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Los pacientes tardan entre 6 y 7 años en ser

diagnosticados y un año más para recibir el

tratamiento que les permitirá recuperar su vida

La migraña es un trastorno neurológico caracterizado por

ataques recurrentes de dolor de cabeza moderado a severo,

pulsátil y generalmente unilateral, que a menudo está

acompañado de síntomas como náuseas, vómitos y

sensibilidad a la luz y al sonido. La Organización Mundial de la

Salud (OMS) la considera como una enfermedad altamente

discapacitante; sin embargo, en algunos países no figura

expresamente recogida en el listado de enfermedades que

pueden crear situación de baja médica. Es el caso de España.

En nuestro país, los médicos no pueden respaldar la ausencia

del trabajador en el lugar de trabajo debido a la incapacidad

temporal o baja funcionalidad que pueda provocarles una

migraña, lo que genera que muchos pacientes acudan y

permanezcan en su puesto de trabajo durante el día o los días
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que dure su crisis pese a que su rendimiento se vea reducido

hasta en un 60%.

Este presentismo, considerado uno de los costes invisibles de

la migraña, es uno de los retos para los que, tanto profesionales

como pacientes, reclaman a las administraciones soluciones

urgentes. Así lo han reivindicado desde la Sociedad Española

de Neurología y desde la Asociación Española de Migraña y

Cefaleas (AEMICE). “Se estima que la migraña es la causa de

que se pierdan 13 millones de jornadas laborales al año en

España. Sin embargo, este absentismo no es lo que

verdaderamente debería preocuparnos. El mayor problema no

es faltar al trabajo, sino la baja productividad de los pacientes

que, sufriendo el impacto de esta enfermedad debilitante en su

funcionalidad, acuden a trabajar porque la legislación española

no reconoce oficialmente la migraña como una enfermedad

incapacitante. Y es que, la vida de estos pacientes no está

afectada por la migraña: está condicionada”, explica Pablo

Irimia, coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas de la

Sociedad Española de Neurología (SEN). De la misma opinión

es Isabel Colomina, presidenta de la Asociación Española de

Migraña y Cefalea (AEMICE): “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”.

Esta falta de apoyo legislativo es considerada por los

profesionales y expertos como uno de los factores que han

contribuido a la banalización social de la migraña. “Si los

propios médicos no pueden reconocer la discapacidad, la

sociedad tampoco lo hará”, apunta el neurólogo. Ante esta

realidad, lamentan que podrían seguir circulando peligrosos
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mitos sobre la enfermedad. “La migraña ha sido reconocida y

descrita a lo largo de la historia de la medicina. Sin embargo,

sigue siendo una realidad que la gente la equipare a un simple

dolor de cabeza. También se suele pensar que la migraña es la

consecuencia de llevar una vida descontrolada, cuando es

absolutamente lo contrario: los pacientes debemos adquirir

hábitos saludables y una vida lo más ordenada posible; y aún

así, no las podremos evitar al 100% porque son una condición

impredecible y, en muchos casos, los desencadenantes

específicos pueden ser difíciles de identificar”, lamenta Isabel

Colomina.

Más de 7 años para recuperar la vida

Una consecuencia directa de esta falta de conocimiento,

comprensión y protección desde la sociedad y desde la

propia profesión médicahacia los pacientes con migraña no

solo es que muchas personas lleguen a desarrollar problemas

psicológicos por sentirse juzgadas, solas, culpables o

avergonzadas por no poder cumplir con las responsabilidades

laborales o académicas, por considerarse una carga para los

demás o por considerar que defraudan a sus seres queridos por

tener que interrumpir planes, eventos y actividades

compartidas. La desinformación también es, en parte, una de

las principales causas responsables de que exista un alarmante

infradiagnóstico de la enfermedad. Según los expertos, podría

haber un 40% de casos sin diagnosticar.

El retraso diagnóstico también es un problema en nuestro

país. “Pese a que es una enfermedad que se diagnostica por

síntomas, es decir, no hace falta esperar a los resultados de

pruebas complementarias, los datos más recientes evidencian

que el 95% de los pacientes tarda más de 6 años en ser
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diagnosticados. En concreto, 6,4 años para la migraña

episódica de alta frecuencia y 7,3 años para la migraña crónica.

Pueden pasar años con diagnósticos erróneos hasta llegar al

definitivo. Esta dilación puede llevar a la cronificación de la

migraña”, señala Pablo Irimia. Y añade: “Si sumamos el tiempo

que tarda el paciente en acceder al tratamiento para controlar

su enfermedad, y considerando un horizonte de un paciente

que va a tomar un anticuerpo monoclonal, podemos llegar a

hablar un año más de espera para recuperar su vida, es decir,

en total, 7-8 años”.

Otras trabas o “muros” que se encuentran hoy en día las

personas que sufren este trastorno neurológico se encuentran

en el ámbito clínico. Por ejemplo, el 50% de los pacientes

asegura que la información recibida en el momento del

diagnóstico es insuficiente, por lo que no consideran útiles

las visitas a las consultas médicas. Asimismo, consideran que

la ruta asistencial es compleja y existe una comunicación

deficiente entre atención primaria y especializada. “Los casos

más complejos deberían ser atendidos en una unidad

especializada o unidad de cefaleas, que todavía son

insuficientes; sin embargo, el acceso a ellas 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”, puntualiza

Irimia.

Mejorar el acceso a fármacos

En el ámbito clínico se ha identificado la necesidad de impulsar

el diagnóstico precoz y la atención coordinada entre atención

primaria y especializada. Pero también es un reto mejorar el

acceso a los fármacos más eficaces.
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“En los últimos 10 años, ha habido un cambio importante en

cómo se tratan las migrañas. Ya no es una enfermedad tan

incapacitante. Sigue siendo el primer motivo de consulta en

neurología y la segunda causa de incapacidad en la población

general, yo creo que por desconocimiento, pero a día de hoy no

debería ser así porque tenemos muchas herramientas para

controlar estos dolores. De hecho, 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 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. “La 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”, asegura.

A este 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. Así, reclama a las autoridades

sanitarias que faciliten el acceso a la innovación y la equidad en

el acceso a tratamientos: “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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Redacción. La Unidad de Trastornos del Movimiento Médico-

Quirúrgica del Servicio de Neurología del Hospital Universitario

Virgen del Rocío (Sevilla) ha recibido hoy la acreditación de calidad

que concede el Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento

(GETM) de la Sociedad Española de Neurología (SEN),

convirtiéndose en la primera Unidad acreditada en Andalucía y la

primera en el país en la categoría de Unidad de Trastornos del

Movimiento Médico Quirúrgica. Se trata de un reconocimiento a la

excelencia de esta Unidad y es una distinción que sitúa a este

centro sanitario como referencia para estas patologías.

Durante el acto de entrega de la acreditación de la SEN, el Dr. Pablo
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Mir y la Dra. Silvia Jesús, coordinador y responsable de calidad de la

unidad del Hospital Universitario Virgen del Rocío, han recibido la

certificación de calidad de la mano del Dr. Álvaro Sánchez-Ferro,

coordinador del Programa de Acreditación de la Sociedad Española

de Neurología para unidades de trastornos del movimiento, un

proyecto desarrollado e impulsado por el GETM, que cuenta con el

apoyo de la biofarmacéutica AbbVie.

El objetivo del Programa de Acreditación del GETM de la SEN es

reconocer a aquellas unidades clínicas que tratan a pacientes con

enfermedad de Parkinson y otros trastornos del movimiento que

aseguran la mejor prestación asistencial. La acreditación de estas

unidades evalúa aspectos como la seguridad del paciente, la

humanización de la atención, la gestión de la tecnología o el

enfoque y gestión del riesgo. Esto implica que, entre los principales

motivos para llevar a cabo un proceso de acreditación, esté el de

garantizar a los usuarios un servicio de salud en condiciones

óptimas de calidad, humanización y efectividad, lo cual redunda en

las condiciones de vida y salud de los usuarios1.

Para optar a esta acreditación se requiere realizar una auditoría

externa exhaustiva de cada unidad con el objetivo de identificar

aspectos de mejora y llevar a cabo acciones que corrijan

deficiencias, repercutiendo, finalmente, en los pacientes y en el

establecimiento de una relación de confianza sobre los resultados

que se alcancen con los procesos asistenciales y administrativos.

Como específica el Dr. Álvaro Sánchez-Ferro, Coordinador del GETM

de la SEN, «en el proceso de acreditación se auditan aspectos como

los recursos disponibles, el nivel de preparación de los

profesionales, las estrategias de atención o los resultados de la

propia atención. En definitiva, se trata de analizar todos los puntos

que repercuten positivamente en una mejor asistencia, que es lo

que todos buscamos». Además, el doctor añade que «como

profesional médico, obtener la acreditación es un proceso muy

trabajoso, en cierto modo un reto, pero está muy claro que siempre

hay un beneficio a todos los niveles».

La responsable de calidad de la Unidad Clínica de Trastornos del
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Movimiento Hospital Universitario Virgen del Rocío de Sevilla, la

Dra. Silvia Jesús, ha indicado que «el haber llevado a cabo este

proceso de acreditación ha supuesto para nosotras una oportunidad

única de autoanálisis, de aprendizaje, de dirigir nuestra atención

hacia aspectos que antes nos pasaban más desapercibidos, de

conocernos mejor como equipo y de poder incidir en términos de

calidad, seguridad, formación y docencia».

Según indica la Dra. Silvia Jesús, «en la Unidad de Trastornos del

Movimiento centramos la atención en el paciente y su cuidador». La

doctora ha añadido que «esperamos mantener el nivel alcanzado.

Afrontamos lo que queda de este año 2023 con muchas ganas de

iniciar nuevos proyectos, de seguir creciendo, seguir formándonos,

y ofrecer a nuestros pacientes la mejor atención posible».

La mesa inaugural del acto de entrega de la acreditación también ha

contado con la presencia del Director General de Asistencia

Sanitaria y Resultados en Salud, Luis Martínez Hervás; el Director

Gerente del Hospital Universitario Virgen del Rocío, Manuel Molina

Muñoz; el Director Médico del HUVR. Dr. Ignacio Jiménez; la

directora de Enfermería del HUVR, Mª Rocío Pérez González; la jefa

del Servicio de Neurología y Neurofisiología, la Dra. María Dolores

Jiménez; el jefe del Servicio de Neurocirugía, el Dr. Ignacio Martín;

el Coordinador de la UTM HUVR, y, en representación de AbbVie, Dª

Amparo Valladares López, Gerente de Acceso y Relaciones

Institucionales.

La enfermedad de Parkinson (EP) es una enfermedad

neurodegenerativa que afecta al sistema nervioso de manera

crónica y progresiva. Es la segunda enfermedad neurodegenerativa

más prevalente en la actualidad después de la enfermedad de

Alzheimer y pertenece a los llamados Trastornos del Movimiento2.

La etiología, desconocida y multifactorial. La prevalencia es

aproximadamente de un 0,3% en la población general, llega al 2%

en mayores de 60 años y es superior al 4% en mayores de 80, con

una incidencia de 8-18/100.000 personas/año3.
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El diagnóstico en la actualidad es fundamentalmente clínico, y

precisa de revisiones periódicas para su confirmación y para

descartar, con la aparición de síntomas atípicos, la posibilidad de

algún otro tipo de parkinsonismo degenerativo3.

Su tratamiento deberá ser sobre todo individualizado, atendiendo a

las situaciones personales, familiares, laborales y sociales de cada

paciente, y por otra parte, multidisciplinar, en el que deberán

intervenir otros profesionales dependiendo de la progresión de la

enfermedad3.

Aunque la enfermedad de Parkinson es la principal patología en la

Unidad, otros trastornos del movimiento más minoritarios (como

por ejemplo la enfermedad de Huntington, la parálisis supranuclear

progresiva o la distonía) también son atendidos de forma específica.
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Vas todo el día cansado, muriéndote de sueño y cuando te metes en la cama empiezas a dar vueltas y más vueltas. Todo el día con

los ojos cansados y ahora se te abren como platos. Entonces empiezan a pasar los minutos y sin darte cuenta ya son la una de la

noche y mañana tienes que levantarte a las 7 para ir a trabajar.

Por desgracia, casi media España está así. Concretamente el 48% de la población adulta y el 25% de la población infantil, según

la Sociedad Española de Neurología. A pesar de ser un mal muy extendido en la sociedad española, solo uno de cada tres acude al

médico, según publica El País.
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Solemos convencernos de que todo saldrá mal
mucho antes de que tenga lugar. Pero eso no es
lucidez ni realismo. Es una hipótesis infundada
por nuestro cerebro. ¿Por qué sucede esto? ¿Qué
otras mentiras nos hace creer?
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Un estudio de la Universidad de Murcia monitoreo el sueño de 10.000 personas. El resultado fue que los españoles adultos duermen

unas 6 horas y 37 minutos de media, tanto en los días laborales como el fin de semana. Aunque es cierto que si miramos de lunes

a viernes vemos como la media disminuye y pasa a ser de 6 horas y 10 minutos. Bastante por debajo de las 7 - 9 horas diarias de

sueño que se recomiendan.

Pensarás que con dormir hasta las 12 del mediodía el sábado y el domingo estarás fuera de las estadísticas mencionadas, pues

“compensas” lo poco que duermes entre semana. Sentimos decirte que todo eso de “recuperar horas de sueño” es un mito. Los

expertos advierten que las horas de sueño no se pueden recuperar
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Más de seis años de espera para el
diagnóstico de la migraña

En España conviven más de un millón de
personas que padecen migraña crónica y
más de cuatro millones con migrañas
episódicas, en hasta un 80% de los casos
mujeres. Sin embargo, solo un 60% de los
pacientes ha sido diagnosticado,
requiriendo para ello una espera superior a
seis años. Y es que la falta de
concienciación sobre esta patología, la
tercera más prevalente del mundo y el
trastorno neurológico más discapacitante

entre los 16 y los 50 años de edad, conlleva, entre otras consecuencias, una falta de
formación por los afectados que, además de una ruta asistencial compleja, deben
afrontar numerosas dificultades en el acceso a los tratamientos innovadores y/o a las
unidades especializadas.

Como explica Isabel Colomina, presidenta de la Asociación Española de Migraña y
Cefalea (AEMICE), miembro de Somos Pacientes, “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”.

Sin embargo es mucho más que este simple dolor de cabeza: los pacientes sufren
síntomas muy incapacitantes que pueden llegar a limitar su funcionalidad y afectar
gravemente su calidad de vida, influyendo negativamente en ámbitos como el personal
y el laboral. Y asimismo, el educativo, dado que en la mayoría de los casos debutan
durante la juventud.

Múltiples comorbilidades

Es más; una mayor frecuencia de cefaleas conlleva un incremento del riesgo de
múltiples comorbilidades, entre otros, los trastornos psicológicos y del sueño como la
ansiedad, depresión e insomnio, las enfermedades cardiovasculares como la angina
de pecho, la hipertensión arterial y el infarto de miocardio, los trastornos
gastrointestinales, y los trastornos relacionados con procesos inflamatorios, caso del
asma.

Ante esta realidad, resulta fundamental la detección temprana de la enfermedad para
facilitar su control. Y para ello debe mejorarse la ruta asistencial del paciente,
optimizándose la formación de los profesionales en su diagnóstico y tratamiento, y la
comunicación entre la atención primaria y la hospitalaria, debiéndose atender los casos
más complejos en unas unidades de cefaleas que resultan insuficientes.

El doctor Pablo Irimia, coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas de la Sociedad
Española de Neurología (GECSEN), advierte de que el acceso a estas unidades resulta
“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”.

Cefalea
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En este contexto cabe destacar que, gracias de la investigación, se han logrado
identificar algunos de los factores claves en el desarrollo de la migraña, como el
neuropéptido CGRP, cuyos niveles séricos se encuentran elevados cuando se produce
una crisis. Unos avances que han posibilitado el desarrollo de tratamientos más
específicos y, por tanto, más eficaces y mejor tolerados.

Como concluye Colomina, “la innovación terapéutica supone una esperanza para tener
una vida mejor. Y es 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 día de hoy, la Asociación Española de Migraña y Cefalea (AEMICE) y la
Asociación Cefalea en Racimos Ayuda (ACRA) son ya miembros activos de
Somos Pacientes. ¿Y la tuya?
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