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Ramiro Navarro

La Atrofia Muscular Espinal
(AME) es una enfermedad rara,
genética y progresiva que afecta
alas neuronas motoras encarga-
das de controlar los musculos.
Aunque histéricamente se ha
asociado mas a la poblacidn pe-
didtrica, en los tltimos afos los
especialistas estan poniendo el
foco en un grupo de pacientes
adultos que, en muchos casos,
no cuentan con un diagndstico
claro. “En el paciente adulto, el
diagnoéstico de AME es bastante
diferente al de los nifios”, expli-
caladoctora Beatriz Vélez, espe-
cialista en Neurologia del Hospi-
tal Universitario Torrecardenas
(Almeria). En los menores, los
sintomas son mds homogéneos,
lo que facilita que los pediatras
puedan sospechar la enferme-
dad y solicitar un estudio genéti-
co. Sin embargo, en los adultos,
la variabilidad en la forma en la
que se manifiesta la enfermedad
complica su identificacién.

“Hay pacientes que tienen sin-
tomas leves y siguen caminando,
pero con limitaciones que pro-
gresan con el tiempo, mientras
que otros presentan una pérdida
severa de movilidad, estdn en si-
lla de ruedas y requieren ventila-
cién asistida o soporte nutricio-
nal”, detallala doctora Vélez. Es-

En Espafia se
estima que hay
entre 800y 1000
pacientes con AME

tavariabilidad clinica puede lle-
var a confusiones diagnosticas,
siendo la AME erréneamente eti-
quetada como una distrofia mus-
cular, una enfermedad del ner-
vio periférico o incluso otra pa-
tologia de la neurona motora co-
mo la ELA.

Aestadificultad se suma el he-
cho de que muchos pacientes
diagnosticados en el pasado per-
dieron el seguimiento por parte
del especialista. “Antes, al no ha-
ber tratamientos disponibles, no
siempre se realizaba un diagnés-
tico genético de forma rutinaria,
ylos pacientes dejaban de acudir
al neurdélogo porque no habia
nada que ofrecerles”, sefiala Vé-
lez. Esta situacion ha generado
una bolsa de pacientes sin diag-
nosticar o con un diagndstico in-
correcto.

En Espafia, se estima que hay
entre 800 y 1.000 pacientes con
AME pero muchos de ellos pue-
den no tener un correcto diag-
néstico y por tanto no estar iden-
tificados. “En nuestro hospital,
por ejemplo, tenemos identifica-
dos unos diez pacientes con AME
enelarea de Almeria, pero sabe-
mos que en nuestra misma zona
debe haber més casos”, explica
laneurdloga.

El diagnéstico definitivo de
AME pasa por un estudio gené-

® E( panorama terapéutico de la Atrofia Muscular

Espinal ha cambiado drasticamente ® Sin embargo,

muchos pacientes adultos siguen sin diagnosticar

Detectar la AME,
un desatio clinico

El diagnéstico definitivo de la enfermedad pasa por un estudio genético.
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‘Piensa raro’, una iniciativa para un mejor diagnodstico

La necesidad de mejorar el in-
fradiagndstico de las enferme-
dades neuromusculares ha pro-
propiciado el lanzamiento de la
campafa Piensa Raro, impulsa-
da por la compaiifa Roche y pre-
sentada en el contexto de la
LXXVI Reunién Anual de la So-
ciedad Espafiola de Neurologia
SEN), que se ha celebrado esta
semana en Valencia. La identifi-
cacion de pacientes —como los
que conviven con Atrofia Mus-
cular Espinal- es crucial, espe-

cialmente porque algunos de
ellos fueron diagnosticados en el
pasado, pero dejaron de seguir
controles en neurologia debido a
la falta de tratamientos disponi-
bles en ese momento. “Es funda-
mental aumentar el conocimiento
de la enfermedad entre especia-
listas. Una de las principales la-
gunas es que las patologias poco
frecuentes, como la AME, no sue-
len ser un tema recurrente en los
programas de formacion conti-
nuada”, explica la doctora Beatriz

Vélez. De este modo, “es muy
importante sensibilizar a los
profesionales sanitarios, como
neurdlogos, médicos de familia
y otros especialistas sobre las
distintas enfermedades minori-
tarias, y educar en las sefiales
clave que puedan guiar al profe-
sional en su practica clinica a la
hora de identificar a los pacien-
tes. Se trata de que el médico
también se plantee: ;Podrfa es-
tar ante un caso de AME?",
apunta la doctora Vélez.

tico. Sin embargo, Vélez desta-
ca que aun existen barreras que
deben superarse para lograr un
diagnéstico mas rapido y efi-
ciente”.

Por otro lado, la Inteligencia
Artificial se perfila como una he-
rramienta util para poder “esta-
blecer patrones clinicos que ayu-
den a identificar a los pacientes
antes de que la enfermedad avan-
ce y podria ser una gran ayuda.
Ademas, las bases de datos nacio-
nales e internacionales de pa-
cientes estan siendo clave para
entender mejor esta enfermedad
rara”, afiade la doctora.

El panorama terapéutico ha
cambiado drdsticamente en los
altimos cinco afios con la apro-
bacion de opciones terapéuticas
que pueden modificar la evolu-

‘ Dra. Beatriz Vélez
Especialista en Neurologia

Es fundamental
aumentar el
conocimiento entre los
propios especialistas”

cién de la AME. “Estos avances
han supuesto un antes y un des-
pués, especialmente para las
formas mas graves que se mani-
fiestan en la infancia”, explica
Vélez.

En los pacientes adultos, los
tratamientos han permitido es-
tabilizar la progresién de la en-
fermedad y mejorar la calidad de
vida. Sin embargo, el beneficio
depende de un diagndstico tem-
prano. “Es fundamental que es-
tos pacientes vuelvan a ser eva-
luados por un neurdlogo parare-
cibir un seguimiento multidisci-
plinar y valorar las opciones de
tratamiento”, subraya la espe-
cialista.

La identificacion de los pa-
cientes adultos con AME no solo
es crucial para ofrecerles trata-
mientos que mejoren su calidad
devida, sino también para avan-
zar en el conocimiento de la en-
fermedad. “Antes, la clasifica-
cién de los pacientes era muy ri-
gida, pero los tratamientos estan
cambiando los fenotipos de la
enfermedad. Poco a poco iremos
aprendiendo mds sobre estas
nuevas manifestaciones”, con-
cluye Vélez. De hecho, subraya
que “antes se pensaba que esta
era una enfermedad exclusiva-
mente de neurona motora y con
el tiempo se ha visto que no”.




SUPEMBITY 0F AUMEVTADIN, VA SAN8 ' METD AVBIENTE 1 LA RAZON

24 Noviembre, 2024

PAI[S: Espafia
PAGINAS: 13
AVE: 19842 €

AREA: 185 CM2 - 43%

FRECUENCIA: Semanal

DIFUSION: 52797
OTS: 134000

SECCION: ESPECIAL

Tu enfermera responde Suefio

Prevenir y conocer
el insomnio en
la edad adulta

PPadecerlo de forma cronica aumenta la
probabilidad de tener otras enfermedades

Ana Candel Pizarro. MADRID

LaSociedad Esparolade Neurolo-
gia estima que entre un 20% y un
48%delapoblaciénadultasufreen
algin momento de su vida dificul-
tad para conciliar o mantener el
suefioyque enun 10% delos casos
esdebidoaalgtin trastorno de sue-
fio crénico y grave.

£Qué es elinsomnio?

Esla sensacién de cantidad o cali-
dad de sueno insatisfactoria, esto
incluye: dificultad para conciliar el
suefo o permanecer dormido y/o
despertar final precoz. Es més fre-
cuente en mujeres, y sus sintomas
aumentanconlaedad. Lacausadel
insomnio puede ser multifactorial
y suele estar muy relacionado con
loshabitosdelapersona. Determi-
nadas enfermedades pueden pro-

vocar insomnio como sintoma
como son la ansiedad, depresion,
otras patologias psiquidtricas, abu-
so de sustancias o dolor crénico.

£ Quién suele tenerinsomnio?

En mujeres, el insomnio puede
aparecer durante el embarazo yla
lactancia, asi como en el periodo
deperimenopausiaymenopausia.
El insomnio crénico es mas fre-
cuente en pacientes con enferme-
dades neurodegenerativas. Es im-
portante tener en cuenta que la
necesidad de horas de sueno va
disminuyendo segtn envejece-
mos:elreciénnacido duermeunas
16 horas, el lactante entre 12y 14, a
los 3-5 anos se duerme unas 11, a
los 9-10 afios unas 10y en la edad
adulta el grueso de la poblaciénlo
hard entre 7y 8 horas por noche.

¢Cualessonlasrecomendacio-

nes para evitar sufrirlo?

La cama es el sitio para ir a dormir.
Sino conciliamos pronto el suefio
al inicio de la noche es preferible
levantarse dela camayhacer algu-
naactividad quenosrelaje. Mante-
nerhorariosregulares; evitarhacer
deporteoactividadesestresantesa
dltima hora del dia; no exponerse
apantallas de dispositivos electré-
nicos en las tltimas horas del dia:
evitarvertelevision, uso de tableto
movil; evitar siestas durante el dia
0 como maximo de 20 min de du-
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Sino conciliamos el suefio pronto es preferible levantarse dela cama

DREAMSTIME

racion; estar activo durante la jor-
nadadiurna; evitar sustancias esti-
mulantes a tltimas horas del dia
como café, té, nicotina o chocolate;
no beber alcohol antes de dormir.
Hacer una cena ligera y dos horas
antes de irnos a la cama; ropa c6-
moda, temperaturaagradable, ha-
bitacién sin ruidos, colchén en
buen estado, etc.

¢Coémoafectaelsueiioenelren-
dimiento de la persona?
Sinuestro suefio no esreparadoro

esinsuficiente el rendimiento cog-
nitivo serd peor, lo que supone
dificultad para concentrarse, me-
nor atenciény empeoramiento de
memoria. Eso implica mayor can-
sancio y fatiga durante el dia, ma-
yorirritabilidady ansiedad, bajada
deautoestimaydisminucién dela
creatividad y la productividad.

¢Como deben las enfermeras
educar en este aspecto?

El papel de la enfermeria en los
trastornos del sueno es muy im-
portante, ya que estamos en una
posicién tnica para evaluar, edu-
car y apoyar a los pacientes. La
primera linea para el tratamiento
delinsomnio esla terapia cogniti-
vo-conductual: paraellolasenfer-
meras valoran las rutinas del pa-
ciente, detectan malos habitos
y proponen cambios para mejo-
rarlos y hacen seguimiento de su
evolucién.

¢Cudles pueden ser las conse-
cuencias de dormir mal?

El insomnio crénico aumenta la
probabilidad de tenerunacciden-
te trafico. Ademas, esté relaciona-
do con enfermedades como la
obesidad, estrenimiento, diabetes,
hipertensién arterial, ictus, infarto
demiocardio o depresién. Hay que
concienciar sobre la importancia
de mantener buenos habitos de
sueno desde la infancia.

Ana Candel Pizarro es enfermera
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Ramiro Navarro

La Atrofia Muscular Espinal
(AME) es una enfermedad rara,
genéticay progresiva que afecta
alas neuronas motoras encarga-
das de controlar los musculos.
Aunque histéricamente se ha
asociado mas a la poblacién pe-
didtrica, en los tltimos afos los
especialistas estan poniendo el
foco en un grupo de pacientes
adultos que, en muchos casos,
no cuentan con un diagndstico
claro. “En el paciente adulto, el
diagndstico de AME es bastante
diferente al de los nifios”, expli-
caladoctora Beatriz Vélez, espe-
cialista en Neurologia del Hospi-
tal Universitario Torrecardenas
(Almeria). En los menores, los
sintomas son mds homogéneos,
lo que facilita que los pediatras
puedan sospechar la enferme-
dad y solicitar un estudio genéti-
co. Sin embargo, en los adultos,
la variabilidad en la forma en la
que se manifiesta la enfermedad
complica su identificacién.

“Hay pacientes que tienen sin-
tomas leves y siguen caminando,
pero con limitaciones que pro-
gresan con el tiempo, mientras
que otros presentan una pérdida
severa de movilidad, estdn en si-
lla de ruedas y requieren ventila-
cién asistida o soporte nutricio-
nal”, detallala doctora Vélez. Es-

En Espafia se
estima que hay
entre 800y 1000
pacientes con AME

tavariabilidad clinica puede lle-
var a confusiones diagnésticas,
siendo la AME erréneamente eti-
quetada como una distrofia mus-
cular, una enfermedad del ner-
vio periférico o incluso otra pa-
tologia de la neurona motora co-
mo la ELA.

Aestadificultad se suma el he-
cho de que muchos pacientes
diagnosticados en el pasado per-
dieron el seguimiento por parte
del especialista. “Antes, al no ha-
ber tratamientos disponibles, no
siempre se realizaba un diagnos-
tico genético de forma rutinaria,
ylos pacientes dejaban de acudir
al neurdélogo porque no habia
nada que ofrecerles”, sefiala Vé-
lez. Esta situacion ha generado
una bolsa de pacientes sin diag-
nosticar o con un diagndstico in-
correcto.

En Espafia, se estima que hay
entre 800 y 1.000 pacientes con
AME pero muchos de ellos pue-
den no tener un correcto diag-
noéstico y por tanto no estar iden-
tificados. “En nuestro hospital,
por ejemplo, tenemos identifica-
dos unos diez pacientes con AME
enelarea de Almeria, pero sabe-
mos que en nuestra misma zona
debe haber més casos”, explica
laneurdloga.

El diagnéstico definitivo de
AME pasa por un estudio gené-

® E( panorama terapéutico de la Atrofia Muscular

Espinal ha cambiado drasticamente ® Sin embargo,

muchos pacientes adultos siguen sin diagnosticar

Detectar la AME,
un desatio clinico

El diagnéstico definitivo de la enfermedad pasa por un estudio genético.
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‘Piensa raro’, una iniciativa para un mejor diagnostico

La necesidad de mejorar el in-
fradiagndstico de las enferme-
dades neuromusculares ha pro-
propiciado el lanzamiento de la
campafa Piensa Raro, impulsa-
da por la compaiifa Roche y pre-
sentada en el contexto de la
LXXVI Reunién Anual de la So-
ciedad Espafiola de Neurologia
SEN), que se ha celebrado esta
semana en Valencia. La identifi-
cacidén de pacientes —como los
que conviven con Atrofia Mus-
cular Espinal- es crucial, espe-

cialmente porque algunos de
ellos fueron diagnosticados en el
pasado, pero dejaron de seguir
controles en neurologia debido a
la falta de tratamientos disponi-
bles en ese momento. “Es funda-
mental aumentar el conocimiento
de la enfermedad entre especia-
listas. Una de las principales la-
gunas es que las patologias poco
frecuentes, como la AME, no sue-
len ser un tema recurrente en los
programas de formacion conti-
nuada”, explica la doctora Beatriz

Vélez. De este modo, “es muy
importante sensibilizar a los
profesionales sanitarios, como
neurdlogos, médicos de familia
y otros especialistas sobre las
distintas enfermedades minori-
tarias, y educar en las sefiales
clave que puedan guiar al profe-
sional en su préctica clinica a la
hora de identificar a los pacien-
tes. Se trata de que el médico
también se plantee: ¢Podria es-
tar ante un caso de AME?",
apunta la doctora Vélez.

tico. Sin embargo, Vélez desta-
ca que aun existen barreras que
deben superarse para lograr un
diagnéstico mds rapido y efi-
ciente”.

Por otro lado, la Inteligencia
Artificial se perfila como una he-
rramienta util para poder “esta-
blecer patrones clinicos que ayu-
den a identificar a los pacientes
antes de que la enfermedad avan-
ce y podria ser una gran ayuda.
Ademas, las bases de datos nacio-
nales e internacionales de pa-
cientes estdn siendo clave para
entender mejor esta enfermedad
rara”, afiade la doctora.

El panorama terapéutico ha
cambiado drdsticamente en los
dltimos cinco afios con la apro-
bacién de opciones terapéuticas
que pueden modificar la evolu-

‘ Dra. Beatriz Vélez
Especialista en Neurologia

Es fundamental
aumentar el
conocimiento entre los
propios especialistas”

cion de la AME. “Estos avances
han supuesto un antes y un des-
pués, especialmente para las
formas mas graves que se mani-
fiestan en la infancia”, explica
Vélez.

En los pacientes adultos, los
tratamientos han permitido es-
tabilizar la progresién de la en-
fermedad y mejorar la calidad de
vida. Sin embargo, el beneficio
depende de un diagndstico tem-
prano. “Es fundamental que es-
tos pacientes vuelvan a ser eva-
luados por un neurdlogo parare-
cibir un seguimiento multidisci-
plinar y valorar las opciones de
tratamiento”, subraya la espe-
cialista.

La identificacién de los pa-
cientes adultos con AME no solo
es crucial para ofrecerles trata-
mientos que mejoren su calidad
devida, sino también para avan-
zar en el conocimiento de la en-
fermedad. “Antes, la clasifica-
cién de los pacientes era muy ri-
gida, pero los tratamientos estan
cambiando los fenotipos de la
enfermedad. Poco a poco iremos
aprendiendo mds sobre estas
nuevas manifestaciones”, con-
cluye Vélez. De hecho, subraya
que “antes se pensaba que esta
era una enfermedad exclusiva-
mente de neurona motora y con
el tiempo se ha visto que no”.
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Moverse por el mundo sin olfato: “Me gustaria
poder sentir el olor de los bebés o 1a hierba mojada”

Entre el 3% y el 10% de la poblacién mundial vive con anosmia o algun otro trastorno en el olfato,
asociados a una esperanza de vida mas corta, problemas de nutricién y salud mental

FACUNDO MACCHI
MADRID

ay tres aromas que a Sil-

via Anguera Roldan (Bar-

celona, 46 anos) le gusta-

ria poder olfatear: el de los

bebés, la hierba mojada y

la gasolina. La mujer tiene
anosmia desde nacimiento, es decir, que
jamas ha podido oler. Nada. “Creo que me di
cuenta de que no tenia olfato alrededor de
los 10 anos”, dice. “Era muy gracioso cuando
ibamos con mi familia al pueblo y pasdbamos
con el coche cerca de una granja. Todos se
quejaban del mal olor a estiércol y yo no lo
sentia. Era inmune”.

De nina, Anguera pensaba que el olor
de las cosas se gastaba, como el sabor de
un chicle después de mascarlo durante un
rato, y que ella nuncallegaba a tiempo para
sentirlo. Entonces se inventaba técnicas para
intentar resolverlo. “Recuerdo que alguien
me dijo una vez que los perros tenian un
olfato muy desarrollado y me fijé en que
siempre iban con el hocico himedo. Algunos
dias me mojaba la nariz con saliva pensando
que asi podria oler mejor. No funcionaba”,
recuerda. Anguera no esta sola. Las cifras
son opacas, pero se estima que entre el 3%
y el 10% de la poblacién mundial padece de
algun trastorno en el olfato.

La anosmia se produce porque el canal
que une la nariz con el cerebro se desconec-
ta. Jesus Porta Etessam, presidente de la
Sociedad Esparola de Neurologia, explica
que los humanos tenemos en el cerebro
una estructura que se enlaza con una serie
de nervios en la parte méas alta de la nariz.
Estos nervios estan unidos a unos decodi-
ficadores que transforman las sustancias
olorosas en estimulos eléctricos que viajan
directamente a las neuronas. “En realidad,
donde sentimos el olor es en el cerebro”,
apunta el experto. Esa conexion se puede
romper por varios motivos y suelen ser el
sintoma de una patologia mayor. Si no es
congénita, las razones mas comunes que
llevan a la pérdida de olfato son golpes o
traumatismos, enfermedades virales, pa-
tologias neurolégicas (como el parkinson
o el alzhéimer), ser fumador o abusar de
algunas drogas, como la cocaina.

La anosmia también puede aparecer por
motivos inexplicables. El de Carolina Orte-
ga Criado (Madrid, 50 afnos) es uno de esos
casos raros. Hace 20 anos que la mujer, de
un dia para el otro, perdi6 el olfato. “Cuan-
do sucedi6 consulté a tres especialistas y
uno de ellos me dijo: ‘A ti el olfato se te ha
gastado de tanto usarlo’. Puede que tuviera
razon”, explica. Ademas de pertenecer a la
Asociacién Espanola de la Anosmia, Ortega
se dedica a la restauracién de bienes cultu-
rales y esta especializada en el rescate de

Carolina Ortega, que perdio el olfato hace 20 aiios, en su casa de Madrid. JAIME VILLANUEVA

libros. “En este oficio se usaban indiscrimi-
nadamente disolventes muy potentes, como
cloroformo, alcohol y acetona, que podrian
haber danado mi sistema”, relata. Su pérdida
del olfato coincidié con el nacimiento de su
primer hijo: “Nunca he sabido cémo huelen
mis nifos y eso es dificil”.

El sentido olvidado

El olfato siempre ha sido el sentido olvidado
por la ciencia y subestimado por quienes
nunca lo han perdido. Karen Vasquez Pino-
chet, otorrinolaring6loga responsable de la
consulta de alteraciones del olfato en HM
Hospitales, asegura que no tenerlo “altera
mucho la calidad de vida de los pacientes”.
La anosmia esta asociada con una dismi-
nucién de la esperanza de vida, problemas
de nutricién y hasta de salud mental. “Las
personas con trastornos en el olfato son mas
propensas a tener cierto tipo de accidentes
0 a exponerse a sustancias que pueden ser
nocivas”, detalla la especialista.

La anosmia se produce
porque el canal que
une la nariz conel
cerebro se desconecta

A Ortega, sus hijos la han sacado de cir-
cunstancias peligrosas més de una vez. “He
tenido varios accidentes en casa por este
tema. Se me han quemado ollas y la situa-
cién nunca pasé a mayores porque los ninos
me alertaron de que algo olia a quemado en
la casa”, menciona. Para Anguera, “el gran
drama” esté en la higiene personal. “Es en
lo que més me cuido. Parece una tonteria,
pero cuando me ducho y olvido ponerme
desodorante, la paso un poco mal porque
pienso que huelo”, asegura. Por eso, la mu-
jer suele apoyarse en las personas de su
alrededor. “No me averglienza, les pido a
mis amigos o familiares que me huelan y
listo”, detalla.

No existe una solucién infalible o univer-
sal para este problema. Durante la pandemia
de la covid-19, cuando la pérdida de olfato
se volvi6 algo recurrente entre las personas
enfermas, la anosmia pasé a primera pla-
nay se empezaron a dedicar mas recursos
para encontrar una cura. Dolores de la Cruz
(Toledo, 71 afios), pedagoga jubilada, es una
de esas personas que engrosa la estadistica
de los que se volvieron anésmicos después
de infectarse con el virus por segunda vez.
“Una manana estaba tomando café y me
sabia a agua. Entonces me di cuenta de que
algo andaba mal”, relata. Un mes y medio
después de recuperarse de la covid, el ol-

fato no volvia y el gusto habia disminuido.
“Me afect6 porque soy una persona ala que
le gusta muchisimo comer, cocinar y oler.
Estoy algo mas apéatica desde entonces”,
asegura la mujer.

A pesar del aumento en la incidencia de
casos como los de De la Cruz, Vasquez dice
que “el olfato esta bastante menos investi-
gado que el resto de los sentidos del cuerpo
humano”. Si para la baja visién existen las
gafas, o para la discapacidad auditiva hay
audifonos especializados, la anosmia no
tiene su propio sistema de amplificacion del
olfato. Lo que si existe es un tratamiento que
se conoce como rehabilitacién o reeducacién
olfativa, un protocolo desarrollado por el
investigador aleman Thomas Hummel en
la década de los 2000. Durante un minimo
de 12 semanas, el paciente debe sentarse a
oler entre cuatro y seis olores capturados
en esencias dentro de frasquitos, dos veces
al dia durante cinco minutos. “Para que la
rehabilitacion esté bien hecha, la persona
debe concentrarse en los olores que esta
percibiendo en ese momento. Esto ayuda
a que las células del olfato en la parte pro-
funda de la nariz se estimulen y se regene-
ren”, apunta Vasquez. “Es como volver a
aprender a caminar: si la persona lo hace
sin frustrarse, con constancia y paciencia,
al paso de los meses se puede percibir una
mejora”, asegura la doctora.

Que no sea un tratamiento infalible res-
ponde a que el olfato humano es extrema-
damente complejo. Existen 10 categorias
de olores béasicos, que son frutal, citrico,
floral, mentolado, dulce, ahumado (entra
desde un queso hasta un cable quemado o
el humo), madera, quimicos sintéticos, ran-
cio y podredumbre. Pero dentro cada una
de estas categorias hay cientos de matices
y mezclas posibles.

Al ser un sistema tan enrevesado, se des-
gasta facilmente con el paso de los anos.
Vasquez lo explica: “Asi como todo el cuerpo
se va deteriorando con la edad, las células
olfativas de la nariz también se van per-
diendo. Los adultos mayores suelen tener
una incidencia de anosmia bastante alta”.
Entre el 20% y el 30% de las personas ma-
yores de 65 afnos tienen pérdida de olfato.
El porcentaje sube al 75% entre las personas
mayores de 80 anos.

No solo es la pérdida total del sentido,
también se puede sufrir algiin otro trastorno
de percepcién. Estan, por ejemplo, la cacos-
mia, que es percibir un olor agradable como
desagradable; la parosmia, que es sentir los
olores de forma distorsionada; y la fantos-
mia, que es notar un olor que realmente
no esta ahi. “Es curioso: el olfato es uno de
los sentidos més antiguos que tenemos los
humanos y, aun asi, todavia hay muchos as-
pectos que descubrir sobre cémo funciona”,
considera Porta.
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INSOMNIO EN MITAD DE LA NOCHE

COMO VOLVER A DORMIRTE

SI TE DESVELAS

Llega la hora de dormir y te rindes al sueno pldcidamente. Pero te desvelas sin motivo y te cuesta volver a dormirte. Es mas coman
de lo que crees y se trata de una parasomnia.Te confamos qué puedes hacer para no desesperar y caer nuevamente
en los brazos de Morfeo.

lega la hora de dormir y

no tienes problemas para

conciliar el sueno. 15

_d minutos después de

meterte en la cama, te quedas
dormida con facilidad. Pero,
pasadas unas dos o tres horas,
de golpe y sin que medie un
ruido o una pesadilla, te
despiertas en mitad de la noche
y no puedes volver a conciliar el
sueno hasta pasadas unas
horas. Es una situacion mas
comun de lo que parece. Segun
la Sociedad Espanola de
Neurologia, solo el 18% de la
poblacién consigue mantener
un sueno ininterrumpido toda la
noche. El 82% restante sufre de
despertares durante la
madrugada, y la mayoria no
consigue volver a dormir répido
de nuevo, lo que genera
nerviosismo y ansiedad. Varios
estudios cientificos aseguran
que estas inferrupciones del
sueno se producen a una
misma hora: alrededor de las
fres de la madrugada. Los
expertos aseguran que esto
sucede, en parte, porque ya
hemos cumplido dos ciclos
completos de sueno y el cerebro
intferpreta que se ha
descansado lo suficiente. Uno
de los mayores estudios sobre el
sueno, realizado por la
Universidad de California en 15
paises, apunta también a que el
estrés y el cortisol juegan un
papel importante en que este
despertar se produzca en torno
a las tres de la manana, porgue,
sin un motivo claro, el cuerpo
produce un ligero pico de esta
hormona justo a esa hora.

Cuando nos despertemos de madrugada,
debemos salir de la cama e irnos al salon,
encender una luz cdlida y ponemos a leer un libro

Consejos de experto

El doctor Eduard Estivill, uno de
los mayores expertos en sueno,
aconseja algo muy concreto
cuando esto suceda. <La
persona gue se despierte en
mitad de la noche debe
abandonar la cama, pasar a la
sala, encender una luz cdlida y
ponerse a leer un libro. Solo
cuando notemos gue el sueno
esté a punto de invadirmos ofra
vez, debemos volver a la camas.
Aungue suene contradictorio, lo
mejor gue uno puede hacer
para volver a conciliar el sueno
es levantarse. Esta técnica forma
parte de una terapia en la que
la cama debe asociarse a un
lugar seguro y feliz,y no al
campo de batalla donde
luchamos por conquistar el
sueno. Segln la doctora Colleen
Camey, directora del Laboratorio
de Sueno de la Universidad de
Toronto, la terapia de abandonar
la cama en cuanto no podamos
dormir es tan efectiva, que los
resultados se ven en cuestion de
un par de semanas. Hay ofras
practicas dirigidas a relajarse,
cuya eficacia también se ha
demostrado: realizar ejercicios
de respiracion consciente y
abdominal y escuchar una
meditacion guiada; existen
varios pédcast, como «Calme o
«Headscape», que ofrecen
meditaciones profesionales para
dormir profundamente. De
acuerdo con el doctor Estivill,

sin embargo, el consumo de
melatoning, ofra de las
opciones de moda para dormir
mejor, debe estar pautado por
un experto.
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El Hospital del PTS atiende a 700 pacientes con
esclerosis miultiple en una consulta especifica

IDEAL

GRANADA. El Hospital Universita-
rio Clinico San Cecilio de Grana-
da acogio la I Jornada de familia-
resy pacientes con esclerosis mul-
tiple (EM). Profesionales del hos-
pital y de la Asociacién Granadi-
na de Esclerosis Multiple (AGDEM)
impulsaron este taller en el que se

abordaron los principales temas
de interés sobre esta patologia que
afecta en Espana aproximadamen-
te a unas 47.000 personas, segin
la Sociedad Espariola de Neurolo-
gia.

La jornada contd con medio cen-
tenar de asistentes que han parti-
cipado activamente en las charlas
y ponencias realizadas por espe-

cialistas en neurologia y neuropsi-
cologia, enfermeras y logopedas
del Clinico San Cecilio y de AG-
DEM. En la primera de las ponen-
cias, Francisco Barrero, jefe de ser-
vicio de Neurologia, abordd los de-
nominados ‘sintomas invisibles’
de la EM, muy frecuentes en las
personas afectadas por esta enfer-
medad y con un alto impacto en

su calidad de vida. Algunos de ellos
son fatiga, alteraciones cognitivas,
disfuncién sexual, alteracién del
control de esfinteres y depresion.

Posteriormente, las enfermeras
del Clinico San Cecilio, Elena Lo-
pez Fandila y Carolina Asenjo Mar-
tin, explicaron el papel clave que
la enfermeria realiza en el segui-
miento de la enfermedad. La jor-
nada continud con charlas sobre
las intervenciones de Logopedia
en personas con EM impartida por
Andrea Belén Sanchez Pérez, lo-
gopeda de la AGDEM, y la cogni-
cién en las personas con esta pato-

logia, realizada por Cristina Serra-
no Gutiérrez, neuropsicéloga del
proyecto Neuro-Reca que agrupa
alos servicios de Neurologia de los
principales hospitales andaluces
en torno a la investigacion.

El Clinico San Cecilio cuenta
con una consulta especifica de
EM en la que se atienden actual-
mente a unas 700 personas afec-
tadas. Se cuenta también con el
apoyo del equipo de enfermeria
del Hospital de Dia Médico para
la administracién de tratamien-
tos y la educacion en esta enfer-
medad.
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ECTURAS

Como
reconocer
el ictus en

la mujer

Las hormonas marcan las
diferencias. Te explicamos en
qué mediday cémo prevenir los
accidentes cerebrovasculares

or fortuna, crecen los es-
P tudios clinicos que tienen

en cuenta que hombres
y mujeres somos distintos. Lo
hacen después de que muchas
mujeres hayan sufrido diag-
nésticos equivocados (que han
pagado caro en demasiadas

titucionalizacién", recoge ese
informe. ¢Por qué?

» El papel de las hormonas.
Qcurre, principalmente, por-
que las hormonas sexuales
femeninas (estrégeno y pro-
gesterona), ejercen un poder
protector que se pierde al lle-

ocasiones) porque se basaban
en investigaciones realizadas
solo sobre individuos de sexo
masculino. En este contexto,
la Sociedad Espariola de Neu-
rologia (SEN) ha publicadore-
cientemente un informe titu-
lado Neurclogia y mujer que
hay que tener muy en cuenta
al abordar el ictus femenino.

¢QUE OCURRE EN EL EMBARAZO?

Que influye

El tabaquismo o
los antecedentes
de migrafa
aumentan las
opciones de
sufrirlo, asi como

Hacia el final
Sedebe a

los cambios
fisiolégicos que se
producen durante
este periodo. El
tercer trimestre de

Hay mas casos
Laincidencia de
ictus durante el
embarazoy el
posparto es el
triple que en las
mujeres no gestan-

MAS RIESGO QUE ELLOS tesdeigualedady  embarazoylasl2  lahipertension
"Lamujer mayor padece inva- elriesgoaumenta  semanas después gestacional y el
riablemente ictus mas fre- ‘ cuanto mas del parto son las parto por cesarea

entre otros
factores.

etapas de mayor
riesgo.

afios tiene
la madre.

cuentes, mas graves, de
peor prondstico y con
mayor riesgo de ins-

ﬁ?-.‘" |
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SILVIA
ABASCAL (45)

gat el climaterio, cuando sus
niveles descienden. "Ademas
de que la menopausia se aso-
cla con alteraciones lipidicas
que podrian favorecer la ate-
roesclerosis [acumulacion de
grasa en las paredes arteria-
les]", dicela SEN. Y hablando
de hormonas, los anticoncep-
tivos hormonales aumentan
las probabilidades de sufrir un
tipo concreto deictus (la trom-
bosis venosa cerebral) en las
mujeres jovenes, sobre todo
sipresentan otros factores de
riesgo como obesidad, hiper-
tension, diabetes...

* Otros factores de riesgo
lo son mas en las mujeres.
Ademas, aunque nosotras, en
la madurez, sufrimos menos
hipertensién, diabetes, fibri-
lacion auricular u obesidad
(principales factores de ries-
go asociados al ictus) que los
hombres, cuando tenemos al-
guna de esas enfermedades,
nuestra probabilidad deunac-
cidente cerebrovascularesma-
yor que la de ellos.

PEOR PRONOSTICO

Por otra parte, la SEN asegura
que entre las mujeres con ictus
la mortalidad es mayor y la
recuperacion peor que entre los
hombres. Estas son las causas:
* Se presenta mas tarde. Unos
4 afios de media y, ademads,
suele ser de mayor gravedad.
* Retraso en la atencion mé-
dica. Ademas, como pasa con
el infarto, a veces el ictus se
presenta en la mujer acompa-
niado de sintomas menos es-
pecificos como fatiga o confu-
sion lo que conlleva retrasos y
diferencias en la atencion ma-
dica urgente. Y actuar rapido
es fundamental para minimizar
el deterioro cerebral.

Por Carmen L. Santamarta

Salud

TOMA NOTA
Preveniry
actuar con rapidez
si se produce

Unictuseslamtermpcién
del riego sanguineo al
cerebro porque un vaso
se tapona (ictus isqué-
mico) o se rompe (ictus
hemorragico). Supone la
pérdida de 2 millones de
neuronas por minuto.

Como alejarlo de ti.

Para reducir las pro-
babilidades de sufrirlo,
controlar la tensién y
el colesterol es esencial.
Igual que mantener un
peso adecuado. Para lo-
grarlo, hay que seguiruna
dieta basada sobre todo
en alimentos vegeta-
les, con pocas grasas
animales y sin exceso
desal, aziicares y grasas
saturadas, en especial
durante la gestacion asi
como en la menopausia.
‘También hay que evitar
el alcohol, el tabaco y el
sedentarismo, y tomar
anticonceptivos hormo-
nales si existen otros fac-
tores de riesgo.

Cuéando hay que

correr a urgencias.
Ante cualquiera de estos
sintomas:
¢ Dolor de cabeza muy
intenso. En losictus he-
morragicos, al romperse
elvaso sanguineo, la san-
gre presiona el cerebroy
par eso el dolor es agudo.
*» Cefalea 'distinta' dias
antes. Fslalla-
mada 'cefa-
lea centine-

‘ su nombre.

la":suele ser diferenteala
gue se experimenta otras
veces, en ocasiones con
un dolor muy intenso y
frecuente durante la se-
mana antes; ademas, no
responde a los fArmacos
que suelen funcionar.

* Boca torcida, sobre todo
enla comisura. Puede ser
que todo un lado de la
cara 'caiga'y se aprecie
en los parpados.

* Pérdida de fuerzau
hormigueo bruscos en
cara, brazo y/o piemade
unlado del cuerpo. Pue-
de haber dificultad para
caminar y para mantener
el equilibrio.

¢ Trastornos stibitos en
lavisién y el habla. Vis-
ta borrosa o doble, pro-
blemas para expresarse...
* Confusion, vértigo,
inestabilidad...

Las pruebas que
ayudan a confirmar
las sospechas. Sicrees
que alguien puede estar
sufriendo un ictus, haz
estas pruebas (realizalas
ante el espejo si eres tu
misma la afectada).
* Pidele que sonria o gui-
fie un ojo y luego el otro.
Siun lado no se mueve,
actia. Igual que si no pue-
de elevar los dos brazos
ala vez ouno cae ense-
guida, observas que ha-
bla mal 0 no puede res-
ponder a preguntas
sencillas, como
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Isabel
COLOMINA

Presidenta de la Asociacion Espaiola
de Migraiia y Cefalea (AEMICE)

«El sufrimiento que se tiene con las migrafias
por la incomprension de los demés provoca que,
ademas del fisico, haya un dolor emocional».

fee eSS s ="
Texto de GEMA BOIZA, periodista

on esta enfermedad
no te mueres, pero
vives mal o muy
mal>». Asi de claro
explica el impacto
que tienen las mi-
grafias en la salud
y calidad de vida de
quienes las sufren
Isabel  Colomina,
presidenta de la
Asociacién  Espa-
fiola de Migrafa y
Cefalea (AEMICE). Afectada por esta patologia desde
los 13 afios, Colomina advierte que la migrafia estd
banalizada por la sociedad y también muchas veces
por el estamento médico. Consciente de que sigue
estigmatizando a quienes la padecen -el 80 % de los
afectados son mujeres-, pone el foco en que al cerebro
migrafioso no le gusta la falta de rutina, impactando
en la vida social, familiar y laboral de sus pacientes,
y alerta de que en Espafia existen inequidades en lo
referente al acceso al diagndstico y a los tratamientos
contra esta enfermedad, en funcién de cada cédigo
postal. Asf lo cuenta.

iPor qué se estigmatiza tanto a las personas que pade-
cen migrafias?

Por desconocimiento, porque mucha gente piensa
que la migrafa es un dolor de cabeza y no una enfer-

medad neurolégica incapacitante que cursa con crisis
como la epilepsia o la ceguera. Nadie cuestiona la inca-
pacidad que producen estas patologias, ;verdad? pues
con la migrana si se hace.

Y, sin embargo, son mis de cinco millones de personas
las afectadas por las migrafias en Espaiia.

iSi! Y de ese total, alrededor de 1,5 millones de perso-
nas tiene dolor 15 dias al mes o mds. Esos dolores son
ya de por si incapacitantes, pero es que encima vienen
acompanados de otros sintomas como la fotofobia, la
sonofobia, los vémitos, las nduseas.. Lo que ocurre
también es que el 80 % de las personas afectadas somos
mujeres, y muy especialmente entre los 25 y los 50 afios,
y el sesgo de género también produce estigmatiza-
cién. ;Quién no ha oido eso de «a esta ya le duele la
cabeza otra vez»?

A esa estigmatizacion de la que habla se suma ademas
la incomprensién.

jAbsolutamente! Cuando tienes migrafas episddicas,
cada dos o tres meses, pues vives con ellas, pero si
tienes tres crisis de migraiia al mes y cada una te dura
72 horas... ;como puede ser tu vida? Dependiendo del
grado, las migrafas te impactan o te condicionan, pero
en cualquier caso el sufrimiento que se tiene con esta
enfermedad por la incomprensién de los demds pro-
voca un dolor fisico y emocional. jY en la parte laboral
ya ni te cuento! Nosotros acabamos de presentar una
guia dirigida al paciente, a su entorno laboral, a sus
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«Necesitamos crear un marco que evite
las inequidades que existen en Espaia en lo referente
al acceso al diagndstico y a los tratamientos
contra las migrafias. Dependiendo de tu codigo postal
puedes tener un tipo de tratamiento u otro»

empleadores y a sus colegas que se llama «Migrafia
y Trabajo» con determinadas acciones que las em-
presas pueden llevar a cabo para mejorar la situacién
del paciente.

Con las migrafias también hay una normalizacion
del dolor...

Los propios pacientes muchas veces normalizan tener
un dolor de cabeza porque su madre o su tia o su abue-
la ya lo tenian, y piensan que lo que hay que hacer es
meterse en una habitacién a oscuras y esperar a que
se pase. Esta actitud produce mucho dolor y llevaala
cronificacion de la enfermedad. Cuanto antes se vaya
al médico, antes se puede tratar la enfermedad, por-
que no tiene cura, pero se puede manejar.

iQué consecuencias tienen las migrafias en la vida
diaria de quienes las sufren cuando no estin pasando
por una crisis?

Hay personas como yo que tenemos una hipersensi-
bilidad a los ruidos, una hipersensibilidad en la cabe-
za. Para que se entienda bien, ja mi me duele el pelo
y el cuero cabelludo! {Ir a la peluqueria o al dentis-
ta puede ser algo muy dificil!
Ademds, hay gente, como yo,
a quienes determinados olores,
como los de algunos perfumes
o productos de limpieza, nos
desencadenan crisis de migra-
fia. Al cerebro migrafioso no
le gusta la falta de rutina, y la
rutina pasa por comer a la mis-
ma hora todos los dias o dormir
igual entre diario que en fin de
semana, o tener la misma pre-
sion atmosférica...

3Qué se puede hacer para con-
cienciar mds a la poblacién de
lo que de verdad supone esta
enfermedad?

Se puede hacer mucho, y des-
de la Asociacién lo estamos haciendo. Estamos visi-
bilizando la enfermedad y trabajando en la educacion
del paciente en el manejo de su enfermedad. Sabemos
que es complicado porque no hay una prueba médica

«La migrana es
una enfermedad que
esta banalizada por

la sociedad, pero
muchas veces
también por el
estamento médico»

que pueda diagnosticar la enfermedad, porque a la
migrana se le diagnostica con el andlisis clinico. Pe-
ro también sabemos que un cerebro migrafioso ha de
tener un estilo de vida adecuado a su patologia, de
la misma forma que un diabético sabe que no puede
tomar azucar, Para conseguir esa educacién hace-
mos webinars con neurélogos en los que analizamos
asuntos especificos, y talleres de apoyo psicoldgico
por la importancia que tiene la parte emocional en
esta enfermedad. Un paciente que tiene migrafias y
sufre depresion va a tener mads crisis generadas por
la propia depresion y esta se va a acrecentar debido a
las crisis de las migranas.

iQué sucede cuando un paciente con migrafa acude
a urgencias?

Esa es una de las demandas que estamos haciendo.
Cuando un paciente con migrafia va a urgencias es
porque se encuentra realmente muy mal, porque ya
no sabe qué hacer, porque siente que se puede mo-
rir del dolor. {Y qué ocurre? Que le ponen en una sala
donde suele haber focos muy potentes y le hacen es-
perar a que pasen muchos otros pacientes porque a €l
no le pasa nada. La migrana es
una enfermedad que estd ba-
nalizada por la sociedad, pero
muchas veces también por el
estamento médico. No te mue-
res de esta enfermedad, pero
vives muy mal.

;Cémo podemos cambiar esa
tendencia?

Es un objetivo de la Asociacion,
junto con la Sociedad Espafiola
de Neurologia, con quien esta-
mos perfectamente alineados,
hacer un plan nacional y estra-
tégico de migrafa, igual que ya
existe con otras enfermedades.
Necesitamos crear un marco
que evite las inequidades que
existen en Espafia en lo referente al acceso al diagnos-
tico y a los tratamientos contra las migrafas. Depen-
diendo de tu cédigo postal puedes tener un tipo de
tratamiento u otro. O
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