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La distonia, el trastorno que afecta al 1% de la
poblacion mundial

Javier Lopez del Val, neurdlogo de HLA Clinica Montpellier, analiza los efectos de esta
enfermedad
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La distonia es un trastorno neuroldgico que provoca contracciones musculares involuntarias y afecta a la movilidad y a
la calidad de vida de los pacientes al generar posturas que son anormales y provocar movimientos torsionantes. Segun
Javier Lépez del Val, neurélogo de HLA Clinica Montpellier y experto en trastornos del movimiento, aunque la
intensidad y localizacién de las contracciones pueden variar, este trastorno impacta de manera significativa en la vida de
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quienes lo padecen.

La distonia, que afecta aproximadamente al 1 por ciento de la poblacion mundial, se caracteriza por ocasionar
contracciones musculares sostenidas que pueden causar movimientos repetitivos o posturas anormales. “Este trastorno
puede presentarse en cualquier etapa de la vida, desde la infancia hasta la adultez avanzada, y su impacto depende
de factores como la intensidad de las contracciones y las areas del cuerpo afectadas”, explica Lépez del Val.

Si bien en la mayoria de los casos el origen de la distonia es desconocido, cada vez se asocian mas casos a factores
genéticos vinculados a anomalias cromosémicas. La distonia se clasifica segun varios criterios clinicos, como la edad
de inicio del trastorno (infancia, adolescencia o adultez), la extensidon de la zona afectada (focal, segmentaria, multifocal
o generalizada) y el patrén temporal de aparicion (persistente, intermitente, inducida por ciertos desencadenantes o de
accion especifica).

El diagndstico de la distonia se realiza fundamentalmente mediante observacion clinica, ya que las pruebas de imagen,
como la tomografia axial computarizada (TAC) o la resonancia magnética (RMN), no suelen mostrar anomalias
especificas para este trastorno. En casos con antecedentes familiares, Javier Lépez del Val sugiere considerar las pruebas
genéticas como forma de detectar predisposiciones hereditarias y mejorar asi el diagnéstico temprano.

Tratamiento de la distonia

En cuanto al tratamiento, existen distintas alternativas farmacolégicas que tiene que ser valoradas por el profesional
de forma individualizada. Ademas, Lépez del Val destaca el valor de las terapias complementarias, como la fisioterapia y
las técnicas de relajacion, que ayudan a los pacientes a sobrellevar los sintomas y a mejorar su bienestar general.

A pesar de los avances tecnolégicos en el dmbito de la imagen avanzada, estas técnicas alin no ofrecen beneficios
directos para el diagndstico de la distonia en el paciente. Sin embargo, la investigacién cientifica sigue avanzando,
especialmente en el campo de las distonias de origen genético, lo que permite comprender mejor el trastorno y
optimizar las estrategias de intervencion y asesoramiento para los pacientes y sus familias. La Sociedad Espaiiola de
Neurologia (SEN) considera esencial dedicar recursos para conseguir tratamientos mas efectivos, realizar estudios
epidemioldgicos y avanzar en nuevas técnicas diagnoésticas.

Javier Lopez del Val subraya la importancia de ofrecer una informacion detallada, empatica y realista sobre la distonia,
abordando los desafios de los pacientes desde un enfoque integral. “Aunque actualmente no exista una cura para la
distonia, las opciones terapéuticas permiten aliviar significativamente los sintomas. La sensibilizacién social y el
diagnoéstico temprano son claves para ofrecer el mejor apoyo a los pacientes y mejorar su calidad de vida”, manifiesta el
neurdlogo, haciendo un llamado a la comprension y al apoyo a las personas afectadas por esta condicion.

Las informaciones publicadas en Redaccion Médica contienen afirmaciones, datos y declaraciones procedentes de instituciones oficiales y profesionales sanitarios. No obstante, ante cualquier duda relacionada con su
salud, consulte con su especialista sanitario correspondiente.
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Europa aprueba Legembi,
un farmaco contra el
alzhéimer para pacientes
con forma precoz de la
enfermedad y marcadores
genéticos especificos

Angel Zamarriego

El Comité de Medicamentos de Uso Humano
de la Agencia Europea del Medicamento ha
dado luz verde a la comercializacion

de Legembi, un farmaco de Biogen y Eisai
disenado para tratar el deterioro cognitivo
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menor riesgo de desarrollar anomalias

relacionadas con amiloide (ARIA), un efecto
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secundario grave del medicamento.

El dictamen del CHMP llega tras reconsiderar
una decision inicial de julio de 2024, cuando
se rechazo el farmaco para una poblacion
mas amplia. En esta ocasion, la aprobacion
se limita a pacientes con menor riesgo
genético, considerando que el beneficio de
ralentizar el deterioro cognitivo supera los
riesgos asociados. Segun el analisis del
CHMP, la poblacion restringida tiene una
incidencia mas baja de ARIA, como edema
cerebral (ARIA-E) y hemorragia (ARIA-H), que
afecta al 8,9% y al 12,9% de los pacientes
tratados, respectivamente, frente al 12,6% vy al
16,9% de la poblacién general.

El estudio principal que respaldo la
aprobacion incluyoé a 1.521 pacientes con una
O Nninguna copia de ApoE4. Los resultados
mostraron una ralentizacion significativa del
deterioro cognitivo tras 18 meses de
tratamiento, evaluada con la escala CDR-SB.
Los pacientes tratados con lecanemab
tuvieron un aumento menor en la
puntuacion de deterioro cognitivo (1,22) en
comparacion con aquellos que recibieron
placebo (1,75).

Opiniones y medidas de seguridad

El director de la Fundacién CIEN, Pascual
Sanchez, califico la aprobacion como una
“gran noticia” y destacd la simplicidad y bajo
coste del test genético necesario para
identificar a los pacientes elegibles. Por su
parte, el neurélogo Johan Hardy considera
gue la aprobacion restringida es “el resultado
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correcto” dado el perfil de seguridad del
farmaco.

El CHMP subrayd la importancia de
implementar medidas de seguridad
adicionales para mitigar los riesgos de ARIA.
Legembi estara disponible solo a través de
un programa de acceso controlado,
asegurando su uso exclusivo en pacientes
con un perfil genético adecuado y bajo
supervision especializada.

Repercusiones y proximos pasos

Raquel Sanchez del Valle, de |la Sociedad
Espanola de Neurologia, destacd que la
decision del CHMP alinea a Europa con
paises como Estados Unidos, Japdn y Reino
Unido, que ya han aprobado el
medicamento. Sin embargo, queda
pendiente que las autoridades espanolas
determinen las condiciones para su
financiacion publica y uso dentro del Sistema
Nacional de Salud.
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de vuelta a las canchas, sino que simplemente ha informado que se encuentra
en un programa de rehabilitacion con el que "se espera que logre una
recuperacion completa”

;Qué es un derrame cerebral?

Seguro que en mas de una ocasion habras oido el termino 'derrame cerebral,
pero es probable que no sepas en qué consiste realmente dicha afeccion o la
confundas con otra patologia. De forma breve y concisa el derrame cerebral es
un tipo de ictus.

Se trata de una situacion en la que "el cerebro no recibe oxigeno debido a la
interrupcion del flujo de la sangre", detalla el medio especializado 'Centro
Médico ABC'. Cuando esto ocurre "las células cerebrales comienzan a morir en
cuestion de segundos”, motivo por el cual el tiempo de actuacion es crucial
para evitar complicaciones de gravedad, e incluso, la muerte.

;Cuales son los principales sintomas de esta enfermedad
cardiovascular?

La Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) matiza que uno de los principales
problemas que existen alrededor de dicha enfermedad es que se la conozca
con tantos nombres diferentes -accidente cerebrovascular, infarto cerebral,
derrame cerebral, apoplejia...- ya que, aunque estos términos presentan
matices diferentes, no influyen en el protocolo de actuacion que se debe lleva
a cabo cuando una persona manifiesta los signos de alarma.

Por este motivo, "se esta intentando que cada vez sea mas comiin la utilizacion
de un inico término, en este caso ‘ictus), para designar la interrupcion de la
circulacion sanguinea al cerebro, bien por un trombo o bien por un derrame”,
matiza la SEN.

Independientemente de que se trate de una u otra de las afecciones recién
mencionadas, los sintomas son los mismos, por lo que se deben tener
interiorizados para actuar a tiempo, teniendo en cuenta que se producen de
forma brusca e inesperada. Las manifestaciones son las siguientes:

https://www.eldesmarque.com/cuidado-bienestar/20241114/sintomas-a...
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« Alteracion en el lenguaje, con dificultades para hablar o entender

Pérdida de fuerza o sensibilidad en una parte del cuerpo, generalmente
afecta a una mitad del cuerpo y se manifiesta sobre todo en la cara y/o en
las extremidades.

« Alteracion de la vision, como pérdida de vision por un ojo, vision doble o
incapacidad para apreciar objetos en algiin lado de nuestro campo visual

Pérdida de la coordinacion o el equilibrio

» Dolor de cabeza muy intenso y diferente a otros dolores de cabeza
habituales

;Qué diferente hay entre derrame cerebral e ictus?

Como ya hemos dicho, el derrame cerebral tiene un matiz que lo diferenciay es
que este téermino explica el motivo por el que se produce el ictus; por un lado
el infarto se identifica con el ictus isquémico, mientras que el derrame hace
referencia a un ictus hemorragico. ;Cual es la diferencia?

El infarto se produce "cuando la estructura pierde la irrigacion sanguinea
debido a la interrupcion siibita e inmediata del flujo sanguineo", detalla el
Instituto Europeo; en otras palabras, se trata de un taponamiento de una
arteria que impide que llega la sangre al cerebro.

Sin embargo, el derrame consiste en una rotura de un vaso cerebral que
provoca una hemorragia en la zona y esta a su vez condiciona una lesion o
compresion cerebral.

Enfermedades Salud
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15 de noviembre: Dia Nacional de las
Enfermedades Neuromusculares y Dia
Europeo de la Distonia

Estas patologias afectan a mas de 60.000 personas en Espafia

i *‘

r_‘g" Francisco Acedo

X @Acedotor
Ml Viernes, 15 de noviembre de 2024, 11:34 h (CET)

Hoy 15 de noviembre, se conmemora la efeméride de dos grupos de
enfermedades neuroldgicas: el Dia Nacional de las Enfermedades
Neuromusculares que, segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), afectan a mas de 60.000 personas en Espafia; y el Dia Europeo de la
Distonia, un grupo de enfermedades neurolégicas englobadas dentro de los
trastornos del movimiento, que padecerian unas 20.000 personas en Espania.

Las enfermedades neuromusculares afectan a mas de 60.000 personas en
Espaia y suponen el 20% de los casos de enfermedades raras

Las enfermedades neuromusculares son un conjunto de mas de 150
enfermedades neuroldgicas que afectan a la musculatura y al sistema nervioso
y pueden producirse en cualquier etapa de la vida, aunque aproximadamente
mas del 50% de ellas debutan en la infancia. Pueden ser tanto hereditarias
como adquiridas y, a excepcién de enfermedades neuromusculares como la
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) o la miastenia (que tienen unas cifras de
incidencia y/o prevalencia superiores), la gran mayoria de ellas pertenecen a la
categoria de enfermedades raras, ya que muchas de ellas afectan a menos de
5 personas por cada 10.000 habitantes. En todo caso, neuropatias (como el
Sindrome de Guillain-Barré, de Charcot-Marie-Tooth,...), miopatias (como
distrofias musculares, Enfermedad de Pompe, miopatias congénitas,
metabdlicas...), el sindrome de Lambert-Eaton, atrofia muscular espinal,... entre
otras muchas enfermedades neuromusculares, en su conjunto son tan
numerosas que la SEN estima que, en Espania, alrededor del 20% de los casos

de enfermedades raras corresponden a enfermedades neuromusculares.
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Las enfermedades neuromusculares son enfermedades crénicas y la mayoria
son de naturaleza progresiva, por lo que es comun que los pacientes vean
disminuida su capacidad funcional y, con ello, su autonomia personal para
realizar tareas cotidianas. Todo ello produce una dependencia fisica cada vez
mayor: mas del 50% de los afectados por una enfermedad neuromuscular en
Espafia presenta un Grado de Gran Dependencia.

“Ademas, muy pocas enfermedades neuromusculares disponen de
tratamientos que aborden la causa de la enfermedad, por lo que la mayoria de
los tratamientos disponibles van dirigidos a intentar paliar los sintomas. Los
mas frecuentes son la debilidad y pérdida de fuerza en los musculos de la cara,
cuello, brazos o piernas pero también otros como alteraciones de la
sensibilidad y el dolor neuropatico o muscular. Otros sintomas también
habituales pueden ser la vision doble, la dificultad para tragar u otro tipo de
problemas musculares. En todo caso, las enfermedades neuromusculares
pueden ser muy heterogéneas en su presentacion, al igual que lo puede ser su
prondstico”, explica el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola
de Neurologia.

Conjuntamente a la falta de tratamientos, otro de los problemas a los que se
tienen que enfrentar los pacientes con enfermedades neuromusculares es al
retraso en el diagnostico. La SEN estima que, actualmente, los pacientes con
una enfermedad neuromuscular tardan una media de 3 afios en obtener un
diagnéstico, que puede ser ain mayor, cuanto menos habitual sea la
enfermedad. Este retraso en el diagnéstico se traduce tanto en demoras en el
acceso de los pacientes a los cuidados médicos especializados y a terapias
que consigan mejorar su calidad de vida, como también en retrasos en
asesoramiento genético.

“Un diagnéstico temprano incide enormemente en la calidad de vida de los
pacientes, porque nos permite iniciar tratamientos especificos, disefiar un
manejo multidisciplinar y conocer el pronéstico de la enfermedad. Por otra
parte, muchas de las enfermedades neuromusculares son de origen genético y,
por lo tanto, pueden ser hereditarias y transmisibles. En estos casos también
es fundamental obtener un diagndstico temprano para asesorar a los familiares
sobre su riesgo”, destaca el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera. “Y para
tratar de mejorar los tiempos de diagnostico es imprescindible tanto en invertir
en investigacién para conseguir identificar el origen de muchas de estas
enfermedades, lo que también nos permitira buscar tratamientos mas eficaces,
COMO en recursos sanitarios”.
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segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), afectan a mas de 60.000 personas en Espaiia;
y el Dia Europeo de la Distonia, un grupo de
enfermedades neuroldgicas englobadas dentro de
los trastornos del movimiento, que padecerian unas
20.000 personas en Espafia.

Qué es la retinografia: cuando y por qué
realizarla

La retinografia es una técnica de diagndstico que
resulta clave para evaluar la salud ocular. A través de
este procedimiento, los épticos pueden obtener
imagenes detalladas de la retina, de manera que esta
medida preventiva evita que aparezcan posibles
molestias o que se acrecienten si ya han aparecido.

Casi el 60% de las personas con dolor
crénico tiene lumbalgia

Tras la presentacion del ‘Barémetro del dolor crénico
en Espafia 2022, llevado a cabo por la Fundacién
Griinenthal y el Observatorio del Dolor de la
Universidad de Cadiz, ambas instituciones presentan
el ‘Barémetro del dolor crénico asociado a la
lumbalgia. Andlisis de situacion de suimpacto en
Espafia’, cuyo objetivo es conocer las caracteristicas
epidemioldgicas y de atencion sanitaria de los
ciudadanos adultos que sufren dolor crénico
asociado al dolor lumbar.
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Desde la SEN recuerdan que enfermedades tan especificas como las
enfermedades

neuromusculares requieren de un conocimiento especializado tanto para su
identificacion como para su abordaje y es por ello imprescindible que los
pacientes tengan acceso a unidades especializadas. “Actualmente las
personas con enfermedades neuromusculares pueden tener dificultades para
acceder tanto al diagnéstico como a los tratamientos y servicios que requiere
su enfermedad, porque la disponibilidad de recursos en las diferentes regiones
de Espania es desigual”, comenta el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera.
“Las enfermedades neuromusculares pueden llegar a suponer el 18% de los
motivos de consulta en un Servicio de Neurologia, por lo que desde la SEN
insistimos en la necesidad de crear mas unidades especializadas o, al menos,
contar con un neurdlogo experto en enfermedades neuromusculares en todos
los Servicios de Neurologia espafioles”.

Unas 20.000 personas padecen distonia en Espaiia

Se denomina distonia a un conjunto de enfermedades neuroldgicas,
catalogadas dentro de los trastornos del movimiento, caracterizadas por
producir contracciones musculares involuntarias, generando movimientos y/o
posturas anormales, que, en muchos casos, van acompafiados de dolor y
deformidades en las articulaciones.

Tanto en nifios como en adultos, la distonia es el tercer trastorno del
movimiento mas frecuente. En adultos, después de la enfermedad de Parkinson
y el temblor; y en nifios, tras la espasticidad y los tics. La Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) calcula que unas 20.000 personas padecen algun tipo de
distonia en Espafia.

“La distonia puede afectar a una o a varias partes del cuerpo, o a todo el
cuerpo. Cuando afecta a todo el cuerpo se denomina distonia generalizada y

|n

cuando afecta solo a una o varias partes, distonia focal”, explica el Dr. Alvaro
Sanchez Ferro, Coordinador del Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento
de la SEN. “Ademas es una enfermedad que puede debutar a cualquier edad, si
bien hay diferencias entre las distonias segun la edad del paciente. En la edad
adulta las distonias suelen ser focales, afectando sobre todo a brazos, cuello,
cuerdas vocales y/o musculos de la cara. Por el contrario, en la infancia, suele
empezar a manifestarse en las extremidades inferiores hasta extenderse
progresivamente por todo el cuerpo. Es decir, la distonia en la infancia suele ser

generalizada y de origen genético”.

Aproximadamente un 50% de las distonias tienen una causa genética, mientras
que el 50% restante de los casos corresponden a formas secundarias de esta
enfermedad, principalmente como consecuencia de lesiones cerebrales,
farmacos, téxicos u otras patologias neurodegenerativas. Y salvo para algunas
formas de distonia secundaria, que si que pueden tener cura, en general se
trata de enfermedades crénicas para las cuales solo existen tratamientos
sintomaticos.

“Ademas, probablemente la distonia sea el trastorno del movimiento mas

https://www.diariosigloxxi.com/texto-diario/mostrar/5071751/15-no...
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subdiagnosticado. Esta falta de diagnéstico se produce, sobre todo cuando la
enfermedad debuta en la edad adulta, de forma focal, y su causa no es
genética. Ademas, en la SEN calculamos que hasta un 40% de los pacientes
con distonia pueden haber sido diagnosticados erréneamente con otro tipo de
patologias”, comenta el Dr. Alvaro Sanchez Ferro. “Y eso, a pesar de que puede
ser una enfermedad muy discapacitante, no solo por los propios sintomas de la
enfermedad, sino porque éstos suelen ir acompafados de otro tipo de
comorbilidades. Principalmente depresidn, ansiedad, o insomnio, lo que
también puede agravar sus sintomas motores. Segun estimaciones de la
asociacion de pacientes Distonia Espafia-ALDE, la mayoria de sus integrantes

tienen reconocido una discapacidad entre el 33% y el 65%".
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personas en Espaia con enfermedades neuromusculares y distonia

14 NOVIEMBRE 2024

ACTUALIDAD || SALUD

Mafana, 15 de noviembre, se conmemoran en Espaia el Dia Nacional de las
Enfermedades Neuromusculares y el Dia Europeo de la Distonia, dos grupos de
trastornos neurolégicos que afectan la vida de miles de personas. Con mas de
60.000 afectados por enfermedades neuromusculares y alrededor de 20.000
diagnosticados con distonia en el pais, la necesidad de visibilizar y mejorar el
abordaje de estos trastornos se vuelve cada vez mas urgente.

Las enfermedades neuromusculares son un conjunto de mas de 150 patologias que
pueden aparecer en cualquier etapa de la vida y que se caracterizan por su
progresividad y cronicidad. La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) estima que mas
del 20% de las enfermedades raras en Espafa corresponden a este grupo, lo que refleja
la variedad y complejidad de estas patologias, que incluyen desde neuropatias como el
Sindrome de Guillain-Barré hasta miopatias y la conocida Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA). Para los pacientes, los desafios son multiples, desde la pérdida
progresiva de autonomia hasta la dependencia fisica, ya que mas de la mitad de ellos

desarrollan un Grado de Gran Dependencia.

El impacto en la calidad de vida de los afectados y de sus familias es significativo, ya que
estos trastornos afectan tanto a la musculatura como al sistema nervioso. Los sintomas
son variados: debilidad muscular, dolor neuropatico, problemas de movilidad e incluso
dificultades para realizar tareas cotidianas, como tragar o mantener el equilibrio. Aun asi,
las opciones de tratamiento siguen siendo limitadas, y la mayoria de las intervenciones

médicas solo logran paliar sintomas en lugar de atacar el origen de la enfermedad.
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Un diagndstico que no llega: retrasos que empeoran la situacion

Uno de los mayores retos que enfrentan los pacientes de enfermedades
neuromusculares es el retraso en el diagnéstico, que actualmente se estima en una
media de tres anos. Este intervalo puede prolongarse ain mas en enfermedades raras,
lo cual complica el acceso a cuidados y a terapias especificas, y ademas retrasa el acceso
a asesoramiento genético en aquellos casos donde el componente hereditario es

determinante.

El Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la SEN, subraya que un diagndstico temprano
permite ofrecer a los pacientes mejoras sustanciales en su calidad de vida al permitir
la planificacion de tratamientos especificos y el establecimiento de un manejo
multidisciplinar. La SEN insiste en que la clave para reducir estos tiempos es la inversion

en investigacién y en el fortalecimiento de los recursos sanitarios especializados.

La distonia, un trastorno del movimiento que afecta a 20.000
personas en Espana

Por su parte, la distonia es un trastorno del movimiento que se caracteriza por
contracciones musculares involuntarias que generan movimientos y posturas
anormales, muchas veces dolorosas. Esta condicién, que afecta a unas 20.000 personas
en Espana, puede ser focal o generalizada, es decir, puede limitarse a una parte del
cuerpo o extenderse al organismo en su totalidad. En los adultos, la distonia suele ser
focal y afecta con mayor frecuencia a brazos, cuello o cuerdas vocales, mientras que en

la infancia es habitual que se presente de forma generalizada y de origen genético.

El Dr. Alvaro Sanchez Ferro, Coordinador del Grupo de Estudio de Trastornos del
Movimiento de la SEN, explica que la distonia es uno de los trastornos mas
subdiagnosticados. La falta de un diagndstico correcto, especialmente en los casos
donde la enfermedad aparece en adultos y de manera focal, provoca que un 40% de los
pacientes reciban diagndsticos erréneos, lo cual retrasa su acceso a un tratamiento
adecuado; Privacidad y Cookies Iagraven los sintomas.
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Un problema de acceso y desigualdad en recursos especializados

Las enfermedades neuromusculares y la distonia requieren de un manejo especializado
qgue no siempre esta disponible para todos los pacientes en Espafa. Las diferencias
entre las comunidades autdnomas en términos de recursos y personal especializado
hacen que muchos afectados enfrenten serias dificultades para acceder a los servicios
que necesitan. De hecho, hasta el 18% de las consultas en neurologia estan
relacionadas con enfermedades neuromusculares, un dato que refleja la necesidad
de contar con unidades especializadas o, al menos, con un neurdlogo experto en cada

centro hospitalario.

La SEN insta a las autoridades a incrementar el nimero de unidades especializadas para
enfermedades neuromusculares y distonia, una medida que, segun expertos, permitiria
reducir los tiempos de diagnéstico, asegurar un tratamiento adecuado y mejorar
notablemente la calidad de vida de los pacientes. Ademas, se hace un llamado a
mejorar el conocimiento médico de estos trastornos para reducir el riesgo de

diagndsticos incorrectos y evitar que las personas afectadas vean agravada su situacion.

Un llamado a la sociedad: apoyar y visibilizar estos trastornos

En el marco de esta doble conmemoracioén, tanto la SEN como asociaciones de
pacientes subrayan la importancia de seguir trabajando en campafas de
concienciacion que ayuden a visibilizar el impacto de estas enfermedades en la vida de
quienes las padecen. Al mismo tiempo, urgen a la sociedad y a las instituciones a apoyar
la investigacion y los recursos médicos especializados, factores clave para un
diagndstico temprano y un manejo adecuado de estas patologias que afectan tanto a

nifos como a adultos.

Mafana, cuando celebremos el Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares y
el Dia Europeo de la Distonia, se recordara la importancia de hacer visible esta realidad y
de seguir luchando por la mejora de los servicios y recursos que permitan a los

pacientes afrontar su dia a dia con la mayor dignidad y calidad de vida posible.
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Ayer, el comité de expertos de la Agencia Europea del Medicamento (EMA, por
sus siglas en inglés) recomendd la aprobacion del farmaco lecanemab a
personas con enfermedad de Alzheimer que padezcan deterioro cognitivo leve
o demencia leve. En su recomendacién sefnala que este tratamiento solo puede
ser iniciado y supervisado por médicos expertos en el diagndstico y
tratamiento de la enfermedad de Alzheimer que dispongan de la tecnologia
suficiente- especialmente resonancias- para su correcto seguimiento y que su
autorizacion de comercializacion solo incluye a personas con solo una copia o
ninguna de ApoE4 (una forma determinada del gen de la proteina
apolipoproteina E).

MAS NOTICIAS

€. | Alimentacién
"Elixir dorado', el superalimento que necesitas para proteger tu salud y prevenir
el cancer

Salud
# Estos alimentos aceleran el envejecimiento y suponen mas del 20% de la dieta en
Espaia

“La EMA ha realizado un recomendacion similar a la ya realizada por la Agencia
Reguladora de Medicamentos y Productos Sanitarios del Reino Unido, en la que
ademads de poner restricciones en el uso de este farmaco para excluir a los
pacientes con mayor riesgo de complicaciones -como son los pacientes con
dos copias del gen ApoE4-, subraya que el medicamento solo estara disponible a
través de un programa de acceso controlado”, comenta la Dra. Raquel Sanchez
del Valle, Coordinadora del Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN). “Teniendo en cuenta que julio de 2024
la EMA recomendo inicialmente que no se aprobase en la Union Europea la
comercializaciéon del lecanemab, en la SEN nos congratulamos enormemente
de que la EMA haya reconsiderado su recomendacion. Se trata de una
decision que, en este caso, se aproxima a la de otras agencias reguladorasy
comités asesores y que permitira a los pacientes europeos poder tener acceso a
los mismos tratamientos que los pacientes de otros paises como Estados
Unidos, Reino Unido, Japén, China, Arabia Saudita, Israel, etc.”.
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En enero de este afio, la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN) designaba a un nuevo presidente. Jesus Porta-
Etessam, jefe de Seccidon de Neurologia del Hospital
Clinico San Carlos de Madrid y hasta ese momento
vicepresidente de la Junta Directiva, tomaba el relevo

de José Miguel Lainez. Transcurridos los primeros meses
en el cargo, "excelente" es su balance de esta

etapa. "Hemos tenido mucha colaboracion por parte de
todos los neurdlogos, asi como de los medios de
comunicacion y otras entidades", sefiala.

Gracias a lo cual, "hemos podido transmitir la
importancia de las enfermedades neuroldgicas tanto
en prensa escrita como en la radio y en la television".
Por otro lado, Porta-Etessam explica que "hemos llegado
a acuerdos con RTVE y con el Museo Thyssen para
promocionar la patologia neuroldgica en la poblacién".

Ademés, "hemos crecido muchisimo con respecto a los
cursos de formacion para los neurologos y otros
especialistas". "Creo que podemos estar muy contentos
de los meses que llevamos, pero aunque hayamos hecho
las cosas bien, todavia se pueden hacer mejor. Y por
tanto, tenemos que seguir luchando en esta linea", se
sincera el presidente de la SEN.

Dimensionando la importancia de la prevencion

En esta linea, valora los objetivos cumplidos, y también
los que no. Entre los primeros destaca "la transmision de
la importancia de las enfermedades neuroldgicas y de los
grandes avances que ha experimentado la especialidad,

https://psiquiatria.com/neuropsiquiatria/espana-tiene-un-1-8-mas-de-e...
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lo que nos permite tratar a la mayoria de los pacientes".

"lgualmente, hemos hablado mucho de la salud cerebral,
y en relacion a ello, de la importancia de prevenir los
factores de riesgo cerebrovasculares", afiade el neurdlogo.
En este sentido, sefiala que "podriamos prevenir hasta
el 90 % de los ictus, o el 40 % de los casos de Alzheimer,
entre otras enfermedades".

Otro elemento importante que pone de relieve el
especialista es "haber visto como dentro de la salud
cerebral, analizando y haciendo estudios, se incluye
también la salud mental".

"Es decir, podemos afirmar que la salud mental es parte
de la salud cerebral y, por tanto, tenemos que cuidarla en
todos los pacientes neuroldgicos", recalca. Del mismo
modo, se muestra satisfecho con toda la parte formativa
de la SEN.

";Qué aspectos considero que no hemos
conseguido?

Aunque ya tenemos disefiado el plan de formacion desde
hace tiempo, uno que para mi es basico es conseguir que
el Ministerio nos lo apruebe, incluyendo un quinto ano
mas en neurologia. Cuatro afios de formacion se quedan
cortos, por eso ya llevamos varios anos intentando
conseguir un curso mas.

Pero desgraciadamente no hemos logrado que nos lo
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aprueben", lamenta al respecto. Y otro objetivo que
tampoco han alcanzado todavia, admite el presidente de
la SEN, "es la equidad en todo el sistema sanitario de
salud para que todos los pacientes, independientemente
de donde vivan, tengan oportunidad de acceder a
unidades avanzadas en el tratamiento de la neurologia'y
de un mismo acceso a los farmacos".

En su opinidn, esto se debe a que, en gran medida, los
avances son marcados y van mas rapidos que su
implementacion en el sistema. "Requieren de unidades
especificas para poner tratamientos.

Por ejemplo, para un subtipo de la ELA que solo afecta a
un 5 % de los pacientes, pero para el que hay
tratamientos; o terapias avanzadas para la enfermedades
de Parkinson, para la epilepsia, la migrana, etc.", apunta,
subrayando que los grandes avanzados logrados desde el
punto de vista terapéutico, "es algo de lo que debemos
sentirnos muy orgullosos, pero no hemos conseguido
que la gestion los acompaiie, con lo cual, estamos
generando inequidad en el sistema", apostilla.

Va en ese sentido la razén de que hace tan unos dias la
SEN, con Jesus Porta-Etessam como portavoz, reclamara
la creacién de mas unidades monograficas dedicadas a la
especialidad. En palabras del experto, "esto va a permitir
que los pacientes no solo tengan acceso a los nuevos
tratamientos, sino que obtengan unos diagnosticos
mas correctos'.

Asi pues, "en practicamente todas las provincias
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deberiamos disponer de un hospital al que puedan
acceder las personas con enfermedades avanzadas
neuroldgicas, y tener la oportunidad de beneficiarse de
una aproximacion global y de un tratamiento

avanzado", sostiene.Por otro lado, menciona que "Espafia
tiene un 1,8 % mas de enfermedades neuroldgicas que el
resto de los paises de Europa". "Practicamente 1 de 10
personas tiene una patologia de este tipo.

La consecuencia del aumento de la esperanza de vida es
una mayor incidencia de ictus, demencias, o Parkinson",
prosigue. ;Qué requiere esta situacion? Bajo su punto de
vista, "prevenir estas enfermedades mediante politicas
en las que busquen la prevencion. Es decir, que
facilitemos a las personas que eviten el sedentarismo, y
que por lo tanto, hagan ejercicio; disminuir la obesidad,
entendida como un factor de riesgo para estas
enfermedades (puede aumentar hasta un 60 % el riesgo
de ictus); asi como evitar los toxicos'".

Con todo, asegura el especialista, "podemos conseguir
reducir las enfermedades neurodegenerativas hasta en un
30-40 %,y el ictus hasta un 90 %". "O sea, es
absolutamente fundamental que se tomen medidas de
prevencion. Si vemos el panorama europeo, va a ser muy
dificil que el sistema pueda hacerse cargo de todas estas
personasy de las secuelas que pueden tener", insiste.

Cambiar la mentalidad desde la infancia

En este sentido, a su modo de ver, "si realmente
queremos cambiar la mentalidad de un pais, hay que
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empezar desde la infancia, en los colegios". En la SEN,
muchos neurélogos creen que seria importante que en la
ESO se implementase una asignatura sobre salud en
general, y no solo de salud cerebral, donde se les ensefie
que hay que practicar ejercicio fisico, mantenerse activos,
cuidar los factores de riesgo, etc. Ademas, piensan

que "los ninos influyen en que sus padres se cuiden
mucho mas".

Aparte de la Reunion Anual de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, que se celebra este noviembre, buena parte
de la hoja de ruta de la SEN de cara a los proximos meses
va en esa linea.

"Tenemos previsto firmar un acuerdo con la
Fundacion Pasqual Maragall para actuar en equipo e
intentar mejorar la investigacion espafiola en la
enfermedad de Alzheimer y en la prevencion.
Contamos también con iniciativas formativas,
organizando cursos online con Hispanoamérica.

Creemos que debemos trabajar en equipo con los
profesionales del otro lado del charco porque nos unen
muchisimas cosas. Asimismo, vamos a organizar en los
colegios proyectos de formacion para los nifios.

Realmente, los miembros de la Junta Directiva tienen
muchas ideas que se estan llevando a cabo. Tantas, que es
dificil resumirlas", desarrolla el presidente de la sociedad
cientifica.
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Por uUltimo, el directivo desgrana cuales son los
principales desafios que enfrenta la profesidony la
especialidad. Para él lo mas urgente en neurologia "es
dimensionar la demanda existente, la atencion a los
pacientes".

Y por otro lado, "crear las unidades adecuadas para dar
respuesta referente a los tratamientos avanzados,
porque sin duda hay una inequidad en nuestro mapa".
Esto desde el punto de vista asistencial.En cuanto al
ambito social, indica el gran impacto socioecondmico que
tienen estas patologias.

"Personas que nacen en ambientes donde no cuentan
con la oportunidad de estudiar tienen hasta un 300 % mas
de riesgo de padecer una enfermedad neuroldgica como
el Alzheimer". "No son nichos, son personas que viven
en determinadas circunstancias. Es fundamental
conseguir que disfruten de las mismas oportunidades
que el resto de la poblacion", concluye.
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ENFERMEDADES

Sonia Santos, neurologa: «El paciente se
culpabiliza cuando sufre una crisis de
migrana porque cree que no ha hecho algo
bien»

CINTHYA MARTINEZ
LA VOZ DE LA SALUD
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MIGRANA:
En cada capitulo
de la vida

II SEMINARIO
LUNDBECK MIGRANA

La doctora hace hincapié en que es una enfermedad mas prevalente en mujeres
y que la mayor parte de ellas «tienen episodios de migrafia mas intensos,
duraderos y con peor respuesta al tratamiento durante la menstruacion»

18 nov 2024 . Actualizado a las 05:00 h.
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L a migrana es la enfermedad neurolégica mas prevalente en Espana. Mas de
cinco millones de personas la padecen, de las que un 80 % son mujeres de entre
20 y 40 anos, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). Si bien los
profesionales recalcan que estas cifras podrian ser incluso mayores, ya que se
considera que esta infradiagnosticada y, ademas, infratratada.

PUBLICIDAD

En palabras de Sonia Santos, neurdloga del Hospital Clinico Universitario Lozano
Blesa de Zaragoza, las caracteristicas de esta patologia pueden verse modificadas
segun la etapa en la que se encuentre la mujer, «no solo durante la menstruacion,
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de terapia hormonal de sustitucion; todo parece relacionado con la fluctuacion y caida
de los niveles de estrogenos». Es uno de los temas que la doctora ha abordado en el
Il Seminario Lundbeck de Migrafa celebrado en Alicante, donde diferentes
profesionales han tratado las particularidades de esta enfermedad neuroldgica en
cada capitulo de la vida.

—¢:Un cerebro nace siendo migranoso?

—Yo creo que si. El cerebro nace con migrafia y hacerlo significa que tiene mucha
dificultad para adaptarse a los estimulos, tanto internos como externos. Los primeros
pueden ser los cambios hormonales, en el horario de comidas o de suefio. En cuanto
a los externos, variaciones meteorologicas o una luz muy intensa. Alguien que no
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molesta mucho mas, le cuesta mas adaptarse e incluso esa luz le puede llegar a
desencadenar un ataque. Asi que si, el cerebro nace con migrana.

PUBLICIDAD

—Habla de factores desencadenantes, ; qué diferencia hay entre estos y los
denominados sintomas premonitorios?

—Cuando un paciente tiene un ataque de migrana decimos que no solo tiene dolor,
sino que 48 horas antes puede empezar con estos sintomas premonitorios que nos
indican que el ataque ha empezado. Pueden darse en forma de alteracion del animo,
del dolor, el paciente te cuenta que siente una rigidez en el cuello, le molesta la luz,
los ruidos, y que ya empieza a tener molestias. Eso ya forma parte de la crisis.

En cambio, el factor desencadenante, es que tu te expones a ese factor en concreto
y se desencadena la crisis. Por ejemplo, en el caso de los alimentos, tres horas
después tienes el ataque de migrafa. Esa es la diferencia, los sintomas
premonitorios ya forman parte del dolor.

PUBLICIDAD

Todo lo que no sabias de la migraiia: mas hambre y mas sed,
sintomas de que el dolor esta cerca
LUCIA CANCELA

—¢ Los factores desencadenantes pueden combinarse, no tienen por qué ser
solo uno?

—£Eso es. Hay factores desencadenantes que son muy comunes a todos los
pacientes con migrafia. Sin ninguna duda el estrés es el mas frecuente y lo sufre
casi el 80 % de los pacientes; junto con las alteraciones hormonales en el caso de
la mujer. Hay una gran variabilidad entre los pacientes e incluso en cada caso
particular. Cuando un paciente asegura que su migrafia ha mejorado, posiblemente
se deba a que ese factor desencadenante ha dejado de generarla. Pero si, suele ser
la suma de varios factores lo que lleva a desencadenar un ataque. Por ejemplo: hoy
he dormido mal, tengo mucho estrés porque tengo un examen, me he tomado tres
copas de vino porque no sabia como gestionar el estrés y entonces tengo migrana.
Pero eso no quiere decir que siempre el vino me vaya a generar un ataque. Eso es lo
que vuelve locos a veces a los pacientes y que nos cuesta un poco educar.

—Ha mencionado los cambios hormonales en el caso de la mujer. ; Podria
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—Hay una entidad que es la migrafna menstrual pura que la sufren aquellas pacientes
que ya tienen dolor desde dos dias antes del inicio del sangrado hasta dos dias
después. Esta recogida en la clasificacion de las cefaleas, pero no como una entidad
independiente. No obstante, es verdad que existen mujeres que, coincidiendo con la
menstruacion, tienen mas dias de dolor. El concepto de migrafia menstrual pura tiene
unos criterios diagnosticos que a dia de hoy todavia no han sido avalados como para
meterlos en el cuerpo de la clasificacion, pero eso no quita que la mayor parte de las

durante la menstruacion.

PUBLICIDAD

Entre el 18 y el 25 % de las mujeres tienen migraia durante la menstruacion y
entre el 8 y el 13 % describen su primera crisis de migrafia durante el climaterio.

—Nunca le decimos a la paciente que se va a curar porgue no siempre ocurre. De
hecho, hasta que se llega a la menopausia, son cinco o diez afnos en los que la mujer
esta francamente peor. Iguala a las migranas de adolescencia en cuanto a frecuencia
y sintomas asociados. Es verdad que la gran mayoria, sobre todo cuando hay un
componente hormonal, mejoran con la menopausia; pero no todas. Hay pacientes

porque ya suelen sufrir enfermedades asociadas y tienen polimedicacion.

PUBLICIDAD

dolor?
CINTHYA MARTINEZ

Nuevos tratamientos para la migrafa: ;de verdad acaban con el ,
)

—¢ Es una enfermedad infrarrepresentada en los hombres?

—La migrana es una enfermedad de la mujer. A dia de hoy el sexo masculino esta
infrarrepresentado en todos los ensayos clinicos. Un 10 % de la poblacion son
varones que tienen migraina y es verdad que al varon, por lo que sea, se le presume
que va a quejarse menos de dolor. Esa parte emocional se le permite mas a la mujer
que al hombre y ademas, estan infrarrepresentados.
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La duracion media de las crisis de migrafia es menor en el varon (32,1 horas) que
en la mujer (36,7 horas y 44,4 horas en la menstruacion). En ellas, se asocia con
mas frecuencia fotofobia, sonofobia, nausea y percepcion anormal del dolor,
mientras que el aura es mas frecuente en hombres.

PUBLICIDAD

—¢:La migrana es solo un dolor de cabeza?

—Para nada. El problema de |la migrafa es que cuando valoramos al paciente,
estudiamos como esta en su trabajo, en su casa, con su familia y en su vida social.
Se ha descrito y estudiado el estigma, cuando practicamente hasta ahora no se habia
hecho. Sabemos que uno de cada cuatro pacientes con menos de cuatro dias de
dolor de cabeza al mes, de tipo migrafnoso, tienen ya el estigma a menudo o muy a
menudo. Puede ser autopercibido. Es decir, es el propio paciente el que o se
culpabiliza porque cree que no ha hecho algo bien por tener un ataque, cree que no
va a ser capaz de afrontar un reto en su trabajo, o incluso no tiene hijos porque les
aterra (en el caso de las mujeres) que empeoren durante la gestacion. Al igual que
les da miedo tener que gestionar la crianza con esas crisis. También hay un estigma
laboral y familiar, de la pareja o los hijos, que no siempre entienden lo que conlleva la
enfermedad. La combinacion de todos estos tipos de estigma provoca que muchos
pacientes a veces ni siquiera consulten o no quieran ir al médico para no exponerse a
la sociedad a decir que tienen migrana.

Cinthya Martinez Lorenzo

De Noia, A Corufa (1997). Graduada en Periodismo por la Universidad de Santiago de
Compostela, me especialicé en nuevas narrativas en el MPXA. Después de trabajar en la
edicion local de La Voz de Galicia en Santiago, me embarco en esta nueva aventura para
escribir sobre nuestro bien mas preciado: la salud.

Archivado en: Migrafia Menopausia
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Pacientes y neurélogos celebran que la EMA haya
rectificado y apruebe lecanemab para el alzhéimer

La Aemps afirma que los laboratorios comercializadores de
lecanemab tendran que hacer un registro de los pacientes que traten,
estudiarlos y monitorizar su evolucion para reducir el riesgo de ARIA, el
efecto secudario grave conocido de esta terapia

17 de noviembre de 2024 O v M ¢t
G.M.C.

Las reacciones al visto bueno de la Agencia Europea del Medicamento (EMA,
por sus siglas en inglés) al faramaco I« amab para el tratamiento del
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alzhéimer en un grup _ ®
demencia leve no se h S
profesionales que trate

El pasado mes de julio la EMA dijo no a este medicamento, que mostraba un
efecto secundario grave en determinados pacientes, y las asociaciones de
afectados por el alzhéimer lamentaron la decisidén. Tras una nueva revision que
se ha prolongado varios meses, la opinion positiva que ha emitido la EMA se ha
recibido con alegria en la Confederaciéon Espafnola de Alzhéimer (Ceafa) y en
la Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN).

Los neurdlogos han emitido un comunicado en el que valoran la decisién como
“una gran noticia y muy sensata” sefiala el Dr. JesUs Porta-Etessam,
presidente de |la Sociedad Espanola de Neurologia. Lecamenemab, desarrollado
por Biogen y Eisaiy comercializado con el nombre de Legembi, forma parte de
los farmacos anti-amiloides, junto a donanemab y aducanumab, ambos
aprobados en Estados Unidos. Aducanumab también fue rechazado por la
EMA.

El visto bueno del regulador europeo después de una primera negativa a
lecanemab es una decision que “se aproxima a la de otras agencias
reguladoras y comités asesores y que permitird a los pacientes europeos
poder tener acceso a los mismos tratamientos que los pacientes de otros
paises como Estados Unidos, Reino Unido, Japon, China, Arabia Saudita, Israel,
etc.”, valora la Dra. Raquel Sanchez del Valle, Coordinadora del Grupo de
Estudio de Conducta y Demencias de la SEN.

El Dr. Porta-Etessam sefala que estos medicamentos “no permiten

parar totalmente la progresion de la enfermedad” y que sus resultados “son
modestos” y “no estan exentos de efectos secundarios”, pero cree que es
“‘absolutamente fundamental que, aunque con las restricciones pertinentes,
los pacientes europeos tengan acceso a los mismos tratamientos a los que
pueden acceder otros pacientes de paises de nuestro entorno”.
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Por su parte, la Ceafa ¢ _ ®
EMA”y creen que con S
europeos podian hab

nuevo medicamento .. cc.cv vicperiimin . o e e e
pocas horas de que se hiciera publico el dictamen del regulador, la
Confederacion sefala que aunque la efectividad del tratamiento, del 27%,
“pueda parecer modesta” en comparacion con lo que existe en la actualidad
“es muy importante”. Creen que su aprobacion “abre la puerta a futuras
innovaciones terapéuticas”.

Un registro de pacientes tratados para monitorizarlos a largo plazo

Al mismo tiempo, la Agencia Espanola de Medicamentos y Productos Sanitarios
(Aemps) afirmaba que los laboratorios farmacéuticos de lecanemab (Biogeny
Eisai) deberdn crear un registro de pacientes tratados con el fArmaco en
toda la Unién Europea para determinar la incidencia y gravedad de las posibles
reacciones adversas por el tratamiento. Solo se administrara a pacientes con
deteriorio cognitivo leve o demencia leve que tenga una o ninguna copia del
gen ApoE4. Tienen menos probabilidades de experimentar anomalias en las
imagenes relacionadas con amiloide (ARIA) que las personas con dos copias de
ApoE4. ARIA es un efecto secundario grave reconocido de lecanemab que
implica hinchazén y posible sangrado en el cerebro.

Para su tratamiento, ademas, se tendran que adoptar medidas que minimicen
los riesgos para reducir las posibilidades de ARIA. Este efecto adverso puede
manifestarse en forma de edema (ARIA-E) o de hermorragia (ARIA-H), es
habitual en los pacientes con Alzheimer, pero puede verse exacerbada por la
toma de medicamentos como lecanemab. También tendran que monitorizar
las consecuencias de tratar a los pacientes con el farmaco a largo plazo. De ahi
la obligacion de llevar a cabo el registro de pacientes tratados.

Ademas de estudiar a estos pacientes, las farmacéuticas tendra que recopilar
informacion sobre la progresién del alzhéimer en cada uno de ellos y tendra
gue proporcionar una guia y una lista de verificacion para los profesionales
sanitarios, formacion sobre ARIA y una tarjeta de alerta para los pacientes. Cada
uno de ellos se sometera a una resonancia magnética antes de inciar el
tratamiento para controlar la ARIA, y tendran que repetirlas antes de la quinta,
séptima y decimocuarta dosis de lecanr=mab. La EMA también ha dicho que
podran pedirse mas resonancias si los entes desarrollan sintimas de ARIA:
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tratamiento contra el alzhéimer, tras una respuesta
negativa

"La EMA, bajo nuestro punto de vista, ha sido
excesivamente conservadora con lecanemab"
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Incluirlos en la dieta puede contribuir a mejorar la duracion del descanso de las personas que no son capaces d
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n Espafia, entre un 20% y un 48% de la poblacién adulta tiene dificultad para iniciar o mantener el suefio en

algun momento de su vida y en al menos un 10% de los casos se debe a algun trastorno de suefio crénico y
grave, una cifra que podria ser mayor por el elevado nimero de pacientes que estén sin diagnosticar, segun la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). Un articulo publicado en el European Heart Journal, en 2020, sostiene
que un patrén de suefio saludable es aquel que se prolonga durante 7 u 8 horas al dia, con un cronotipo temprano
Yy que no reporta insomnios raros, ni ronquidos, ni somnolencia diurna frecuente. Ajustandose a ese nimero de
horas 6ptimo, el texto apunta que se considera que una persona tiene una duracion corta de suefio cuando
descansa menos de 7 horas al dia o, por el contrario, la duracién es larga si esta por encima de 8 horas al dia.
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Las causas que se encuentran detrds de la duracion anormal del suefio son miiltiples, segln la doctora Milagros
Merino, responsable de la unidad de trastornos neurolégicos del suefio Hospital Universitario La Paz, “desde
enfermedades (como la ansiedad, la artritis, la dermatitis atdpica, el reflujo gastroesofagico o Parkinson); a
algunos farmacos (corticoides, betabloqueantes, estimulantes, etc); o trastornos primarios de suefio (apneas,
sindrome de piernas inquietas, trastornos del ritmo circadiano del suefio o las parasomnias)”. En esta
enumeracion de factores, “la ansiedad, las apneas o los trastornos del ritmo circadiano ocupan los primeros
lugares en la duracién anormal del suefio”, sefiala.

El nimero de horas que una persona utiliza para su descanso no es una cuestién baladi en relacién con su salud.
La cantidad si importa y, cumplir o no con los requerimientos 6ptimos, tiene consecuencias. Por ello, son muchos
los investigadores que han profundizado en las causas y los factores de riesgo de la duracién anormal del suefio
desde diversos aspectos y qué elementos pueden ayudar a mejorar este tipo de trastornos. Uno de ellos es la
nutricion. En esta linea, Nutrition Journal recogié en 2023 la investigacion “Relacion entre la ingesta de
carotenoides en la dieta y la duracion del suefio en adultos estadounidenses: un estudio poblacional”. Un trabajo
en el que valoraron la relacion ingesta dietética de carotenoides, duracién del suefio y covariables. La principal
conclusion sostiene que los adultos estadounidenses con una duracién del suefio 6ptima tuvieron una mayor
ingesta de carotenoides en la dieta en comparacién con los que dormian poco o mucho.

Rybel Wix, especialista en neurofisiologia clinica y en medicina de suefio, perteneciente al Grupo de Insomnio de
la Sociedad Espariola del Suefio (SES), coincide con la opinidn expuesta en la investigacién anterior en que el
consumo de carotenoides puede ayudar a las personas que duermen poco a mejorar la duracién del suefio a
través de su destacada propiedad antioxidante. Ademas, estos compuestos “son precursores importantes de la
vitamina A. El estudio preclinico demostré que la deficiencia de vitamina A puede causar alteraciones del ritmo del
suefio, especialmente el suefio de ondas lentas”, sefiala. El articulo apunta también que un mayor consumo de
carotenoides se asocia con menores riesgos de obesidad, depresion, diabetes tipo 2, etc, “enfermedades que se
correlacionan bidireccionalmente con la duracion del suefio”, asegura. Por Ultimo, las frutas y verduras se
reconocen por ser principales fuentes de carotenoides, “las personas con una mayor ingesta de carotenoides
tendieron a consumir mas verduras y frutas, lo que hasta cierto punto reflej6 un estilo de vida saludable”, incide.

La correspondencia entre la ingesta dietética y el suefio ha ganado considerable atencién cientifica en los
ultimos afios, en gran parte en un esfuerzo por comprender como influyen los factores dietéticos en los resultados
del suefio. Se puede decir que existe una relacién bidireccional entre suefio y alimentacién. “Dieta saludables que
incluyan el consumo de frutas, verduras y leche se relacionan con una mayor satisfaccion del suefio, a diferencia
de lo que sucede con conductas dietéticas poco saludables (ingesta de cafeina, refrescos, bebidas dulces y
consumo de comida rapida)”, apunta Wix. Del mismo modo, continla, “el consumo frecuente (>3 veces/semana)
de carne, pescado, café ofrece mayor probabilidad de sufrir diversos trastornos del suefio; al contrario de lo que
sucede con el consumo frecuente de pasta y pan integral”, declara.

https://www.alimente.elconfidencial.com/bienestar/2024-11-18/dieta-...
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Actualmente no hay evidencia suficiente disponible para concluir si es posible modular o influir en la calidad del
suefio mediante intervenciones sobre los habitos alimentarios. “Sin embargo, los hallazgos son prometedores. Es
importante comprender mejor los posibles mecanismos moleculares que relacionan la nutricién con la salud del
cerebro que puede conducir a una mayor calidad del suefio”, explica el miembro de la SES. Por eso, este
especialista aboga porque los estudios preclinicos se centren en mecanismos moleculares y vias novedosas. Y
pone el foco en las intervenciones sobre la microbiota intestinal como una posible herramienta que ayude a
explorar el papel del eje intestinal en la calidad y los trastornos del suefio. “Alimentos como la leche, el requeson,
los quesos duros y el yogur poseen un alto contenido en triptéfano, favoreciendo la sintesis de melatonina y
serotonina”, asegura. “Otros alimentos como las cerezas 4cidas, con altas concentraciones de melatonina y gran
variedad de compuestos fendlicos, o los kiwis, que contienen una gran variedad de nutrientes como las vitaminas
C, Ey K, folato, antocianidinas, carotenoides, betacaroteno, luteina, potasio, cobre y fibra, pueden mejorar la
cantidad y calidad del suefio”, manifiesta. Sin embargo, este experto insiste en la necesidad de seguir investigando
en estas vias para profundizar mas en la relacion alimentacién y suefio.

Por su parte, la doctora Merino recomienda, para obtener una buena higiene de suefio, realizar cenas ligeras al
menos dos horas antes de acostarse, evitando el consumo de hidratos de carbono refinados y/o grasas
saturadas, “que provocan despertares frecuentes y suefio no reparador”. También, aconseja ingerir alimentos ricos
en triptéfano (como la leche, frutos rojos, avena, etc) que favorecen el suefio, “porque el triptéfano es precursor de
la melatonina”. Del mismo modo, aboga por la ingesta de hidratos de carbono “que, a través de la hipocretina,
aumentan la capacidad de transporte del triptéfano”. Y alerta de que el consumo excesivo de lacteos “puede
repercutir en la absorcion del hierro y provocar un suefio no reparador”.
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Unas 50.000 personas padecen cefalea en
racimos en Espana
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El doctor Jorge Mariez, neurélogo del
Hospital Vithas Valencia 9 de Octubre e
integrado en el Instituto de
Neurociencias Vithas (INV), ha advertido
este viernes de que, ""a menudo", las
cefaleas, de forma general "se
infradiagnostican porque se asume el
dolor de cabeza como algo normal o
propio del estrés o incluso propio de la
familia, particularmente en el caso de las
migranas, "'y no se busca atencién
especializada por neurologia".

La cefalea en racimos o cefalea de
Horton es un dolor muy intenso en un
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Sonia Santos, neurdloga: «El paciente se culpabiliza cuando sufre una ... https://www.lavozdegalicia.es/amp/noticia/lavozdelasalud/enfermeda...
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ENFERMEDADES

Sonia Santos, neurodloga: «El paciente se
culpabiliza cuando sufre una crisis de
migrana porgue cree que no ha hecho
algo bien»

a CINTHYA MARTINEZ
La Voz de la Salud

MIGRANA:
En cada capitulo
de la vida

II SEMINARIO
LUNDBECK MIGRANA

La neurdloga Sonia Santos en el Il Seminario Lundbeck de Migrafia.

La doctora hace hincapié en que es una enfermedad mas prevalente en mujeres
y que la mayor parte de ellas «tienen episodios de migrafia mas intensos,
duraderos y con peor respuesta al tratamiento durante la menstruacién»

18 Nov 2024. Actualizado a las 05:00 h.

Comentar

Publicidad

1de6 18/11/2024, 11:09



Sonia Santos, neurdloga: «El paciente se culpabiliza cuando sufre una ... https://www.lavozdegalicia.es/amp/noticia/lavozdelasalud/enfermeda...

cinco millones de personas la padecen, de las que un 80 % son mujeres de
entre 20 y 40 afos, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). Si bien los
profesionales recalcan que estas cifras podrian ser incluso mayores, ya que se
considera que esta infradiagnosticada y, ademas, infratratada.

L a migrana es la enfermedad neurolégica mas prevalente en Espafia. Mas de

En palabras de Sonia Santos, neurdloga del Hospital Clinico Universitario Lozano
Blesa de Zaragoza, las caracteristicas de esta patologia pueden verse modificadas
segun la etapa en la que se encuentre la mujer, «no solo durante la menstruacion,
sino también en el embarazo, menopausia, con el uso de farmacos anticonceptivos
o de terapia hormonal de sustitucion; todo parece relacionado con la fluctuacion y
caida de los niveles de estrogenos». Es uno de los temas que la doctora ha
abordado en el Il Seminario Lundbeck de Migrafia celebrado en Alicante, donde
diferentes profesionales han tratado las particularidades de esta enfermedad
neuroldgica en cada capitulo de la vida.

Publicidad

—¢,Un cerebro nace siendo migrafioso?

—Yo creo que si. El cerebro nace con migrafia y hacerlo significa que tiene mucha
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dificultad para adaptarse a los estimulos, tanto internos como externos. Los
primeros pueden ser los cambios hormonales, en el horario de comidas o de
suefo. En cuanto a los externos, variaciones meteoroldgicas o una luz muy
intensa. Alguien que no tiene migrafna le puede molestar la luz, pero se adapta; un
paciente con migraina le molesta mucho mas, le cuesta mas adaptarse e incluso
esa luz le puede llegar a desencadenar un ataque. Asi que si, el cerebro nace con
migrafa.

—Habla de factores desencadenantes, ¢ qué diferencia hay entre estos y los
denominados sintomas premonitorios?

—Cuando un paciente tiene un ataque de migrafia decimos que no solo tiene dolor,
sino que 48 horas antes puede empezar con estos sintomas premonitorios que nos
indican que el ataque ha empezado. Pueden darse en forma de alteracion del
animo, irritabilidad, bostezos, apetito de cosas dulces. Y como nos vamos
acercando al inicio del dolor, el paciente te cuenta que siente una rigidez en el

cuello, le molesta la luz, los ruidos, y que ya empieza a tener molestias. Eso ya
forma parte de la crisis.

En cambio, el factor desencadenante, es que tu te expones a ese factor en
concreto y se desencadena la crisis. Por ejemplo, en el caso de los alimentos, tres
horas después tienes el ataque de migrafa. Esa es la diferencia, los sintomas
premonitorios ya forman parte del dolor.

Publicidad

Todo lo que no sabias de la migrafia: mas hambre y mas
sed, sintomas de que el dolor esta cerca

Lucia Cancela

—¢ Los factores desencadenantes pueden combinarse, no tienen por qué ser solo
uno?

—Eso es. Hay factores desencadenantes que son muy comunes a todos los
pacientes con migrana. Sin ninguna duda el estrés es el mas frecuente y lo sufre
casi el 80 % de los pacientes; junto con las alteraciones hormonales en el caso de
la mujer. Hay una gran variabilidad entre los pacientes e incluso en cada caso
particular. Cuando un paciente asegura que su migrafia ha mejorado, posiblemente
se deba a que ese factor desencadenante ha dejado de generarla. Pero si, suele
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ser la suma de varios factores lo que lleva a desencadenar un ataque. Por ejemplo:
hoy he dormido mal, tengo mucho estrés porque tengo un examen, me he tomado
tres copas de vino porque no sabia cOmo gestionar el estrés y entonces tengo
migrana. Pero eso no quiere decir que siempre el vino me vaya a generar un
ataque. Eso es lo que vuelve locos a veces a los pacientes y que nos cuesta un
poco educar.

—Ha mencionado los cambios hormonales en el caso de la mujer. ;Podria decirse
que existe la migrafia menstrual?

—Hay una entidad que es la migraina menstrual pura que la sufren aquellas
pacientes que ya tienen dolor desde dos dias antes del inicio del sangrado hasta
dos dias después. Esta recogida en la clasificacion de las cefaleas, pero no como
una entidad independiente. No obstante, es verdad que existen mujeres que,
coincidiendo con la menstruacion, tienen mas dias de dolor. El concepto de
migrafia menstrual pura tiene unos criterios diagndsticos que a dia de hoy todavia
no han sido avalados como para meterlos en el cuerpo de la clasificacién, pero eso
no quita que la mayor parte de las mujeres tengan crisis mas intensas, duraderas y

Entre el 18 y el 25 % de las mujeres tienen migrafna durante la menstruacion y
entre el 8 y el 13 % describen su primera crisis de migrafia durante el climaterio.

—¢ Esas crisis de migrafia mejorarian con la llegada de la menopausia?

—Nunca le decimos a la paciente que se va a curar porque no siempre ocurre. De
hecho, hasta que se llega a la menopausia, son cinco o diez afnos en los que la
mujer esta francamente peor. Iguala a las migrafas de adolescencia en cuanto a
frecuencia y sintomas asociados. Es verdad que la gran mayoria, sobre todo
cuando hay un componente hormonal, mejoran con la menopausia; pero no todas.
Hay pacientes que debutan en esta etapa y ya es un reto diagndéstico en cuanto a

polimedicacion.
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Nuevos tratamientos para la migrana: ¢de verdad acaban
con el dolor?

Cinthya Martinez
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—¢ Es una enfermedad infrarrepresentada en los hombres?

—La migraia es una enfermedad de la mujer. A dia de hoy el sexo masculino esta
infrarrepresentado en todos los ensayos clinicos. Un 10 % de la poblacion son
varones que tienen migrafa y es verdad que al varén, por lo que sea, se le
presume que va a quejarse menos de dolor. Esa parte emocional se le permite mas
a la mujer que al hombre y ademas, estan infrarrepresentados.

La duracién media de las crisis de migrafia es menor en el varon (32,1 horas) que
en la mujer (36,7 horas y 44,4 horas en la menstruacion). En ellas, se asocia con
mas frecuencia fotofobia, sonofobia, nhausea y percepcion anormal del dolor,
mientras que el aura es mas frecuente en hombres.

—¢ La migrafa es solo un dolor de cabeza?

—Para nada. El problema de la migrana es que cuando valoramos al paciente,
estudiamos como esta en su trabajo, en su casa, con su familia y en su vida social.
Se ha descrito y estudiado el estigma, cuando practicamente hasta ahora no se
habia hecho. Sabemos que uno de cada cuatro pacientes con menos de cuatro
dias de dolor de cabeza al mes, de tipo migranoso, tienen ya el estigma a menudo
o0 muy a menudo. Puede ser autopercibido. Es decir, es el propio paciente el que o
se culpabiliza porque cree que no ha hecho algo bien por tener un ataque, cree
que no va a ser capaz de afrontar un reto en su trabajo, o incluso no tiene hijos
porque les aterra (en el caso de las mujeres) que empeoren durante la gestacion.
Al igual que les da miedo tener que gestionar la crianza con esas crisis. También
hay un estigma laboral y familiar, de la pareja o los hijos, que no siempre entienden
lo que conlleva la enfermedad. La combinaciéon de todos estos tipos de estigma
provoca que muchos pacientes a veces ni siquiera consulten o no quieran ir al
meédico para no exponerse a la sociedad a decir que tienen migrana.
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"Lecanemab nos abre la puerta a terapias mejores
contra el alzhéimer"

Raquel Sanchez, de la Sociedad Espafiola de Neurologia, valora el visto bueno de la EMA
al farmaco

| -

Raquel Sanchez del Valle, coordinadora del Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

f Xin© O
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POR MANU IBANEZ

TAGS > ALZHEIMER SOC. ESPANOLA NEUROLOGIA

La Agencia Europea del Medicamento (EMA) recomendo este jueves que se dé el visto bueno a la comercializacion de

lecanemab, el hasta ahora Unico medicamento que permite retrasar el avance del alzhéimer. El farmaco, no obstante,
llega con cierta polémica. En julio, la EMA no dio el visto bueno a su futura comercializacién por los temores que
suscitaba uno de sus efectos secundarios que conllevaba hinchazén y posible sangrado en el cerebro.
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Tras tomar en consideracion las alegaciones de sociedades cientificas, la EMA acab6 dando su brazo a torcer, aunque la
aprobacién aun no es definitiva. En cualquier caso, la Sociedad Espafiola de Neurologia ya ha mostrado su satisfaccion
por la decisién, y Raquel Sdnchez del Valle, coordinadora del Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de esta
sociedad cientifica, detalla a Redaccion Médica lo que supone ello para Europa.

¢Cémo valora la Sociedad Espafiola de Neurologia el visto bueno de la EMA a lecanemab?

Después de que en julio la EMA considerara que el balance riesgo-beneficio no favorecia al farmaco, entramos en un
periodo de alegaciones. La de la EMA era una opinidn bastante discrepante del resto de agencias. A nosotros, como
Sociedad Espafiola de Neurologia, nos sorprendié en tanto en cuanto se traté de una negativa absoluta. Por ejemplo, en
Estados Unidos se dio el visto bueno a todo o a casi todo, y el Reino Unido hizo lo mismo. Nosotros le sugerimos a la
EMA que valorase una aproximacién al Reino Unido. Las alegaciones que se presentaron se enfocaron, basicamente, en
aumentar la seqguridad, y para ello se decidié excluir a los sujetos que tienen mas riesgos efectos secundarios: los APOE4
o hemocigotos, que representan el 15 por ciento de los pacientes que tienen alzhéimer. Al excluirlos, aumenta la
seguridad del fdrmaco, y a ello se han sumado ahora otras medidas de seguridad. Entre otras cosas, la EMA pide a la
farmacéutica que haga un sistema de registro de efectos adversos a nivel europeo. En esas condiciones ya si se
recomienda que la Comision Europea, que es la que tiene la Ultima palabra, apruebe el farmaco.

"Se ha excluido a los pacientes con mds riesgo de efectos secundarios para
aumentar la seguridad del farmaco"

Negar el acceso a estos farmacos hubiera sido que Europa se quedara atras en tratamiento contra el alzhéimery,
ademas, situaba a nuestros pacientes en unas condiciones perjudiciales respecto a los de otros paises de nuestro
entorno. No sélo de Estados Unidos, sino también de Japdn, China, Corea del Sur, etcétera. Por otra parte, con esa
negativa lo que nos quedaba a nosotros era esperar a los resultados de los otros paises y, cuando hubiera resultados a
largo plazo, ya decidir si lo utilizabamos.

Lo que nos gustaria es curar el alzhéimer, y eso no lo va a hacer este farmaco. Si que reduce la progresién en torno a un
26 por ciento a 18 meses. Querriamos que fuera mucho mas, pero lo habitual es que, la primera vez que se hace algo, no
sea la mejor. Eso no quiere decir que no sea bueno. Una reduccién del 26 por ciento es importante. Claro, lo que nos
interesa no son resultados a 18 meses, sino si, en cinco afios, realmente se ha frenado la evolucién de la enfermedad. Y
ahi esta la cuestion: si Europa no participaba en la comercializacién, no ibamos a poder tener esos datos de eficacia a
largo plazo. Ademas, con la creacién del registro que le comentaba no sélo aumentamos la seguridad, sino que también
podremos contar con mas datos propios, europeos, para poder juzgar directamente si, realmente, después de unos
afos, estos farmacos demuestran la eficacia que se les supone.

No hay que olvidar que este farmaco probablemente no sea el mejor posible, pero es el primero. Eso conlleva que tenga
un manejo complicado, caro, con una eficacia menor de la esperada y una seguridad que hay que controlar, pero, aun
asi, creemos que eso se compensa por el hecho de que no tenemos otro tratamiento alternativo para estos pacientes, y
no tener acceso a este pondria a nuestros pacientes en una situacion de desventaja respecto al resto. Ademas, este es el
principio de otros muchos medicamentos que puedan ser mas eficaces, mas seguros y mas faciles de administrar. Es
verdad que vamos casi dos afios mas tarde que Estados Unidos, en el que el farmaco se aprobd en 2023, pero, en
cualquier caso, tenemos ya abierta la puerta a tratamientos que puedan venir en un futuro mejores e incluso formas
mejoradas del mismo farmaco, que ya se estan probando.

¢Cuales son los efectos secundarios que se han detectado en lecanemab?
El mas frecuente, que es leve, se produce en el momento de la infusién intravenosa. Como otros tratamientos biolégicos,

el paciente puede tener durante unas horas una sensacion de malestar parecida a la gripe. Esto, entre comillas, no nos
preocupa porque es un efecto secundario leve, que incluso si fuera a mas se podria tratar. Lo que si preocupa
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normalmente son los efectos que nosotros llamamos ARIA: anomalias en la imagen relacionadas con amiloide (ARIA).

La placa de amiloides es como si fuera un chicle que esta en el cerebro. Usar estos fAirmacos es como si se usara un
estropajo. Cuando usas un estropajo con un chicle que tienes pegado, ;qué puede pasar? Te puedes llevar el chicle,
puedes irritarlo al frotar o incluso llegar a romperte un pequefio vaso sanguineo. La mayor parte de los sujetos no
tienen sintomas, sino que esta irritacion se ve cuando haces la resonancia. Hay un pequefio porcentaje de pacientes que
si que se da cuenta, y eso es lo que hay que controlar.

"Esperamos que la financiacion del medicamento en Espaiia se apruebe mds rapido
que otros tratamientos en los que se ha tardado dos atos”

Precisamente estos efectos secundarios son mas frecuentes en el grupo de pacientes que han excluido en Europa. Es
otro de los motivos por los que se han excluido, de hecho. Se ha comunicado algun fallecimiento, por ahora tres o
cuatro, con este farmaco. Es verdad que eran casos que tenian otros factores de riesgo: habian sufrido ictus, o tomaban
anticoagulantes. Pero, evidentemente, es algo que preocupa y lo que preocupaba a la EMA. De ahi, repito, que los
hayamos excluido en Europa a cambio de proponer el plan de monitorizacién.

Han anunciado que van a hacer pré6ximamente algunas recomendaciones sobre los criterios a tener en cuenta
para el buen uso de este farmaco y de otros similares. ;A qué recomendaciones se refiere?

Es algo que tenemos que consensuar. En una sociedad cientifica no todo el mundo piensa igual, y aunque seguramente
habra cosas en las que estemos de acuerdo, como neurélogos discutiremos a partir de la préoxima semana, en nuestra
reunion anual, cuales seran esas recomendaciones. No quiere decir que después las tenga que adoptar el Ministerio de
Sanidad. Sélo queremos, como expertos, velar por la seguridad en este contexto.

Si la Comisién Europea aprobara el farmaco, Espafia tendra que decidir si decide financiarlo a través del Sistema
Nacional de Salud. ;Qué expectativas tienen al respecto?

Con otros farmacos sabemos que el Ministerio de Sanidad esta tardando en hacerlo casi dos afios. Esperemos que, en
este caso, dado que no hay ningun otro tratamiento alternativo, el proceso sea un poco mas agil. Depende del ministerio
y de las agencias correspondientes. Pero es importante transmitir a los pacientes que no podran disponer del farmaco
de forma inmediata.

Las informaciones publicadas en Redaccién Médica contienen afirmaciones, datos y declaraciones procedentes de instituciones oficiales y profesionales sanitarios. No obstante, ante cualquier duda relacionada con su
salud, consulte con su especialista sanitario correspondiente.
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La Sociedad Espanola de Neyrolagig se congratula de fa decision de la
EMA que permitira la utilizaciondel Tecanémab contra la enfermedad de

Alzheimer en Europa
VADEMECUM - 15/11/2024 TERAPIAS (/busqueda-noticias-categoria_17-1)

Tras el anuncio de ayer de que el Comité Asesor de la EMA reconsideraba su posicion y
finalmente recomienda lecanemab contra la enfermedad de Alzheimer.
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Los expertos avalan que Europa permita el uso del
prometedor farmaco que frena el alzhéimer

La Sociedad Espanola de Neurologia se congratula de la decision de la
EMA que permitira la utilizacion del lecanemab

= Europa da luz verde al lecanemab, el medicamento que frena el avance
del alzhéimer

» «La apatia y los cambios de caracter son signos precoces del alzhéimer»

Alfa Romeo Tonale e

Un disefio que sintetiza y exalta su
deportividad, confort y tecnologia

-

ALFA ROMEO Learn More
—

alos pacientes que tomen lecanemab deberan seguir un control estricto BarcelonaBeta
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Ayer, el comité de expertos de la Agencia Europea del Medicamento (EMA, por
sus siglas en inglés) recomendd la aprobacion del farmaco lecanemab a
personas con enfermedad de Alzheimer que padezcan deterioro cognitivo leve
o demencia leve. En su recomendacién sefnala que este tratamiento solo puede
ser iniciado y supervisado por médicos expertos en el diagndstico y
tratamiento de la enfermedad de Alzheimer que dispongan de la tecnologia
suficiente- especialmente resonancias- para su correcto seguimiento y que su
autorizacion de comercializacion solo incluye a personas con solo una copia o
ninguna de ApoE4 (una forma determinada del gen de la proteina
apolipoproteina E).

MAS NOTICIAS

Alerta cientifica
Alerta cientifica: Mezclar ibuprofeno con estas pastillas duplica el riesgo de
hemorragia interna

" @ Olfato
- (Por qué somos incapaces de saber si 'olemos mal' o no?

“La EMA ha realizado un recomendacion similar a la ya realizada por la Agencia
Reguladora de Medicamentos y Productos Sanitarios del Reino Unido, en la que
ademads de poner restricciones en el uso de este farmaco para excluir a los
pacientes con mayor riesgo de complicaciones -como son los pacientes con
dos copias del gen ApoE4-, subraya que el medicamento solo estara disponible a
través de un programa de acceso controlado”, comenta la Dra. Raquel Sanchez
del Valle, Coordinadora del Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN). “Teniendo en cuenta que julio de 2024
la EMA recomendo inicialmente que no se aprobase en la Union Europea la
comercializaciéon del lecanemab, en la SEN nos congratulamos enormemente
de que la EMA haya reconsiderado su recomendacion. Se trata de una
decision que, en este caso, se aproxima a la de otras agencias reguladorasy
comités asesores y que permitira a los pacientes europeos poder tener acceso a
los mismos tratamientos que los pacientes de otros paises como Estados
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Unidos, Reino Unido, Japén, China, Arabia Saudita, Israel, etc.”.

Te recomendamos

Mezclar la pildora anticonceptiva con ibuprofeno podria ser
potencialmente mortal

“Tras 20 anos sin novedades, en el ultimo ano, en EE UU, Reino Unido, Japon,
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China, Israel o Emiratos Arabes Unidos, se han aprobado dos farmacos —uno de
ellos es el lecanemab- dirigidos contra la proteina amiloide que se acumula en
el cerebro de los pacientes, que consiguen ralentizar el avance de esta
patologia en fases iniciales”, comenta el Dr. Jesus Porta-Etessam, presidente
de la Sociedad Espanola de Neurologia. “Aunque estos medicamentos no
permiten parar totalmente la progresion de la enfermedad, los resultados
son modestos y no estan exentos de efectos secundarios, es absolutamente
fundamental que -aunque con las restricciones pertinentes- los pacientes
europeos tengan acceso a los mismos tratamientos a los que pueden acceder
otros pacientes de paises de nuestro entorno”.

En julio de 2024, la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) ya habia mostrado
su preocupacion al conocer que inicialmente el comité asesor de la EMA
recomendo que no se aprobase en la Unién Europea la comercializacion del
lecanemab, porque su no aprobacion colocaba a los centros europeos a la cola
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en la innovacion en este campo, al no permitirles evaluar en un escenario
clinico habitual la eficacia y la seguridad a largo plazo de este tipo de nuevos
farmacos y porque suponia que los pacientes europeos no iban a tener acceso a
los mismos tratamientos a los que tienen los pacientes de otros paises de su
entorno. Por esa razon, la SEN, junto con diversas sociedades cientificas
europeas alentaron a la EMA a reconsiderar su decision, argumentando que se
podia aumentar la seguridad de estos farmacos excluyendo a los pacientes con
mayor riesgo de complicaciones e incluyendo restricciones, como finalmente
fue anunciado ayer.

“Tras esta recomendacion oficial de la EMA, que en nuestra opinion es una
gran noticia y muy sensata, seran las autoridades espaiiolas las que decidan
si este farmaco sera financiado por el Sistema Nacional de Salud (SNS) y en
qué condiciones. En todo caso, el Grupo de Estudio de Conducta y Demencias
de la Sociedad Espanola de Neurologia, realizara proximamente unas
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recomendaciones sobre los criterios a tener en cuenta para el buen uso de éste
u otros farmacos similares en nuestro medio”, seniala la Dra. Sdnchez del Valle.

Te recomendamos

. Este es el inico pan con el que puedes bajar el colesterol

ARCHIVADO EN:

Enfermedades/ farmacos/ Alzheimer / Medicamentos/ neurologia / Salud

v Ver comentarios @ f L

Mas leidas

Bache
Ultima hora del estado de salud de Mario Vaquerizo tras perder la visién: "Es mas
lento, mas complicado y sin mucha perspectiva de como va a ser finalmente"

Descubrimiento sorprendente
Cientificos se llevan una sorpresa al analizar el ADN del pelo de Beethoven 200 anos
después

Turismo
Asi es el pueblo mas extrano de Espana: pertenece a dos provincias y tiene cuatro
ayuntamientos

Politica
Ada Colau admite en su despedida de Catalunya en Comu que "la ciudadania ha
desconectado de nosotros"

6 de 10 18/11/2024, 11:14



El sintoma temprano de Alzheimer que se presenta cuando estas en el bafio  https://www.huffingtonpost.es/life/salud/elntoma-temprano-alzheimer...

ES NOTICIA Elon Musk DANA Valencia AEMET Carmen Machi  Vladimir Putin  Guerra Ucrania  Aceite deoliva Android RAE  Loteria
APP EL HUFFPOST Descarga la nueva App de El HuffPost
EN DIRECTO E| 'Oso’ de Putin aparece en el espacio aéreo de Reino Unido y Londres tiene que responder

SALUD ALZHEIMER OLFATO

El sintoma temprano de Alzheimer que se presenta cuando
estas en el bafo

Puede ser un indicador "de lo que sucedera estructuralmente en areas especificas del
cerebro”.

Por Redaccion HuffPost

Publicado el 15/(11/2024 a las 15:32
Actualizado el 15/11/2024 a las 17:12
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Imagen de archivo de un escaner cerebral.

Unas 800.000 personas padecen Alzheimer en Espana, segun
estimaciones de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN). La
Enfermedad de Alzheimer es la forma mas frecuente de demencia
(supone al menos el 60% de los casos), asi como la principal causa
de deterioro cognitivo en el mundo.

Segun sus datos, cada afio se diagnostican en Esparna unos 40.000
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nuevos casos de esta enfermedad, de los que mas del 90%
corresponden a personas de mas de 65 anos.
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Ley ELA: medidas y beneficios para pacientes y
cuidadores

Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030 - 15.11.2024

Tras un debate de amplio consenso, la Ley ELA entr6 en vigor en octubre con el objetivo de mejorar la calidad de vida
de personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) y otras enfermedades neuroldgicas similares. La nueva norma
incluye medidas como la agilizacion de tramites para el reconocimiento de la discapacidad o la formacién de sanitarios

y cuidadores.

LEY ELA

El pasado 23 de octubre el pleno del Senado dio el visto bueno definitivo a la Ley destinada a mejorar la
calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral Amiotroéfica (ELA) y otras enfermedades o procesos
neuroldgicos de alta complejidad y curso irreversible, una norma que entré en vigor con su publicacion en

el BOE del 31 de octubre.

Aprobada por amplio consenso, la denominada Ley ELA responde a la mayoria de peticiones formuladas
por las asociaciones de pacientes y aborda medidas que beneficiaran tanto a los enfermos como a sus
entornos familiares y al colectivo de cuidadores.
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¢Qué es la ELA y cuantas personas la padecen?

La Esclerosis Lateral Amiotrofica, mas conocida como ELA, es una enfermedad neurodegenerativa
incurable que afecta a las neuronas motoras del cerebro y de la médula espinal. Esta patologia provoca la
atrofia muscular hasta dejar al paciente totalmente inmavil, sin poder realizar tareas basicas como comer,
hablar o respirar, pero con las facultades mentales y cognitivas intactas.

La ELA afecta a alrededor de 4.000 personas en Espafia, con 900 nuevos casos diagnosticados cada afio. La
edad media de inicio se sitlia entre los 40 y los 70 afios; se trata de la enfermedad de la neurona motora
mas frecuente de la edad adulta, con una supervivencia de entre 3y 4 afios a partir del diagndstico. Esta
alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea -tras el Alzheimer y el Parkinson- la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun en Espafia, el nimero de afectados no sea especialmente alto.

¢A quién beneficia la Ley ELA?

La Ley ELA plantea una serie de cambios legislativos para mejorar calidad de vida de las personas
diagnosticadas con esta enfermedad y también de pacientes con otras patologias -sean o no neuroldgicas-
que cumplan los siguientes criterios:

¢ Tener una condicién irreversible y con una reduccién significativa de supervivencia.

* No haber tenido una respuesta significativa al tratamiento o cuando no existan alternativas
terapéuticas que vayan a mejorar el estado funcional o el prondstico de estas personas.

¢ Precisar cuidados sociales y sanitarios complejos, centrados en el dmbito domiciliario y que
supongan un alto impacto para el entorno cercano de las personas afectadas.

o Tener una rapida progresion en algunos de estos procesos que requiera acelerar procesos
administrativos de valoracion y reconocimiento del grado de discapacidad o dependencia.

Ademas, la ley dispone que el Gobierno, en un plazo de un afio, debera publicar un listado de las
enfermedades y procesos concretos que quedarian dentro del ambito de aplicacion de la Ley ELA.

Agilizacién de tramites para la discapacidad

En primer lugar, la nueva Ley ELA aborda el reconocimiento de la situacion de discapacidad de los
pacientes de ELA y otras enfermedades de alta complejidad y curso irreversible, con la finalidad de agilizar
estos procedimientos. Para ello, la norma establece un procedimiento de urgencia para la revision del
grado de discapacidad con un plazo maximo de 3 meses.

Por otra parte, se define un procedimiento especifico para la calificacion del grado de dependencia, el
derecho a prestaciones y la revision del programa individual de atencién, también con un plazo maximo
de 3 meses.

Mas recursos para sanitarios y cuidadores

Para facilitar esta agilizacion de tramites, la Ley ELA establece la dotacion de recursos a los equipos
multiprofesionales de calificacidn y reconocimiento del grado de discapacidad.

Ademas, con el objetivo de mejorar la proteccién de los cuidadores de personas en situacion de gran
dependencia (Grado lll), la ley plantea que este colectivo podra mantener la base de cotizacion de su
anterior actividad profesional para que, asi, su nueva ocupacién a cargo de los cuidados no afecte a su
futura pension.

Por otra parte, con la nueva Ley ELA los cuidadores de personas en situacién de dependencia se
consideran colectivo de atencidn prioritaria para la politica de empleo. Este colectivo, junto al de

2 de 4 18/11/2024, 11:17



La Moncloa. 15/11/2024. Ley ELA: medidas y beneficios para pacient... https://www.lamoncloa.gob.es/serviciosdeprensa/notasprensa/derecho...

profesionales sanitarios especializados en enfermedades o procesos neuroldgicos de alta complejidad,
podran acceder, ademas, a formacion especifica en el abordaje de estas enfermedades.

Asistencia 24 horas, mas ayudas e investigacion

El texto establece que se incorporaran medidas para garantizar la atencién continuada especializada 24
horas a pacientes en la fase avanzada de la enfermedad. También incluye nuevas ayudas para los
pacientes dependientes de dispositivos electrénicos, como la garantia de que no se les pueda suspender
el suministro eléctrico o mayores bonificaciones en la tarifa eléctrica.

Se homogeneizaran, ademas, las ayudas por gastos de desplazamiento, manutencién y alojamiento de los
pacientes que sean derivados a un centro de salud de otra comunidad autbnoma distinta a la de su
residencia, y se abrira la posibilidad de recibir rehabilitacidon con servicios de fisioterapia en el hospital o
en el propio domicilio.

Finalmente, se anuncia la creacion de un Registro Estatal de Enfermedades Neurodegenerativas, que
proporcionara informacién epidemioldgica sobre estas enfermedades para mejorar la gestion sanitaria, y
la creacién de una nueva estructura en el Instituto de Salud Carlos Ill con la que se fomentara la
investigacion sobre la ELA.

Mas informacién

Ley 3/2024, de 30 de octubre, para mejorar la calidad de vida de personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica y otras enfermedades o procesos
de alta complejidad y curso irreversible

Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN)

Mas noticias

El presidente del Gobierno se Bustinduy: "La Ley ELA mejorara
reune con pacientes, familiares, la calidad de vida de muchas
cuidadores y asociaciones... personas. De eso va la...
Etiquetas:
Leyes
Sanidad

Atencién hospitalaria
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El efecto en la memoria de no dormir lo
suficiente partir de los 50 anos
INES GUTIERREZ | NOTICIA 17.11.2024 - 07:00H @ @ @ @

Dormir mal una noche es molesto y hace que no rindamos como nos gustaria, pero que se convierta en un
problema habitual puede llegar a afectarnos en muchos mas sentidos, también a nuestra salud.

ivita El Dolor De Espalda Con Este Sencillo Trt
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No dormir lo suficiente puede ocasionarnos problemas. /

Una mala noche de suefio puede suponer una gran diferencia sobre
como va a desarrollarse el dia, porque no descansar lo suficiente o
hacerlo mal no solo nos pone de mal humor, también hace que la
concentracion sea menor y todo cueste un esfuerzo mayor. En Espaifia, un
tercio de la poblacién tiene problemas de suefio, tal y segin datos

publicados por la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Algunos de los efectos que tiene la falta de suefio son conocidos por
todos, como decimos, el dia se hace un poco méas cuesta arriba cuando
eso sucede y si es un momento puntual, solo sera eso, un mal dia que
dejar atras, pero cuando se trata de algo habitual, problemas para
dormir de manera frecuente, las cosas sin diferentes, como también las
consecuencias, que pueden ser mayores de lo que pensamos, llegando a

convertirse en un problema que condiciona las vidas de quienes padecen

esas malas noches de descanso. Incide en el humor, en la salud y DESTACADO

también puede tener ciertos efectos sobre la memoria, sobre todo

pasados los 50 afios. Conor McGregor _niege_l,las
acusaciones de violacion:
'"Tuvimos sexo consentido,
vigoroso y enérgico'
20minutos

Descubren un sintoma comin
que advierte de un mayor
riesgo de demencia

Jorge Garcia

Alejandra Rubio reacciona a
sus las noticias de sus
problemas con Carlo
Costanzia: 'Me da mucha

pena...
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m Ni cansancio ni sofocos: un %
Aantar avnlina ALlAl Ae Al

ivita El Dolor De Espalda Con Este Sencillo Trt

El efecto en la memoria de no dormir lo suficiente

2de9 18/11/2024, 11:17



El efecto en la memoria de no dormir lo suficiente partir de los 50 afios https://www.20minutos.es/salud/medicina/no-dormir-suficiente-efect...

20minutos

Dormir mal puede complicarnos las cosas. / iStockPhoto

El paso del tiempo afecta a nuestra memoria, es normal que conforme
cumplamos afios, los recuerdos tienden a ser menos intensos y solo nos
quedamos con lo esencial. Mantener la memoria lo mas intacta posible
se convierte en esencial, por eso conviene conocer los factores que
pueden hacer que esta se vea alterada, como sucede cuando no dormimos

bien, sobre todo pasados los 50 afos.

Asi lo asegura un estudio publicado en la revista Neurology, cuya
investigacién partié de la premisa de que las personas de mediana edad
que tienen una mala calidad del suefio presentan mas signos de mala
salud cerebral en el futuro. Este estudio, capitaneado por la doctora
Clémence Cavaillés, de la Universidad de California en San Francisco, EE.
UU.,, establece una conexién entre la mala calidad del suefio y los signos
de envejecimiento cerebral. “Los problemas de suefio se han relacionado
en investigaciones anteriores con una menor capacidad de pensamiento y
memoria en etapas posteriores de la vida, lo que aumenta el riesgo de

demencia”, explicé la experta.

NOTICIA DESTACADA

” El problema de la falta de suefio: aumenta la
Fay- -
sensibilidad al dolor
o F
o

En este estudio se han empleado escaneres cerebrales que sugieren que
dormir mal puede envejecer hasta tres afios el cerebro. Se identificaron ;... vl Dolor De Espalda Con Este Sencillo Trt
seis caracteristicas del mal suefio y se dividié a los participantes en tres

grupos: los del grupo bajo no cumplian con mas de una caracteristica, lo:

del grupo medio tenian entre dos y tres y los del grupo alto presentaban

maés de tres. Las seis caracteristicas seleccionadas fueron: corta

duracion del suefio, mala calidad del suefio, dificultad para conciliar el

sueflo, dificultad para permanecer dormido, despertar temprano por la
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una edad cerebral media 1,6 afios mayor que los del grupo bajo. Los del

grupo alto, 2,6 afios mayor.

-

Una mujer durmiendo. / Getty Images

“Nuestros hallazgos ponen de relieve la importancia de abordar los
problemas del suefio en etapas tempranas de la vida para preservar la
salud del cerebro”, afirmd la doctora Kristine Yaffe, de la Universidad de
California en San Francisco y miembro de la Academia Americana de
Neurologia, y otra de las autoras del estudio. Sefial6 también que, futuras
investigaciones, deberian ir enfocadas a encontrar maneras de mejorar

la calidad del sueiio.

Consejos que favorecen el descanso

Algunas personas tienen problemas para dormir, otros para permanecer
dormidos y otros tienen un sueiio de pésima calidad, poco profundo y
reparador. Existen algunos consejos que pueden resultar tutiles para que
el suefio mejore, aunque en algunos casos lo mejor es buscar ayuda

profesional.

NOTICIA DESTACADA

Bl
w

Entre los tips que pueden ayudarnos a tener una buena noche de suefio

Cdémo reponerse de una mala noche de suefio:
cuatro claves sencillas de una experta

esta el de acostarse y levantarse siempre a la misma hora, evitar quedars
en la cama si pasados 15 minutos no se ha podido dormir (es mejor salir

de la cama y cambiar de habituacién) u optar por una actividad que

ayude a relajar, como leer. También es importante que la estancia cumpli.

https://www.20minutos.es/salud/medicina/no-dormir-suficiente-efect...
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pasa el tiempo.

También conviene tenerlo en cuenta a lo largo del dia, evitando cenar
cosas muy pesadas o tomar alimentos que impidan el suefio, como la
cafeina. No es buena idea dormir siestas demasiado largas o hacer
planes que acaben muy tarde, y se aconseja hacer ejercicio de forma

regular, entre otras recomendaciones.
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(2024). Association of Self-Reported Sleep Characteristics With
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¢No puede dormir? Pruebe con estos consejos: MedlinePlus enciclopedia

meédica. (s. f.-b).

Te puede interesar
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Lecanemab: para quién esta indicado el primer farmaco
contra el Alzheimer que Europa recomienda aprobar

Medicamentos
© Fact Checked
Lecanemab es un medicamento que actua eliminando una proteina téxica que se
acumula en el cerebro de los pacientes. La Agencia Europea de Medicamentos ha
recomendado su aprobacion después de que en julio no lo hiciera al concluir que
los beneficios del farmaco superan los riesgos.

Actualizado a: Viernes, 15 Noviembre, 2024 13:48:02 CET
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Las personas que toman lecanemab necesitan escdneres cerebrales para controlar los efectos secundarios. (Fotos:
Shutterstock)
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Alicia Cruz Acal

Encontrar una cura para el Alzheimer es una larga carrera que no atisba meta
todavia. Sin embargo, algunas zancadas prometen. Que el comité de expertos de
la Agencia Europea de Medicamentos (EMA, por sus siglas en inglés) haya
aprobado la comercializacion de Leqgembi (lecanemab) para el tratamiento de
la enfermedad es una de ellas. Si bien el pasado julio recomendaba no conceder
esta autorizacion, cuatro meses mas tarde ha reconsiderado su decision al
concluir que los beneficios de este farmaco superan los riesgos.

Lecanemab es el primer farmaco aprobado contra el Alzheimer y que actua
eliminando una proteina téxica llamada beta amiloide que se acumula en el
cerebro de los afectados y que acaba provocando la pérdida de memoriay el
deterioro de otras funciones cognitivas. Desde 2023, los médicos
estadounidenses pueden recetar este farmaco a sus pacientes, por lo que su
posible llegada a Europa ha sido celebrada por los expertos. Es importante insistir
en que, aunque este tratamiento ralentiza la progresion de los sintomas, no
consigue frenar el Alzheimer. Asimismo, su uso esta indicado solo a pacientes
que se encuentran en una fase temprana de la enfermedad y que no son
portadores de dos copias del gen de riesgo APOE4, pues presentan una mayor
probabilidad de sufrir efectos secundarios graves. Aproximadamente el 15% de
las personas con esta patologia tienen dos copias de este gen.

PUBLICIDAD
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El medicamento “conlleva el riesgo de inflamacién o hemorragia cerebral, lo que
significa que, ademas de las infusiones frecuentes del farmaco, las personas que
toman lecanemab necesitan escaneres cerebrales para controlar los efectos
secundarios”, detalla a la plataforma informativa SMC Tara Spires-Jones,
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presidenta de la Asociacidn Britanica de Neurociencia y directora del Centro para
el Descubrimiento de las Ciencias del Cerebro de la Universidad de Edimburgo.

“Aunque estos medicamentos no permiten parar totalmente la progresion de la
enfermedad, los resultados son modestos y no estan exentos de efectos
secundarios, es absolutamente fundamental que los pacientes europeos
tengan acceso a los mismos tratamientos a los que pueden acceder otros
pacientes de paises de nuestro entorno”, valora Jesus Porta-Etessam,
presidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

Hilary Evans-Newton, directora ejecutiva de Alzheimer's Research UK, coincide
con sus declaraciones a SMC con los anteriores especialistas: “El lecanemab es
uno de los primeros tratamientos que han demostrado ralentizar el deterioro de
la memoriay el pensamiento asociado al Alzheimer, en lugar de limitarse a aliviar
los sintomas. Este progreso, por modesto que sea, supone un gran avance en la
forma de tratar la enfermedad”.

PUBLICIDAD

Proximos pasos
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Tras la recomendacion oficial de la EMA, “seran las autoridades espafiolas las que
decidan si este farmaco sera financiado por el Sistema Nacional de Salud (SNS) y
en qué condiciones”, afirma Raquel Sanchez del Valle, coordinadora del Grupo
de Estudio de Conducta y Demencias de la SEN.

A pesar de que lecanemab no esta todavia disponible en el SNS, pacientes de
Estados Unidos y Japon ya lo estan recibiendo, “con sistemas de seguimiento de la
evolucion que mejoran nuestra comprension del funcionamiento de estos
farmacos fuera de los ensayos clinicos”, informa Evans-Newton, quien subraya
gue esta informacion “sera clave” de cara a futuras decisiones clinicas,
“como qué pacientes se benefician mas de los tratamientos, durante cuanto
tiempo deben administrarse y en qué fases de la enfermedad”.

“Gracias a décadas de investigacién, hemos avanzado enormemente en la
comprension del Alzheimer, y la investigacion sigue siendo nuestra mejor
esperanza para conseguir que esta devastadora enfermedad sea por fin cosa del
pasado”, concluye la especialista.
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Qué es la distonia cervical, la rara enfermedad que dejo sin voz al chef Jordi Roca durante
anos

= Alrededor de 20.000 personas en Espana estan afectadas por algun tipo de distonia, pero los especialistas consideran
que es una enfermedad subdiagnosticada

= Jordi Roca anuncid hace unos afos que habia recuperado la voz después de haber sufrido distonia cervical
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Contracciones musculares involuntarias que provocan movimientos repetitivos y/o posturas anormales. Esto son

las distonias consideradas por especialistas en neurologia no como enfermedades neuromusculares sino como
trastornos del movimiento.

PUBLICIDAD

A pesar del escaso conocimiento que se tiene de ella, desde la Sociedad Espafiola de Neurologia destacan que la distonia

celebra el Dia Europeo de la Distonia.

Noticias relacionadas

¢{Qué es y como nos afecta la poco conocida enfermedad de Huntington, o “Baile de San Vito"?
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£Qué es la epilepsia refractaria que afecta al 30% de los pacientes diagnosticados?

Un sencillo cambio en la dieta podria reducir el riesgo de sufrir un ictus o un infarto

De hecho, seglin datos de la SEN, en Espafia, hay unas 20.000 personas afectadas por algun tipo de distonia. Y aunque
comparado con estos otros trastornos del movimiento, su frecuencia sea menor, la SEN cree que se trata de una
enfermedad subdiagnosticada.

iLA ORQUESTA DE CORDOBA EN VIVO!
SUSCRIBETE Y LLEVATE UNA ENTRADA DE CONCIERTO

Suscripcion TRIMESTRAL

—

La distonia provoca contracciones involuntarias de los musculos. / KJPARGETER. FREEPIK.

Tipos de distonia

Este tipo de trastorno del movimiento tiene la caracteristica de poder afectar “a un musculo en particular, a un grupo de
musculos o a todo el cuerpo”, explica el doctor Alvaro Sanchez Ferro, Coordinador del Grupo de Estudio de Trastornos

del Movimiento de la SEN.

PUBLICIDAD
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Va a ser el tipo de afectacion el que determine de la categoria de distonia que sufre el paciente. “Se diferencian varios
tipos: distonia focal, segmentaria y generalizada.

La distonia focal afecta una parte especifica del cuerpo, como el cuello (distonia cervical), como la que sufrio el
cocinero Jordi Roca, los parpados (blefaroespasmo) o las manos (distonia de la escritura). Por otra parte, la distonia

segmentaria involucra a multiples areas cercanas, y la distonia generalizada afecta a varias partes del cuerpo”, explica el
doctor Sanchez Ferro.
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De estas tres categorias la focal suele pasar desapercibida incluso llegando a no ser diagnosticada.

"Aunque la distonia puede tener un impacto significativo en la calidad de vida de las personas afectadas, las distonias que
se suelen dar en edad adulta suelen ser focales y generalmente no son progresivas”, advierte el neurdlogo.

PUBLICIDAD
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Por lo que, sobre todo dependiendo de la gravedad de la afeccién y de la zona que se vea implicada, "creemos que
existen muchos pacientes que conviven con la enfermedad sin haber consultado estos problemas de movimiento que, en
la edad adulta, sobre todo aparecen en el cuello, en la cara o en las manos”.

"Por otra parte, entre los que si lo consultan, calculamos que hasta un 40% de los pacientes con distonia son
diagnosticados erréneamente con otro tipo de patologias”, afade el experto.

La distonia puede afectar hasta a los musculos de los parpados. / COOKIE STUDIO. FREEPIK.
Este tipo de trastorno de movimiento puede aparecer a cualquier edad, si bien, en el caso de los nifios “es mas comun que
la distonia se presente en las piernas, que la enfermedad progrese a otras partes del cuerpo y que su impacto sea aun

mayor. Ademas, y puesto que detras de los casos infantiles suele haber una causa genética, su diagndstico suele ser mas
preciso”.

¢Por qué se produce la distonia?

Aproximadamente un 50% de las distonias tienen una causa genética, explican los especialistas, mientras que el 50%
restante de los casos corresponden a formas secundarias de esta enfermedad.

En este segundo caso el origen mas habitual suele estar el consumo de algunos farmacos, de toxicos, el haber sufrido
algun tipo de lesion cerebral o padecer enfermedades neurodegenerativas.

Por dltimo, los neurdlogos explican que, curiosamente, la distonia aparece de forma muy habitual entre personas
dedicadas a profesiones como la musica (el 10% de los musicos la sufren) o a los jugadores del golf (35%).
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La distonia no tiene cura. f ADOBE STOCK.

Un trastorno para el que no existe cura

A pesar de su frecuencia, y de lo que en algunos casos puede llegar a complicar la vida de los que la padecen, “salvo para
ciertos casos de tipo secundario, no existe una cura definitiva para la distonia”, advierte el doctor Sanchez Ferro.

De lo que si se dispone es de tratamientos que “"pueden ayudar a controlar los sintomas: farmacos, terapias fisicas,
inyecciones de toxina botulinica o incluso cirugia”, ahade el neurélogo.

Te puede interesar

NEUMOLOGIA ENDOCRINOLOGIA DiA MUNDIAL DIABETES / ENDOCRINOLOGIA
EPOC: no se cura, es progresiva, tiene Qué es la polineuropatia diabética Asi es la estrecha y peligrosa relacion
79 enfermedades asociadas... jpero se dolorosa que afecta a mas de dos entre diabetes, obesidad y los

puede tratar! millones de espafioles "adelgazantes milagrosos"

“En los ultimos afos se han producido avances en la aplicacion de la estimulacion cerebral profunda en el tratamiento de

las distonias generalizadas que no responden a los farmacos y actualmente estan en marcha varias investigaciones sobre

posibles causas subyacentes, mecanismos de la enfermedad y nuevos enfoques terapéuticos innovadores, que esperamos
que consigan mejorar la calidad de vida de las personas con distonia”.

TEMAS PARKINSON ENFERMEDADES NEUROLOGIA

(Comenta esta noticia )

PUBLICIDAD
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La Sociedad Espanola de Neurologia
celebra la decisiéon de la EMA que
permitira el uso del lecanemab contra
el alzhéimer

SERVIMEDIA

7-9 minutos

MADRID, 15 (SERVIMEDIA)

La Sociedad Espariola de Neurologia celebro este viernes la decision
del comité de expertos de la Agencia Europea del Medicamento
(EMA, por sus siglas en inglés) de recomendar la aprobacion del
farmaco lecanemab a personas con enfermedad de Alzheimer que
padezcan deterioro cognitivo leve o demencia leve.

Asi lo defendié en un comunicado en el que explicd que, en su
recomendacion, la EMA sefnala que este tratamiento solo puede ser
iniciado y supervisado por médicos expertos en el diagnéstico y
tratamiento de la enfermedad de Alzheimer que dispongan de la
tecnologia suficiente, especialmente resonancias, para su “correcto
seguimiento” y que su autorizacién de comercializacion solo incluye a
personas con solo una copia o ninguna de ApoE4, una forma
determinada del gen de la proteina apolipoproteina E.

A este respecto, la doctora Raquel Sanchez del Valle, Coordinadora
del Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de la SEN, explico
que la EMA ha realizado una recomendacion “similar” a la ya
realizada por la Agencia Reguladora de Medicamentos y Productos
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Sanitarios del Reino Unido, en la que, “ademas de poner restricciones
en el uso de este farmaco para excluir a los pacientes con mayor
riesgo de complicaciones, como son los pacientes con dos copias del
gen ApoE4, subraya que el medicamento solo estara disponible a
través de un programa de acceso controlado”.

“Teniendo en cuenta que julio de 2024 la EMA recomendoé
inicialmente que no se aprobase en la Unidn Europea la
comercializacion del lecanemab, en la SEN nos congratulamos
enormemente de que la EMA haya reconsiderado su
recomendacion”, abundo, convencida de que se trata de una decision
que, “en este caso, se aproxima a la de otras agencias reguladoras y
comités asesores y que permitira a los pacientes europeos poder
tener acceso a los mismos tratamientos que los pacientes de otros
paises como Estados Unidos, Reino Unido, Japdn, China, Arabia
Saudita o Israel”.

GRAN NOTICIA

Tras considerar una “gran noticia y muy sensata” esta recomendacion
oficial de la EMA, explico que seran las autoridades esparolas las
que decidan si este farmaco sera financiado por el Sistema Nacional
de Salud (SNS) y en qué condiciones.

“En todo caso, el Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Espafiola de Neurologia, realizara proximamente unas
recomendaciones sobre los criterios a tener en cuenta para el buen
uso de éste u otros farmacos similares en nuestro medio”, avanzo.

En la misma linea, el doctor Jesus Porta-Etessam, presidente de la
SEN, subrayd que, tras 20 anos “sin novedades”, en el ultimo afo, en
EE.UU, Reino Unido, Japén, China, Israel o Emiratos Arabes Unidos,
“se han aprobado dos farmacos —uno de ellos es el lecanemab-
dirigidos contra la proteina amiloide que se acumula en el cerebro de
los pacientes, que consiguen ralentizar el avance de esta patologia

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.lavanguardia.com%2Fsoci...
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en fases iniciales”.

“Aunque estos medicamentos no permiten parar totalmente la
progresion de la enfermedad, los resultados son modestos y no estan
exentos de efectos secundarios, es absolutamente fundamental que,
aunque con las restricciones pertinentes, los pacientes europeos
tengan acceso a los mismos tratamientos a los que pueden acceder
otros pacientes de paises de nuestro entorno”, sentencio.

Enjulio de 2024, la SEN ya habia mostrado su “preocupacion” al
conocer que “inicialmente” el comité asesor de la EMA recomendo
gue no se aprobase en la Unién Europea la comercializacion del
lecanemab, porque su no aprobacién colocaba a los centros
europeos “ala cola” en lainnovacién en este campo, al no permitirles
evaluar en un escenario clinico habitual la eficacia y la seguridad a
largo plazo de este tipo de nuevos farmacos y porque suponia que los
pacientes europeos no iban a tener acceso a los mismos tratamientos
alos que tienen los pacientes de otros paises de su entorno.

Por esa razon, la SEN, junto con diversas sociedades cientificas
europeas “alentaron” ala EMA a “reconsiderar” su decision,
argumentando que se podia aumentar la seguridad de estos
farmacos excluyendo a los pacientes con mayor riesgo de
complicaciones e incluyendo restricciones, como finalmente fue
anunciado ayer.

(SERVIMEDIA)15-NOV-2024 11:53 (GMT +1)MJR/gja

(C) SERVIMEDIA. Esta informacion es propiedad de Servimedia.
Solo puede ser difundida por los clientes de esta agencia de noticias
citando a Servimedia como autor o fuente. Todos los derechos
reservados. Queda prohibida la distribucion y la comunicacion publica
por terceros mediante cualquier via o soporte.
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OPINION - PORTADA

La Sociedad Espafiola de Neurologia se
congratula de la decision de la EMA que
permitira la utilizacion del lecanemab
contra la enfermedad de Alzheimer en

Europa

& 15 noviembre, 2024 & moon

El comité de expertos de la Agencia Europea del Medicamento (EMA, por sus siglas en inglés) ha
recomendado la aprobacion del farmaco lecanemab a personas con enfermedad de Alzheimer
que padezcan deterioro cognitivo leve o demencia leve. En su recomendacion sefiala que este
tratamiento solo puede ser iniciado y supervisado por médicos expertos en el diagnostico y
tratamiento de la enfermedad de Alzheimer que dispongan de la tecnologia suficiente-

especialmente resonancias- para su correcto seguimiento y que su autorizacion de

Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continia navegando esta dando su
consentimiento para la aceptacion de las mencionadas cookies y la aceptacion de nuestra politica de cookies, pinche el enlace

para mayor informacion. . .
plugin cookie
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“La EMA ha realizado un recomendacion similar a la ya realizada por la Agencia Reguladora de
Medicamentos y Productos Sanitarios del Reino Unido, en la que ademds de poner restricciones en el
uso de este fdrmaco para excluir a los pacientes con mayor riesgo de complicaciones -como son los
pacientes con dos copias del gen ApoE4-, subraya que el medicamento solo estard disponible a través
de un programa de acceso controlado”, comenta la Dra. Raquel Sanchez del Valle, Coordinadora
del Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de la Sociedad Espafola de Neurologia

(SEN). “Teniendo en cuenta que julio de 2024 la EMA recomendo inicialmente que no se aprobase en
la Unidn Europea la comercializacion del lecanemab, en la SEN nos congratulamos enormemente de
que la EMA haya reconsiderado su recomendacion. Se trata de una decision que, en este caso, se
aproxima a la de otras agencias reguladoras y comités asesores y que permitird a los pacientes
europeos poder tener acceso a los mismos tratamientos que los pacientes de otros paises como

Estados Unidos, Reino Unido, Japon, China, Arabia Saudita, Israel, etc.”.

“Tras 20 anos sin novedades, en el ultimo ano, en EE.UU, Reino Unido, Japon, China, Israel o Emiratos
Arabes Unidos, se han aprobado dos fdrmacos -uno de ellos es el lecanemab- dirigidos contra la
proteina amiloide que se acumula en el cerebro de los pacientes, que consiguen ralentizar el avance
de esta patologia en fases iniciales”, comenta el Dr. Jesus Porta-Etessam, Presidente de la
Sociedad Espafiola de Neurologia. “Aunque estos medicamentos no permiten parar totalmente la
progresion de la enfermedad, los resultados son modestos y no estdn exentos de efectos secundarios,
es absolutamente fundamental que -aunque con las restricciones pertinentes- los pacientes europeos
tengan acceso a los mismos tratamientos a los que pueden acceder otros pacientes de paises de

huestro entorno”.

En julio de 2024, la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) ya habia mostrado su preocupacion
al conocer que inicialmente el comité asesor de la EMA recomendd que no se aprobase en la
Union Europea la comercializacion del lecanemab, porque su no aprobacion colocaba a los
centros europeos a la cola en la innovacion en este campo, al no permitirles evaluar en un
escenario clinico habitual la eficacia y la seguridad a largo plazo de este tipo de nuevos
farmacos y porque suponia que |os pacientes europeos no iban a tener acceso a los mismos
tratamientos a los que tienen los pacientes de otros paises de su entorno. Por esa razén, la SEN,
junto con diversas sociedades cientificas europeas alentaron a la EMA a reconsiderar su
decision, argumentando que se podia aumentar la seguridad de estos farmacos excluyendo a
los pacientes con mayor riesgo de complicaciones e incluyendo restricciones, como finalmente

fue anunciado ayer.

“Tras esta recomendacion oficial de la EMA, que en nuestra opinion es una gran noticia y muy

sensata, serdn las aqutoridades espafiolas las que decidan si este farmaco serd financiado por el

Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continia navegando esta dando su
consentimiento para la aceptacion de las mencionadas cookies y la aceptacion de nuestra politica de cookies, pinche el enlace
para mayor informacion.
plugin cookie
ACEPTAR
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recomendaciones sobre [os criterios a tener en cuenta para el buen uso de éste u otros fdrmacos

similares en nuestro medio”, senala la Dra. Raquel Sanchez del Valle.
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APROBADO POR LA EMA

Qué es lecanemab, el primer farmaco que ralentiza el
avance del alzhéimer y que acaba de aprobar la EMA

Este tratamiento solo puede ser iniciado y supervisado por médicos expertos en el
diagnostico y tratamiento del alzhéimer

\

Lecanemab: asi es la puerta a la esperanza para los pacientes diagnosticados con alzhéimer / FREEPIK
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A

Rafa Sardifna

15 NOV 2024 13:17 Actualizada 15 NOV 2024 14:33

1de9

18/11/2024, 11:40



Qué es lecanemab, el primer farmaco que ralentiza el avance del alzhéimer https://www.lacronicabadajoz.com/salud/2024/11/15/lecanemab-prime...

"B H N EOIe

Este jueves, el comité de expertos de la Agencia Europea del Medicamento (EMA,
por sus siglas en inglés) recomendd la aprobacion del farmaco lecanemab a
personas con enfermedad de Alzheimer que padezcan deterioro cognitivo leve
o demencia leve.

En su recomendacion sefiala que este tratamiento solo puede ser iniciado y
supervisado por medicos expertos en el diagndstico y tratamiento del alzhéimer
que dispongan de la tecnologia suficiente, especialmente resonancias, para su
correcto seguimiento y que su autorizacion de comercializacion solo incluye a
personas con solo una copia o ninguna de ApoE4 (una forma determinada del gen

de la proteina apolipoproteina E).

Dia Mundial del Alzhéimer: ;Como prevenir la primera causa de
discapacidad en personas mayores?

La doctora Raquel Sanchez del Valle, Coordinadora del Grupo de Estudio de
Conducta y Demencias de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), explica que
"la EMA ha realizado un recomendacion similar a la ya realizada por la Agencia
Reguladora de Medicamentos y Productos Sanitarios del Reino Unido, en la que
ademas de poner restricciones en el uso de este farmaco para excluir a los
pacientes con mayor riesgo de complicaciones, como son los pacientes con dos
copias del gen ApoE4".

“Teniendo en cuenta que julio de 2024 la EMA recomendd inicialmente que no se
aprobase en la Uniéon Europea la comercializacion del lecanemab, en la SEN nos
congratulamos enormemente de que la EMA haya reconsiderado su
recomendacién”.
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El lecanemab, el prometedor farmaco para el alzhéimer aprobado en EEUU / EP

Este nuevo farmaco consigue ralentizar el avance de esta
patologia en fases iniciales

Para la especialista, "se trata de una decisidon que, en este caso, se aproxima a la de
otras agencias reguladoras y comités asesores y que permitira a los pacientes
europeos poder tener acceso a los mismos tratamientos que los pacientes de otros
paises como Estados Unidos, Reino Unido, Japdn, China, Arabia Saudita, Israel, etc.”.

Después de 20 afos sin novedades, en el Ultimo afio, en Estados Unidos, Reino
Unido, Japén, China, Israel o Emiratos Arabes Unidos, se han aprobado dos
farmacos, uno de ellos es el lecanemab, dirigidos contra la proteina amiloide que se
acumula en el cerebro de los pacientes, que "consiguen ralentizar el avance de esta
patologia en fases iniciales”.

El doctor Jesus Porta-Etessam, presidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia,
recalca que "aunque estos medicamentos no permiten parar totalmente la
progresion de la enfermedad, los resultados son modestos y no estan exentos de
efectos secundarios, es absolutamente fundamental que los pacientes europeos

tengan acceso a los mismos tratamientos a los que pueden acceder otros pacientes
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de paises de nuestro entorno”.

Seran las autoridades espainolas las que decidan si este farmaco
sera financiado por el Sistema Nacional de Salud y en qué
condiciones

La EMA recomendo que no se aprobase lecanemab

En julio de 2024, la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ya habia mostrado su
preocupacion al conocer que inicialmente el comité asesor de la EMA
recomendd que no se aprobase en la Union Europea la comercializacién del
lecanemab, porque su no aprobacion colocaba a los centros europeos a la cola en
la innovacién en este campo, al no permitirles evaluar en un escenario clinico
habitual la eficacia y la seguridad a largo plazo de este tipo de nuevos farmacos y
porque suponia que los pacientes europeos no iban a tener acceso a los mismos
tratamientos a los que tienen los pacientes de otros paises de su entorno.

la SEN, junto con diversas sociedades cientificas europeas alentaron a la EMA a
reconsiderar su decisién, argumentando que se podia aumentar la seguridad de
estos farmacos excluyendo a los pacientes con mayor riesgo de complicaciones e
incluyendo restricciones, como finalmente fue anunciado ayer.

¢Oyes cada vez peor? Deberias preocuparte porque podria ser un
sintoma de alzhéimer o demencia

“Tras esta recomendacion oficial de la EMA, que en nuestra opinion es una gran
noticia y muy sensata, seran las autoridades espafolas las que decidan si este
farmaco sera financiado por el Sistema Nacional de Salud (SNS) y en qué
condiciones. En todo caso, el Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Espafiola de Neurologia, realizara proximamente unas recomendaciones
sobre los criterios a tener en cuenta para el buen uso de éste u otros
medicamentos similares en nuestro medio”, recalca la doctora Sanchez del Valle.
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APROBADO POR LA EMA

Qué es lecanemab, el primer farmaco que ralentiza el avance del alzhéimer y que
acaba de aprobar la EMA

Este tratamiento solo puede ser iniciado y supervisado por médicos expertos en el diagndstico y tratamiento del
alzhéimer

N
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Lecanemab: asi es la puerta a la esperanza para los pacientes diagnosticados con alzhéimer / FREEPIK
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Qué es lecanemab, el primer farmaco que ralentiza el avance del alzhéimer https://www.laopiniondemurcia.es/salud/guia/2024/11/15/lecanemab-...
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Este jueves, el comité de expertos de la Agencia Europea del Medicamento (EMA, por sus siglas en inglés)

recomendd la aprobacién del farmaco lecanemab a personas con enfermedad de Alzheimer que padezcan
deterioro cognitivo leve o demencia leve.
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En su recomendacion sefala que este tratamiento solo puede ser iniciado y supervisado por médicos expertos en
el diagndstico y tratamiento del alzhéimer que dispongan de la tecnologia suficiente, especialmente resonancias,

para su correcto seguimiento y que su autorizacion de comercializacion solo incluye a personas con solo una
copia o ninguna de ApoE4 (una forma determinada del gen de la proteina apolipoproteina E).
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Noticias relacionadas
Coémo el deporte cambia la vida de las personas con daiio neurolégico: “He recuperado la autoestima”
Enfermedades neuroldgicas: cuales son, como nos afectan y cdmo mantener un cerebro saludable

Dia Mundial del Alzhéimer: ;Cémo prevenir la primera causa de discapacidad en personas mayores?

La doctora Raquel Sanchez del Valle, Coordinadora del Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), explica que "la EMA ha realizado un recomendacién similar a la ya
realizada por la Agencia Reguladora de Medicamentos y Productos Sanitarios del Reino Unido, en la que ademas
de poner restricciones en el uso de este farmaco para excluir a los pacientes con mayor riesgo de complicaciones,
como son los pacientes con dos copias del gen ApoE4".

“Teniendo en cuenta que julio de 2024 la EMA recomend? inicialmente que no se aprobase en la Unién Europea

la comercializacion del lecanemab, en la SEN nos congratulamos enormemente de que la EMA haya
reconsiderado su recomendacion”.
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| NDC:62856-215-01
Rx only

https://www.laopiniondemurcia.es/salud/guia/2024/11/15/lecanemab-...

1 vial per Carton

Discard unused portion.
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Injection

500 mg/5 mL
(100 mg/mL)

El lecanemab, el prometedor farmaco para el alzhéimer aprobado en EEUU / EP

LEQEMBI

(lecanemab-irmb)

Este nuevo farmaco consigue ralentizar el avance de esta patologia en fases iniciales

Para la especialista, "se trata de una decisidn que, en este caso, se aproxima a la de otras agencias reguladoras y
comités asesores y que permitird a los pacientes europeos poder tener acceso a los mismos tratamientos que los
pacientes de otros paises como Estados Unidos, Reino Unido, Japon, China, Arabia Saudita, Israel, etc.”.

Después de 20 afios sin novedades, en el Ultimo afio, en Estados Unidos, Reino Unido, Japén, China, Israel o
Emiratos Arabes Unidos, se han aprobado dos farmacos, uno de ellos es el lecanemab, dirigidos contra la
proteina amiloide que se acumula en el cerebro de los pacientes, que "consiguen ralentizar el avance de esta

patologia en fases iniciales”.
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El doctor Jestis Porta-Etessam, presidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia, recalca que "aunque estos
medicamentos no permiten parar totalmente la progresion de la enfermedad, los resultados son modestos y no
estan exentos de efectos secundarios, es absolutamente fundamental que los pacientes europeos tengan acceso

a los mismos tratamientos a los que pueden acceder otros pacientes de paises de nuestro entorno”.

Seran las autoridades espafiolas las que decidan si este farmaco sera financiado por el Sistema
Nacional de Salud y en qué condiciones

La EMA recomendé que no se aprobase lecanemab

En julio de 2024, la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ya habia mostrado su preocupacion al conocer que
inicialmente el comité asesor de la EMA recomendd que no se aprobase en la Unién Europea la
comercializacién del lecanemab, porque su no aprobacién colocaba a los centros europeos a la cola en la
innovacién en este campo, al no permitirles evaluar en un escenario clinico habitual la eficacia y la seguridad a
largo plazo de este tipo de nuevos farmacos y porque suponia que los pacientes europeos no iban a tener acceso
a los mismos tratamientos a los que tienen los pacientes de otros paises de su entorno.
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la SEN, junto con diversas sociedades cientificas europeas alentaron a la EMA a reconsiderar su decision,
argumentando que se podia aumentar la seguridad de estos fAdrmacos excluyendo a los pacientes con mayor
riesgo de complicaciones e incluyendo restricciones, como finalmente fue anunciado ayer.

Te puede interesar
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