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TECNOLOGÍA

El paciente, su realidad y demandas, protagonista del foro nacional
‘Enfermedades Neurodegenerativas’



Representantes y miembros de asociaciones nacionales de enfermedades neurodegenerativas
expondrán en Valladolid el próximo 21 de septiembre sus necesidades ante el desarrollo de
soluciones tecnológicas con las que mejorar la vida de personas que cuentan con un
diagnóstico de Parkinson, ELA o Alzheimer, entre otras.

burgosnoticias.com  | 04/08/2023 - 09:43h.

Representantes y usuarios de asociaciones nacionales de distintas enfermedades neurodegenerativas expondrán en Valladolid cuáles son sus
necesidades y realidades diarias, y cómo creen que la investigación y la tecnología resultan claves para mejorar el diagnóstico y tratamiento de este
tipo de patologías consideradas como "la pandemia silenciosa del siglo XXI".

Lo harán en el marco del Foro nacional 'Enfermedades Neurodegenerativas ¿Cómo nos puede ayudar la tecnología?' que se celebrará el día 21 de
septiembre en Valladolid, para ofrecer diferentes visiones con las que mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades neurodegenerativas
y las aplicaciones que pueden usarse en diagnósticos, tratamientos y seguimientos especializados.

Bajo el título 'Las enfermedades neurodegenerativas, sus realidades sociales y tecnología a usuarios', representantes llegados desde distintos puntos de
España participarán en la capital castellano y leonesa en una sesión de trabajo que contará con la presencia de Jesús María Rodrigo Ramos, de la
Confederación Española de Asociaciones de Familiares de Personas con Alzheimer y otras demencias (CEAFA);

Carmen Sever Bermejo, Presidenta de la Asociación Española contra la Leucodistrofia, y Mario Aller San Millán, de la Fundación de Neurociencias.
«Búsqueda y selección de herramientas de Salud Digital para Enfermedades Neurodegenerativas».

Asimismo, estarán presentes  Juan Francisco Arenillas Lara, director de la Unidad de Ictus del Hospital Clínico Universitario de Valladolid (HCUV) y
David Ezpeleta Echávarri, de la Sociedad Española de Neurología (SEN).

En la misma, se abordarán las realidades por las que pasan los enfermos y sus familias, sus necesidades, así como la esperanza que todos ellos tienen
puestas en el avance del papel investigador y el desarrollo de soluciones tecnológicas avanzadas capaces de mejorar la vida y el diagnóstico de los
pacientes de ELA, Parkinson y/o Alzheimer, entre otros.

¿Cómo nos puede ayudar la tecnología?

El Foro nacional 'Enfermedades Neurodegenerativas ¿Cómo nos puede ayudar la tecnología?', que organiza el Instituto de Competitividad Empresarial
de la Junta de Castilla y León- en colaboración con ITCL, y el  Cluster SIVI- se desarrollará en el Centro Cultural San Agustín, de la capital castellano
y leonesa. En el mismo se identificarán desde diferentes visiones y desde el conocimiento tecnológico actual, los retos orientados a soluciones-
tecnologías de aplicación para mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades neurodegenerativas y las aplicaciones que pueden usarse
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en diagnósticos, tratamientos y seguimientos especializados.

La cita cuenta con un showroom en el que se podrán conocer de primera mano las últimas soluciones tecnológicas que se encuentran en el mercado y
que pueden mejorar tanto el diagnóstico, como la calidad de vida de las personas con un diagnóstico relacionado.

publicidad

1,1 millones de personas en España

Alzheimer, Párkinson, esclerosis múltiple, enfermedades neuromusculares y esclerosis lateral amiotrófica (ELA) son las enfermedades
neurodegenerativas que más afectan en España. Se estima que más de 1,1 millones de personas en nuestro país se ven afectadas por algún tipo de
enfermedad neurodegenerativa. Un importante dato a tener en cuenta y con el que se pretende concienciar a  la población y administraciones del reto
que supondrán para el conjunto de la sociedad estas enfermedades neurodegenerativas ya que por su incidencia y características, y debido al
envejecimiento progresivo de la población, podrían constituir el grupo de enfermedades más prevalentes en España.

En el foro participarán especialistas en enfermedades neurodegenerativas de todo el país y se contará con un espacio de demostradores físicos donde
poder mostrar-probar diferentes tecnologías, principalmente de desarrollo nacional.

El programa cuenta con la asistencia de facultativos del Hospital Universitario de Burgos., Hospital de la Paz de Madrid , Hospital de la Santa Creu i
Sant Pau  de Barcelona, además de responsables de la Consejería de Sanidad de la Junta de Castilla y León. Asimismo, asistirán responsables de
AMETIC, Fourier Intelligence, Fundación INTRAS  y Vivirtual. entre otros.

Enfermedades neurodegenerativas

Por enfermedad neurodegenerativa podemos hablar de un término genérico que engloba una serie de dolencias que afectan principalmente al sistema
nervioso, con la muerte celular y la degeneración del tejido nervioso y las neuronas. Las neuronas no se reproducen ni se reemplazan, por lo que el
organismo no puede sustituirlas por otras cuando sufren daños.

Las enfermedades neurodegenerativas son incurables y debilitantes, provocan una degeneración progresiva y/o la muerte de las neuronas lo que
provoca problemas con el movimiento (ataxias) o con el funcionamiento mental (demencias). Las demencias y, en concreto la enfermedad de
Alzheimer, supone la enfermedad neurodegenerativa más frecuente, que representa aproximadamente el 60-70 % de los casos. Otros tipos de procesos
degenerativos frecuentes son la enfermedad de Parkinson, la enfermedad de Huntington o la esclerosis lateral amiotrófica (ELA), entre otras.

Toda la información en: https://itcl.es/foro-enfermedades-neurodegenerativas-tecnologia/
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Información sobre la salud y noticias de salud

En España se estima que 1 millón de personas sufren migraña crónica y más de 4 millones

migraña episódica, afectando en el 80% de los casos a las mujeres. A nivel mundial, es la tercera

enfermedad más prevalente del mundo y el trastorno neurológico más discapacitante entre los

16-50 años. Asimismo, los datos evidencian que el 95% de los pacientes tarda de media más de

seis años en recibir un diagnóstico y el 40% está sin diagnosticar.

Desde,  Lundbeck,  compañía  farmacéutica  global  especializada  en  enfermedades  del  cerebro,

remarcan  las  trabas  con  las  que  se  encuentran  los  pacientes:  falta  de  concienciación,

sensibilización y protección social, infradiagnóstico e insuficiente formación del paciente, una ruta

asistencial compleja, así como dificultades en el acceso a los tratamientos innovadores y/o a las

unidades especializadas de cefaleas.

La migraña no es sólo un dolor de cabeza, los pacientes sufren síntomas altamente incapacitantes

que pueden llegar a limitar su funcionalidad y afectar gravemente su calidad de vida, influyendo

negativamente en diferentes ámbitos a nivel personal, laboral, así como en sus estudios, ya que en

Por Redaccion el 04/08/2023
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la mayoría de casos, comienza en edades jóvenes.

En  este  sentido,  para  Isabel  Colomina,  presidenta  de  AEMICE  (Asociación  Española  de

Migraña y Cefalea), la banalización social es una de las principales trabas que se encuentran

los pacientes:  “Estamos frente  a  una enfermedad neurológica discapacitante,  pero  cuando le

dices a alguien que tienes migraña lo equipara a un simple dolor de cabeza”.

Por  ello,  según  apunta,  proporcionar  información  sobre  la  migraña  es  fundamental  para

mejorar el diagnóstico y el tratamiento, al tiempo que destaca la necesidad de concienciar a la

sociedad  sobre  lo  que  supone  sufrir  esta  enfermedad.  “La  migraña  es  la  primera  causa  de

discapacidad en el adulto menor de 50 años, sin embargo, los pacientes tienen un problema grave

para que se les reconozca dicha discapacidad por parte de los organismos responsables”, remarca

Colomina. De ahí la importancia de campañas, como las que impulsan desde AEMICE, para dar a

conocer la enfermedad y el impacto que representa en la vida personal, social y laboral, “un muro

que poco a poco iremos derribando”.

Cabe  destacar  que  una  mayor  frecuencia  de  cefaleas  aumenta  el  riesgo  de  múltiples

comorbilidades  como  trastornos  psicológicos  y  del  sueño,  incluyendo  depresión,  ansiedad  e

insomnio, enfermedades cardiovasculares, trastornos gastrointestinales, y trastornos relacionados

con procesos inflamatorios (como el asma).

Retraso en el diagnóstico y ruta asistencial compleja

Los datos más recientes evidencian que “los pacientes tardan más de 6 años en ser diagnosticados

y,  además,  el  50%  considera  que  la  información  recibida  en  el  momento  del  diagnóstico  es

insuficiente, por lo que no consideran útiles las visitas a las consultas médicas”, señala el Dr. Pablo

Irimia,  coordinador  del  Grupo  de  Estudio  de  Cefaleas  de  la  SEN  y  consultor  del

Departamento  de  Neurología  de  la  Clínica  Universidad  de  Navarra,  para  quien  la  calidad

asistencial en el paciente con migraña es ‘mejorable’.

La presidenta de AEMICE también incide en el problema que supone para el paciente el retraso del

diagnóstico, ya que conlleva que el tratamiento correcto se comience más tarde y la enfermedad se

demore más en controlar.

Asimismo, la ruta asistencial del paciente debe mejorarse en varios aspectos como la formación

médica en el diagnóstico y el tratamiento de la migraña, así como la comunicación entre atención

primaria  y  especializada.  “Los  casos  más  complejos  deberían  ser  atendidos  en  una  unidad

especializada o unidad de cefaleas, que todavía son insuficientes”, puntualiza el Dr. Irimia.

Las funciones de las Unidades de Cefalea son mejorar la calidad asistencial  de los pacientes,

facilitar el acceso a nuevos tratamientos de eficacia contrastada, servir como motor de la formación

de  neurólogos  y  otros  especialistas  involucrados  en  la  atención  de  pacientes  con  migraña  y

contribuir al conocimiento científico en esta patología “tan frecuente e incapacitante”. El neurólogo

advierte que el acceso a las Unidades de Cefaleas “es muy desigual en función del lugar de

residencia de paciente, por lo que es fundamental un Plan Estratégico Nacional de la Migraña

para conseguir una atención equitativa y de calidad”. “En el ámbito clínico se ha identificado la

necesidad de impulsar  el  diagnóstico  precoz,  la  atención coordinada entre  atención primaria  y

especializada y la mejora en el acceso a los fármacos más eficaces en la migraña”, explica el Dr.

Irimia.

Innovación terapéutica: clave para la mejor calidad de vida del paciente
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La investigación  realizada en  los  últimos años  ha  permitido  identificar  algunos de  los  factores

claves en el desarrollo de la migraña como el neuropéptido CGRP, que desempeña un papel crucial

en la patogénesis de la enfermedad, ya que los niveles séricos de CGRP están elevados cuando

se produce una crisis. “Las nuevas vías terapéuticas van dirigidas hacia el bloqueo del péptido

relacionado con el CGRP con anticuerpos monoclonales. Son tratamientos específicos, muy bien

tolerados y más eficaces que los tratamientos tradicionales de la migraña”, señala el Dr.  José

Miguel Láinez, presidente de la Sociedad Española de Neurología (SEN) y jefe de Servicio de

Neurología del Hospital Clínico Universitario de Valencia.

Este experto incide en la importancia de la rapidez en la acción del tratamiento para la mejora del

paciente:  “Eptinezumab  (Vyepti)®  permite  que  el  paciente  perciba  desde  el  primer  día  unos

beneficios inmediatos que se sienten desde la administración de la primera dosis del tratamiento”.

En este sentido, el neurólogo apunta que esta acción rápida es esencial para “un efecto preventivo

en el caso de que se necesite, ya que los tratamientos preventivos son cruciales en un 50% de los

casos para reducir la frecuencia de las crisis, mejorar la calidad de vida del paciente y fundamental

para el tratamiento de la migraña crónica”.

A diferencia de otros tratamientos preventivos existentes para la migraña administrados por vía

subcutánea, la ruta de administración intravenosa de eptinezumab es clave para su eficacia,

ya  que  permite  el  acceso  inmediato  del  fármaco  al  torrente  sanguíneo  del  paciente,

proporcionando así un alivio eficaz, inmediato y duradero a los pacientes con migraña, iniciando

sus efectos el mismo día de la perfusión y manteniéndose durante 12 semanas.

Al respecto, Isabel Colomina destaca que la innovación terapéutica supone una “esperanza para

tener una vida mejor”, ya que la investigación es crucial para mejorar el diagnóstico y el tratamiento

de esta patología, por lo que “las autoridades sanitarias deben facilitar el acceso a la innovación”. A

lo que añade, la importancia de que el sistema sanitario garantice la equidad: “no puede ser que el

código postal de una persona con migraña condicione la calidad de su atención sanitaria. Esto es lo

que está sucediendo en lo que se refiere a poder acudir a una unidad de cefaleas, así como al

acceso a los fármacos más innovadores”.
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In this first episode in a new series on companies setting and meeting net zero climate targets, Ashley Orgain, Chief Impact Officer at Seventh Generation,
discusses why this home care products company decided to set a real zero climate goal instead of net zero, and how they plan to achieve it. She also describes
how Seventh Generation is going beyond a carbon footprint to measure its carbon fingerprints that touch every aspect of their business, from banking to
creative services. For transcripts and other resources, visit climaterising.org . Climate Rising Host: Professor Mike Toffel , Faculty Chair, Business &
Environment Initiative Guest: Ashley Orgain , Chief Impact Officer, Seventh Generation…
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Según la Sociedad Española de Neurología, 12 millones de personas en España se

despiertan con sensación de no haber dormido bien y son miles los que lo padecen de forma

crónica. Esta semana hablamos del sueño pero sobre todo de lo que cuesta

económicamente dormir mal. Según los datos, a España le cuesta 200.000 millones de euros

que sus ciudadanos duerman mal 

Más episodios

Especial verano: El coste de dormir mal, cómo cuidarse la piel y el turismo

de lujo
En España se diagnostican al año unos casi 7.000 casos nuevos de melanoma, un dato que

se ha duplicado a lo largo de los últimos 20 años. Por ello, es muy importante prestar atención

al cuidado de la piel sobre todo en verano, el doctor Pedro Jaén nos da las claves. Que los

españoles duerman mal le cuesta a nuestro país 200.000 millones de euros, una cifra que se

va principalmente en bajas médicas. Y el turismo de lujo está en auge en España, una manera

de viajar que en muchas ocasiones implica experiencias extremas, hablamos con Anabel

Vázquez de cómo adaptar esta tendencia a vivencias más asequibles.

Proteger la piel en verano para evitar enfermedades futuras
Las quemaduras graves en verano son peligrosas. No cuidar nuestra piel y protegerla ante el

sol, sobre todo en los meses estivales, podría causarnos en el futuro graves enfermedades en

la piel. Así nos lo ha explicado el doctor Pedro Jaén, director de la Academia Española de

Dermatología, al que el aumento de casos de melanoma de piel preocupa notablemente

(7.000 casos nuevos de melanoma de piel, el doble que hace 20 años). Además de eso, el

doctor nos ha dejado recomendaciones prácticas para utilizar el protector solar de forma

correcta.

El turismo de lujo, en auge en España
El turismo de lujo es un sector en auge en España... un tipo de vacaciones, que, aunque solo

se las pueden permitir unos pocos, deja cuatro veces más dinero que el turismo de sol y playa,

además de empleos mejor pagados y más estables. Escuchamos un reportaje de nuestra

compañera Toñi Fernández y hablamos con Anabel Vázquez sobre cómo adaptar estas

experiencias a vivencias más asequibles
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