española tendrá un impacto directo en la carga asistencial de
muchas enfermedades neurológicas, incluida la epilepsia. Por ello, es previsible que la atención a
la epilepsia en edades avanzadas sea un reto creciente para el sistema sanitario en los próximos
años", ha destacado el neurólogo.

En los últimos años se han producido avances en el diagnóstico y tratamiento de la epilepsia, pero
la epilepsia continúa teniendo un "elevado impacto" en la calidad de vida de los pacientes.

CARGA DE DISCAPACIDAD Y MORTALIDAD

La  Organización  Mundial  de  la  Salud  (OMS)  considera  que  es  una  de  las  enfermedades
neurológicas  con  mayor  carga  de  discapacidad  y  mortalidad.  En  Europa,  las  personas  con
epilepsia tienen una mortalidad entre 2 y 3 veces superior a la de la población general, una
reducción de la esperanza de vida de entre 2 y 10 años y, en torno al 60 por ciento de los
pacientes, presentan además comorbilidades psiquiátricas, neurológicas o intelectuales.

"La calidad de vida de las personas con epilepsia depende en gran medida de la frecuencia y
gravedad de las crisis, pero también de la rapidez con la que se alcanza un diagnóstico correcto y
se pauta el tratamiento más adecuado", ha explicado Manuel Toledo.

El especialista, a su vez, ha declarado que alrededor del 70 por ciento de los pacientes pueden
controlar sus crisis con los tratamientos farmacológicos disponibles y aproximadamente un 5 por
ciento pueden beneficiarse de tratamiento quirúrgico.

Desde la  SEN han subrayado que hasta  un 30 por  ciento  de  los  casos  de  epilepsia  podrían
prevenirse  actuando  sobre  factores  de  riesgo  modificables.  La  prevención  de  traumatismos
craneales,  el  control  de  los  factores  de  riesgo  vascular,  la  vacunación  y  la  prevención  de
infecciones del sistema nervioso, así como el adecuado seguimiento del embarazo y el parto, son
medidas que pueden contribuir a reducir la incidencia de la enfermedad.

Al mismo tiempo, las crisis epilépticas constituyen un motivo frecuente de atención urgente y en
España representan entre el 1 y el 3 por ciento de todos los ingresos anuales en Urgencias y
hasta el 20 por ciento de las atenciones neurológicas urgentes en los hospitales.

El  estatus  epiléptico  es  la  complicación  más  grave  de  todas,  ya  que  se  trata  de  una  crisis
prolongada o de una sucesión de crisis en las que el paciente no recupera completamente la
conciencia. Esta complicación supone aproximadamente el 10 por ciento de las crisis epilépticas
urgentes y se asocia a una mortalidad cercana al 20 por ciento a corto plazo.

En un contexto en el que aproximadamente un 10 por ciento de la población tendrá una crisis
epiléptica a lo largo de su vida y alrededor de un 3 por ciento desarrollará epilepsia, el neurólogo
ha recalcado la  necesidad de seguir  mejorando "tanto  en prevención y  diagnóstico  como en
atención urgente".
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