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La neurdloga y coordinadora de la Unidad de Epilepsia del Servicio de Neurologia
del Hospital Clinico San Carlos, Irene Garcia Morales, ha sido galardonada por la
Sociedad Espanola de Neurologia con el premio ‘SEN Epilepsia’, en su modalidad
cientifica, en reconocimiento a su labor cientifica, su dedicacién por la
investigacion de esta enfermedad neuroldgica y por su “relevante contribucion a la

bibliografia internacional sobre epilepsias en los tres dltimos afos”.

La epilepsia es una de las patologias crénicas del sistema nervioso central mas
frecuentes. Se caracteriza por la presencia de crisis epilépticas, que suelen
aparecer de forma improvisada, y por la predisposicion del cerebro a generarlas,
incluyendo consecuencias neurobioldgicas, cognitivas, psicolégicas y sociales

derivadas de esta condicién desde un punto de vista amplio.

Este sitio web utiliza cookies y scripts propias y de terceros para que usted tenga la mejor
experiencia de usuario. Si continGia navegando estd dando su consentimiento y aceptacion de las
mismas. mas informacién
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Se estima que la prevalencia de la epilepsia activa en la Comunidad de Madrid es
aproximadamente de entre cuatro y seis personas por cada mil habitantes, siendo

mayor en la poblacién infantil y en personas mayores.

Se puede presentar en todas las etapas de la vida "y aun cuando es muy
prevalente en la poblacion infantil, todavia es poco conocida e incluso existe cierto

estigma que afecta a estos pacientes.

Esto es importante tenerlo en cuenta y trabajar para mejorar la integracion de
estos pacientes en todos los ambitos de la sociedad”, explica la neurdloga del
Hospital Clinico San Carlos, Irene Garcia Morales quien, en los ultimos dos anos, ha
participado en la coordinacién del proceso asistencial de la crisis epiléptica

urgente de la Comunidad de Madrid.

Clinico San Carlos, unidad de referencia nacional

La Unidad de Epilepsia del Hospital Clinico San Carlos es una de las mas
consolidadas en la Comunidad de Madrid, compuesta por un equipo
multidisciplinar de profesionales que atiende anualmente entre 3.500 y 4.000

pacientes.

Este sitio web utiliza cookies y scripts propias y de terceros para que usted tenga la mejor
experiencia de usuario. Si continGia navegando estd dando su consentimiento y aceptacion de las
mismas. mas informacién
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se ha iniciado una consulta especial para pacientes con crisis disociativas en el

contexto de los trastornos neurolégicos funcionales.

Desde 2011, este hospital publico madrilefio cuenta con una unidad de
monitorizacion de video EEG para el estudio y monitorizacién de nifos con
epilepsia, prueba con la que se registra la actividad cerebral de los pacientes, al
mismo tiempo que se graba su imagen en video, con el objetivo de registrar la

actividad epileptiforme y descartar crisis sutiles.

Ademas, la unidad dispone de dos equipos de video EEG portatiles con los que se

evaluan una media de 300 pacientes con crisis epilépticas urgentes al afo.

La monitorizacién con video EEG es fundamental para confirmar el diagnéstico de
epilepsia y determinar su tipo, lo que resulta basico para el manejo terapéutico del

paciente, ya que no todos responden por igual a los farmacos.

En el ambito de la investigacion, en esta unidad se mantienen varios proyectos de
investigacion en curso centrados en la epilepsia en personas mayores; en el uso de
marcadores en la deteccidn de crisis epilépticas; en el tratamiento de las crisis
urgentes y diagndstico de las crisis disociativas; en el manejo y atencién del
estado de mal epiléptico y ensayos clinicos que ofrecen nuevas oportunidades de

tratamiento a los pacientes con epilepsia farmacorresistente,

El premio SEN, de Sociedad Espanola de Neurologia, representa el reconocimiento
a “aquellas personas e instituciones que han contribuido decididamente al avance
cientifico o a la promocioén social de las enfermedades neuroldgicas”, detalla esta

sociedad cientifica.

Este sitio web utiliza cookies y scripts propias y de terceros para que usted tenga la mejor
experiencia de usuario. Si continGia navegando estd dando su consentimiento y aceptacion de las
mismas. mas informacién
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Ictus en verano: ¢puede esta estacion aumentar el riesgo
de padecerio?

Contenidos A

1. Ictus en verano: una época en la que relajamos nuestros hdbitos
2. Prevenir el ictus en verano en pacientes de riesgo: 5 Consejos de expertos

3. Adelantarse al ictus es fundamental

Para reducir la gravedad de un accidente cerebrovascular como el ictus es fundamental actuar con rapidez.
Conocer cudles son los escenarios en los que se puede dar y qué factores externos pueden contribuir a su
aparicion. ;Sabias que en verano puede aumentar el riesgo de sufrir un Ictus? Te explicamos por qué y
volvemos a incidir en cuales son los principales tipos y signos de este problema cardiovascular.

Segun los datos que encontramos en el documento Atlas del Ictus, de la Sociedad Espafiola de Neurologia, la
incidencia actual de ictus es de 187,4 casos por cada 100.000 habitantes. Un documento desde el que también
los llega la siguiente afirmacion: “El 90% de los casos de ictus se podrian evitar con una adecuada prevencion
de los factores de riesgo y un estilo de vida saludable. ; Es el verano un factor de riesgo a tener en cuenta?

Ictus en verano: una época en la que relajamos nuestros
hdbitos
Como sabes, el ictus se beneficia del empeoramiento de habitos alimenticios y de salud. El verano, con sus

altas temperaturas, puede llevarnos a aumentar refrescos, comidas fuera (fritos, salsas caldricas, bebidas
alcohdlicas) o a multiplicar el sedenterarismo.

07/07/2023, 11:37



Ictus en verano: ;puede esta estacion aumentar el riesgo de padecerlo?...

2de5

Ademds, relacionado con esto, otro de los puntos clave criticos es la hidratacién y el calor. Diversos estudios de
la Asociacién Americana del Corazén inciden en que las altas temperaturas afectan a las personas con
enfermedades cardiovasculares y las temperaturas extremas pueden influir en una descompensacién cardiaca.
Esto es un riesgo que, en personas que padecen hipertension cardiaca, se potencia.

¢Se puede vivir el verano con plenitud sin miedo a que aparezca una enfermedad cardiovascular como el ictus?
iClaro! Pero a determinadas edades, no esta de mds seguir ciertos consejos. Te explicamos los cinco
principales:

Prevenir el ictus en verano en pacientes de riesgo: 5
Consejos de expertos

 Por esta razén, en determinados individuos como ancianos o pacientes que padezcan alguna afeccion
cardiaca, es fundamental, por un lado, beber el suficiente agua: aunque depende del paciente, la
recomendacion general es de entre dos y dos litros y medio de agua embotellada para el paciente
anticoagulado.

No hay que olvidar que, pese a las altas temperaturas, nuestro cuerpo necesita vitamina D: diez minutos,
bien entrada la tarde serian suficientes.

Y en lo que respecta a la alimentacién, recordemos, durante el verano, cuidar la sal: los expertos
aconsejan evitar los excesos y las dietas centradas en algun tipo de alimento concreto, especialmente
aquellos ricos en vitamina K, como el brécoli o la col, porque pueden reducir los efectos de los
anticoagulantes de accién directa. ;Y como los sustituimos? Una buena idea es optar por fruta fresca,
pescado azul, esparragos, calabacin o tomate, considerados, todos ellos, como alimentos
cardiosaludables.

¢Y qué hay del sedentarismo en verano? Pues que es un problema que hay que atajar haciendo
actividades que impliquen movimiento a primera hora de lla mafiana o al atardecer. Y si puede ser en la
playa, mejor: favorece la circulaciéon sanguinea, segun determinados estudios. De igual forma, si nos
vamos a bafiar, cuidado: se recomienda no hacverlo en aguas con temperaturas inferiores a los 25 grados
ya que estos cambios de temperatura pueden ser criticos para pacientes con angina de pecho.
Terminamos con uno de los consejos mds importantes: mantener el cuerpo y el cerebro activo, en una
época como el verano, que se presta a la relajacion y el descanso, es fundamental, pero también lo es la
relajacién y el reposo. Asi que, si las obligaciones lo permiten, una siesta de 30 minutos nos ayudard a
recuperar energias y disminuir la presién arterial.

Adelantarse al ictus es fundamental

Y recuerda, ante cualquier sintoma llama a emergencias: es muy importante adelantarse al Ictus para que las
consecuencias de este no sean excesivamente graves. De las 400.000 muertes que por esta causa se producen
al afio, muchas se pueden evitar si seguimos una serie de consejos y, nosotros o los de nuestro alrededor,
actuan con la rapidez necesaria.
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Irene Garcia Morales, neurdloga y coordinadora de la Unidad de Epilepsia del Serviciode Neurologia del Hospital Clinico San Carlos, ha sido
galardonada por la Sociedad Espaiiola de Neurologia con el premio "SEN Epilepsia’. El premio SEN representa el reconocimiento a aquellas personas e
instituciones que han contribuido decididamente al avance cientifico o a la promocion social de las enfermedades neuroldgicas. En concreto, la neuréloga
ha obtenido el premio como reconocimiento a su labor cientifica, su dedicacién por la investigacion de la epilepsia y por su “relevante contribucion a la
bibliografia internacional sobre epilepsias en los tres ltimos afios”.

La prevalencia de la epilepsia activa en la Comunidad de Madrid es de epjfre cyatro y seis personas por cada mil habitantes. Para el abordaje de esta
patologia, el Hospital Clinico San Carlos cuenta con una Unidad de Epilepsia compuesta por un equipo multidisciplinar de profesionales que atiende
anualmente entre 3.500 y 4.000 pacientes. Ademas, participa de forma activa en investigacion, con proyectos centrados en la epilepsia en personas
mayores; en el uso de marcadores en la deteccidn de crisis epilépticas; en el tratamiento de las crisis urgentes y diagnéstico de las crisis disociativas; en el
manejo y atencién del estado de mal epiléptico y ensayos clinicos que ofrecen nuevas oportunidades de tratamiento a los pacientes con epilepsia
farmacorresistente.

Los contenidos de ConSalud estan elaborados por periodistas especializados en salud y avalados por un comité de expertos de primer nivel. No obstante,
recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud sea consultada con un profesional del dmbito sanitario.
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| Neurologia - Aumenta el riesgo de multiples comorbilidades

El 40% de las personas que padecen
migrana esta sin diagnosticar

Discapacitante, la migrana debe diagnosticarse precozmente para instalar
tratamientos preventivos, actualmente innovadores.
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El 40% de las personas que padecen migrafia esta si...

diagnosticados y, ademas, el 50% considera que la informacion recibida en el
momento del diagnostico es insufieiesrtesportorglie 1iveertsidepard s Jageviditady
las consultas médicas", sefiala Pablo Irimia, coordinador del Grupo de Estudio de
Cefaleas de la SEN y consultor del Departamento de Neurologia de la Clinica

Universidad de Navarra.

Asi, el profesional, que ha participado en el encuentro 'Derribando los muros de la
migrafa', organizado por la farmacéutica Lundbeck, considera que la atencion para
estos pacientes "es mejorable", teniendo en cuenta las numerosas trabas con las que se
encuentran los pacientes: falta de concienciacion, sensibilizacion y proteccion social,
infradiagnostico e insuficiente formacion del paciente, una ruta asistencial compleja,
asi como dificultades en el acceso a los tratamientos innovadores y/o a las unidades
especializadas de cefaleas.

I Aumento de comorbilidades

La migrafia no es s6lo un dolor de cabeza, los pacientes sufren sintomas altamente

2de7 07/07/2023, 13:08
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cuando le dices a alguien que tienes migrafia lo equipara a un simple dolor de cabeza”.

Ademas, y seglin diversos estudios, se ha observado que una mayor frecuencia de
cefaleas aumenta el riesgo de multiples comorbilidades como trastornos
psicoldgicos y del suefio, incluyendo depresion, ansiedad e insomnio, enfermedades
cardiovasculares. trastornos gastrointestinales,y trastornos relacionados con procesos
inflamatorios (como el asma).

El retraso del diagnoéstico conlleva que el tratamiento correcto se comience mas
tarde y la enfermedad se demore mds en controlar. Asimismo, se considera que la ruta
asistencial del paciente debe mejorarse en varios aspectos como la formacion médica
en el diagnostico y el tratamiento de la migrafia, asi como la comunicacion entre
atencion primaria y especializada.

"Los casos mas complejos deberian ser atendidos en una unidad especializada o
unidad de cefaleas, que todavia son insuficientes", puntualiza Irimia.

El neurdlogo advierte que el acceso a las unidades de cefaleas "es muy desigual en
funcion del lugar de residencia de paciente, por lo que es fundamental un Plan

Estratégico Nacional de la Migraifia para conseguir una atencion equitativa y de
calidad".

(Por qué las mujeres tienen mas migraifias que los hombres? Lan

La investigacion realizada en los ultimos afios ha permitido identificar algunos de los
factores claves en el desarrollo de la migrana como el neuropéptido CGRP, que
desempena un papel crucial en la patogénesis de la enfermedad, ya que los niveles
séricos de CGRP estan elevados cuando se produce una crisis.

"Las nuevas vias terapéuticas van dirigidas hacia el bloqueo del péptido relacionado
con el CGRP con anticuerpos monoclonales. Son tratamientos especificos, muy bien
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Este experto incide en la importancia de la rapidez en la accion del tratamiento para la
mejora del paciente. Por ejemplo, "eptinezumab permite que el paciente perciba desde
el primer dia unos beneficios inmediatos que se sienten desde la administracion de la
primera dosis del tratamiento".

En este sentido, el neurdlogo apunta que esta accion rapida 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 migrafa crénica".

.
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CSL Seqirus se consolida como uno de los principales socios de Salud Publica en la
prevencion de la gripe en Espafia

UE STUDIO PARA CSL Seqirus
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| Neurologia - Accidentes cerebrovasculares en edades tempranas

Ictus: ;se esta cebando con la poblacion
mas joven?
Los especialistas creen que efectivamente se observan incrementos en la

incidencia, pero las causas tienen que ver fundamentalmente con los estilos de
vida poco saludables.

lem s«Frv::l-us d MKMWUBM
mmm s ket et d R, e

jébuﬁ%/ Europase gapora wn iersmonto del 347 deichis, w1 457 s maerbes
7 Erivosonss b dfopnncs mifnss
ey o Vol istoloiteg
Mmhoscms.
E1 80 delos iches

Eﬂh‘l %51120/

1de8 07/07/2023, 13:09



Ictus: jse esta cebando con la poblacion mas joven? | DiarioMedico https://www.diariomedico.com/medicina/neurologia/ictus-se-esta-ceb...

Q

Inicio | Diario Médico | Diario Médico | Neurologia

f v B O M

Fendmeno de Baader-Meinhof: Dicese del sesgo cognitivo (muy comun en los seres
humanos) que se caracteriza por el aumento de la consciencia sobre algo en
particular. Se ve muy claramente aplicado en la publicidad, pero puede ocurrir con
personas o incluso con ideas y conceptos. También se llama ilusion de frecuencia
porque parece que ese algo aparece con mas frecuencia en nuestra vida. ; Estamos
sufriendo el fenomeno de Baader-Meinhof con el ictus? La percepcion en la
sociedad es que cada vez se producen mas accidentes cerebrovasculares en personas
jovenes, ;es acaso una ilusion o realmente esta sucediendo?

En Espafia es una enfermedad muy frecuente, sefiala Pablo Irimia, consultor del
Departamento de Neurologia de la Clinica Universidad de Navarra (CUN), y que en
nuestro pais cada afio entre 110.000 y 120.000 personas lo sufren. "Cada seis o siete
minutos se esta produciendo un ictus en Espaiia", dice [rimia. Segin el documento
Ictus: Plan de actuacion en Europa 2018-2030, de la Alianza de Ictus para Europa
(SAFE, por sus siglas en inglés), hasta 2035 se espera en Europa un incremento en el
numero de ictus (un 34%), en las muertes por ictus (45%) y en los supervivientes con
discapacidad (25%).

Aunque es cierto que estd muy asociado a la edad -y cada vez somos mas longevos-,
Irimia subraya que en torno a un 15-20% de los pacientes tienen menos de 50 afios.
"Hay que recalcar que es una patologia que puede afectar en cualquier edad de la vida,
incluso a los nifios". Para muestra la muerte por ictus hace un par de semanas de Evan,
un nifio italiano de cuatro afos.

¢ Pero estas cifras entre pacientes jovenes han crecido en los Ultimos afios? "Primero
hay que distinguir qué consideramos pacientes jovenes. Algunas publicaciones lo
ituan por debaj 435 afi tras por debaj los 50. Son solo cinco afi I
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datos del INE, aunque no esta disefiado para criterios médicos, que indican que el
ictus es la primera causa de muerte en hombres y mujeres en Madrid y en
Espaiia es la segunda causa de muerte, aunque la primera en mujeres". Pero
incide en que saber si hay mas ictus entre gente joven "es un tema extraordinariamente
complejo, no es nada sencillo de responder". Primero por esa dificultad para comparar
estudios y segundo porque ahora se diagnostican mas: "La gente sufria una
hemorragia, o un derrame, otros un infarto cerebral... No habia ese concepto unitario
de lo que realmente es un ictus, que es todo eso, y puede favorecer una percepcion
de incremento", afiade Egido.

Identifican varios factores precipitantes del ictus que actian en solo unas Los
horas

Sin embargo, menciona un estudio realizado en Dijon (Francia) que también pone
sobre la mesa Angel Chamorro, jefe de la Unidad de Ictus del Hospital Clinic de
Barcelona. "Empieza a haber datos, hay que verlos con cuidado porque depende de
qué registros sean, pero empieza a haber estudios poblacionales y nacionales o
provinciales de hospitalizacion y todos ellos parecen converger, tanto en EEUU como
en diversos paises europeos. Este estudio francés, por ejemplo, habla de una
incidencia de ocho ictus al ano por cada 100.000 habitantes en los afios 90 y 18 ictus
al afio por cada 100.000 habitantes en esa misma zona en 2005. Es mas del doble, o
sea, que si hay datos que nos hablan de un incremento", justifica Chamorro.

"Creo que quizé estamos mas concienciados y se diagnostica mas. Ahora la gente
joven, si tiene algin sintoma que en otro momento puede haber pasado mas
desapercibido, acude al médico o a urgencias, pero no creo que haya ahora mismo mas
ictus en los jovenes por una circunstancia especial o porque estén apareciendo otras
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alerta y sensibilidad sobre el tema. Antes los jovenes pensaban que a ellos no les
podia ocurrir y desde las sociedades cientificas hemos trabajado para concienciar de
que puede suceder en cualquier edad, que ante cualquier sintoma hay que llamar al
112 y desde atencion primaria se hace cada vez mejor y hay mas conciencia también",
sefala Irimia. Esa prevencion desde primaria se aprecia muy bien en la poblacion
mayor, donde la incidencia de ictus esta disminuyendo, argumenta Egido. "La
prevencion estd muy dirigida a los pacientes mayores, no tanto a los jovenes. No
existen, por ejemplo, programas de prevencion de la obesidad, que cada vez es una
lacra mayor en la infancia y se arrastra el resto de la vida".

I Habitos poco saludables

Esos programas preventivos en personas mayores funcionan en los paises
desarrollados, acota Chamorro, pero esta incrementandose también la incidencia de
ictus en gente mayor en los paises en desarrollo "porque estan entrando en los héabitos
de los que las sociedades avanzadas estan saliendo. Y esos malos habitos son los que
se observan en la gente joven".

Los estilos de vida poco saludables llevan al aumento de los factores de riesgo
convencionales, que Freijo enumera: aumento de la hipertension, la diabetes y el
colesterol, 1a obesidad y el sedentarismo, el estrés, el consumo de tabaco y
alcohol. "También de drogas como la cocaina, que tiene una gran propiedad
vasoconstrictora, o los psicoestimulantes que tienen propiedades adrenérgicas que
aumentan el tono muscular de la pared de las arterias y las puede colapsar", agrega
Chamorro.

Freijo senala las arritmias, concretamente la fibrilacion auricular, como las
causantes de muchos ictus en personas mayores o gente joven con cardiopatias de
base. "Ultimamente se ha aclarado, por ejemplo, el papel de una malformaciéon muy
frecuente en la poblacidon general que es el foramen oval permeable, que es una
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I Ojo a la polucion

A todo este coctel, Chamorro anade otros factores. "Esta en fase de estudio la
polucion. Las estadisticas oficiales de la Asociacion Americana de Ictus (ASA) no
cuestionan ya su papel e incluso dan cifras de riesgo en cuanto a mortalidad
generada por ictus en relacion con la polucion. Se estd investigando porque por
razones que aun no estan bien perfiladas genera una respuesta inflamatoria que
pudiera ser mas potente en la gente joven". Otro factor para Chamorro es la salud
mental y la depresion, cada vez mayores entre los jovenes. "Ese triangulo entre
estado afectivo, hdbitos de vida y riesgo de ictus podria ser otro elemento".

Chamorro remata: "Y como guinda, y eso es un estimulo para los que llevamos
décadas estudiando estas enfermedades, tenemos los ictus denominados
criptogénicos, aquéllos que desconocemos su causa. Hacemos todo tipo de pruebas
y estudios en el paciente y no encontramos nada, somos incapaces de contestar a la
pregunta de por qué le ha pasado eso. Y si hay un grupo de poblacion en el que es
frecuente que pase eso es en los jovenes. La semana pasada di de alta en el Clinic a
un chaval de 26 afos, deportista, con vida sana y al que no pudimos responderle por
qué habia tenido un ictus. Es otro de los elementos que tienen que meterse en la
ecuacion'.

Aunque en los Ultimos afios se han hecho avances importantisimos en el tratamiento
del ictus isquémico (con la trombectomia mecanica y la trombdlisis o fibrindlisis) -no
tanto en el hemorragico-, que dan una oportunidad de mejorar al paciente que ha
sufrido un ictus, remarca Irimia que la mejor estrategia de tratamiento en ambos
tipos es la prevencion. "Controlando adecuadamente los factores de riesgo, se podria
prevenir el ictus hasta en el 90% de los casos".
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DISTONIA ESPANA-ALDE cumple 32 aios

Hoy 27 de junio de 2023 se cumplen treinta y dos afios de la creacién de
DISTONIA ESPANA-ALDE. La primera Asociacién de Distonia de Espafia y
socia fundadora de Distonia-Europe que se cred dos anos después en Spoleto
(Italia)

)/ ] i
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DISTONIA ESPANA-ALDE hoy es una realidad gracias al impulso inicial de una mujer singular
y generosa, —Felisa Justo, madre de una nifia con distonia generalizada que supo transmitir
su necesidad a muchos otros padres y pacientes con distonia- y de un médico entusiastay
altruista, el Dr. Justo Garcia de Yébenes, que estimulo el interés de sus companeros para
colaborar en la creacion de la Asociacion.

Hace dos afios DISTONIA ESPANA-ALDE rindié6 homenaje a los creadores de la Asociacién, a
los fundadores y a los diferentes equipos directivos, médicos, profesionales, colaboradores,
etc., en la celebracién del 30 Aniversario de ALDE.

Alli se reconocieron las tres décadas de existencia de DISTONIA ESPANA-ALDE, trabajando
pory para las personas con distonia en nuestro pais, una labor que era reconocida por la
Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN), con el maximo galardén que se puede ofrecer a una
asociacion de pacientes, el Premio SEN Trastornos del Movimiento, modalidad social 2019 a
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DISTONIA ESPANA-ALDE, como reconocimiento a su esfuerzo en visibilizar la distonia en
nuestro pais en las ultimas décadas y por su apoyo a las personas afectadas por esta
enfermedad.

Este galardon nos ha estimulado a seguir trabajando para todas las personas con distonia en
Espana, vivan en la comunidad que vivan y sea cual sea su tipo de distonia.

Pero lo que méas anima a DISTONIA ESPANA-ALDE a continuar, es la gratitud de las personas
que sienten que forman parte de una asociacion que les atiende, les entiende y trabaja cada
dia para mejorar su calidad de vida, defender sus derechos y ofrecerles la informacion y
ayuda que necesitan.

Muchas gracias a todas y todos por acompaiarnos a llegar hasta aqui. Os necesitamos para
asumir nuevos retos, como fomentar la labor investigadora que estamos poniendo en
marcha, y seguir haciendo historia.

iFELICIDADES DISTONIA ESPANA-ALDE!

NOTICIAS - ACTUALIDAD

27 de junio DISTONIA ESPANA-ALDE cumple 32 afios 27 junio 2023
Participa en los Premios Supercuidadores 2023 22 junio 2023

| Congreso de Distonia focal AMPOS 14 junio 2023

Asamblea General Ordinaria 2023 4 junio 2023

#LIamaloXSolidaria 2023 29 mayo 2023

Manual SEN para el abordaje de Estudios Genéticos 21 mayo 2023
Manual Bésico de Resiliencia - Fundacién Isabel Gemio 10 mayo 2023
La Guardia (Toledo) solidaria con la Distonia 5 mayo 2023

Marcha solidaria por la distonia en La Guardia (Toledo) 26 abril 2023
ALDE en la Feria del Libro de Moratalaz 2023 17 abril 2023

VI Certamen Fotogréfico CinfaSalud: LA MIRADA DEL PACIENTE 10 abril 2023
Taller de Mindfulness para personas con distonia 4 abril 2023

COMPARTIR LA DISTONIA obtiene la ayuda de Cinfa 30 marzo 2023
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La SEN calcula que unos 4.000- 4.500 espaiioles conviven actualmente con esta enfermedad

La Esclerosis Lateral Amiotrofica se convierte en la tercera
patologia neurodegenerativa mas comuin

tamafiodelafuente @ @ Imprimir
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las
neuronas responsables del control de los misculos voluntarios vy, segun datos de la Sociedad
Espanola de Neurologia (SEN), cada afo se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espafa.

«La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos
pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es comin que las personas
afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto periodo de tiempo. Ademas,
es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 afos
desde el diagnostico, aunque en un 20% de los casos se sobreviva mas de 5 anos y un 10%
mas de 10», explica Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio
de Enfermedades Neuromusculares de la SEN,
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Debido a que la esperanza de vida en los pacientes de ELA es tan baja, aunque en Espana sea la
tercera enfermedad neurodegenerativa mas coman, tras el Alzheimer y el Parkinson, la SEN
calcula que unos 4.000- 4.500 espanoles conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas del 50% de
los casos la enfermedad comienza a debutar en personas que aln se encuentran en edad
laboral, plenamente productivas, lo que hace que el impacto sociosanitario de esta enfermedad
sea alin mayor. La SEN estima en mas de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por
paciente, muy superior al de otras enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer o el
Parkinson.
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«La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afos aunque se pueden
dar casos en todos los rangos de edad, también incluso, pero con menor incidencia, en la A~
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entre un 5y un 10% de los casos. Por lo que aproximadamente el 90% de los casos son
‘esporadicos’ y todavia se desconocen las causas detras del origen de la enfermedad>,
comenta el Dr. Rodriguez de Rivera.

Las manifestaciones clinicas de la ELA son muy variables: la enfermedad no se manifiesta de
igual forma en todos los pacientes. La enfermedad puede iniciarse en los musculos que
controlan el habla, la deglucion, la respiracion o en los musculos de las extremidades, por lo que
los sintomas de inicio mas frecuentes son la debilidad muscular y la disminucion de la masa
muscular en las extremidades y hasta un tercio de los pacientes acude por primeravezala
consulta por tener dificultades para hablar o para tragar. Con el tiempo, la ELA evolucionara
generando paralisis muscular y produciendo en las personas que la padecen la incapacidad de
moverse, respirar y hablar.
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Segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA es una las principales
causas de discapacidad en la poblacion espanola, y no solo por la grave afectacion muscular
que provoca, sino también por otra serie de comorbilidades que lleva asociada: hasta en mas de
un 50% de los casos los pacientes muestran problemas neuropsicologicos y/o rasgos de
disfuncion disejecutiva porque, a pesar que la gran mayoria de los pacientes conservan su
capacidad intelectual, mas del 35% de los casos se detectan signos de deterioro cognitivo y en
un 5-10% se presenta una demencia asociada, generalmente una demencia frontotemporal.

«La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un tratamiento curativo.
Actualmente su manejo se centra en aplicar terapias multidisciplinares que permiten
retrasar de forma moderada la progresion de la enfermedad. Y, en este sentido, sabemos
que el seguimiento de los pacientes en unidades multidisciplinares logra mejorar la
calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque se permite un buen control
sintomatico, la prevencion de posibles complicaciones graves y aplicacion temprana de
medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por esa razon, desde la SEN llevamos anos
insistiendo en la necesidad de creacion de un mayor nimero de Unidades Especializadas.
Creemos necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de unay que, al
menos, exista una Unidad especializada por cada millén de habitantes, porque no solo se
ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente a estas personas, sino que
también ayuda y facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta
enfermedad», destaca el profesional de la SEN.

https://eleconomico.es/salud-2/item/146924-1a-esclerosis-lateral-amiotr%C3%B3fica-se-convierte-en...
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puede diagnosticar antes, asi como controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad
estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y
terapias. Asi que confiamos en que en los proximos anos consigamos dar pasos ain mas
importantes tanto en la atencion médica como en el tratamiento de la ELA», concluye el Dr.
Rodriguez de Rivera.

Si le ha interesado esta informacion, puede unirse a nuestro canal de Telegram y recibird todas las noticias que publicamos
para el Camp de Morvedre. Siganos en https.//t. me/eleco1986

Publicado en Salud
Etiquetado como #ela #enfermedades #neurologia

Articulos relacionados (por etiqueta)

La Comunitat Valenciana registra 225 casos de Enfermedad de
Huntington

en Salud Por Redaccion

Un estudio epidemiologico transversal llevado a cabo por personal investigador de la Unidad Mixta
de Investigacion en Enfermedades Raras de Fisabio-Universitat de Vialéncia y del CIBER de
Epidemiologia y Salud Piblica muestra que se identificaron 225 personas con Enfermedad de
Huntingtonen laC..

La incidencia de la miastenia gravis en personas mayores de 50
anos aumenta en Espafia

en Salud Por Redaccion

| Lamiastenia gravis es una enfermedad neuromuscular cronica y autoinmune que afectaala
conexion entre los nervios v los misculos, alterando su funcionamiento. Seg(in datos de la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) mas de 15.000 personas en Espania padecen esta
enfermedad. Cada afio se dia..

N"" MIASTENIA
GRAVIS

La esclerosis multiple afecta a mas de 2,8 millones de personas en
todo el mundo

en Salud Por Redaccion

La esclerosis mltiple es una enfermedad neurologica que constituye una de las principales causas de discapacidad en adultos
jovenes. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) estima que hay alrededor de 2,8 millones de personas diagnosticadas con
esclerosis maltiple en todo el mundo y, en Espa...
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29 DEJUNIO 2023-10:37 | 3 migrafia sigue banalizando y se sigue pensando que es

solo un dolor de cabeza.

o Migrafia, segunda causa principal de discapacidad (/jujuy/nota/2022-9-28-1-0-0-
migrana-segunda-causa-principal-de-discapacidad)

o Afirman que la migrafa es una "enfermedad solitaria y discapacitante" (/jujuy
/nota/2022-10-3-13-55-0-afirman-que-la-migrana-es-una-enfermedad-solitaria-
y-discapacitante)

o Comer mal favorece la aparicién de migrafia (/jujuy/nota/2014-10-25-11-45-0-comer-
mal-favorece-la-aparicion-de-migrana-medicina-preventiva-alimentos-anmat-
medicamentos-oms-organizacion-mundial-de-la-salud)

o 10 alimentos para tratar la migrafia (/jujuy/nota/2014-6-7-11-16-0-10-alimentos-para-
tratar-la-migrana)

La migrafia es un dolor de cabeza que causa mucha discapacidad en los
pacientes que la sufren. De hecho, es el trastorno neurolégico mas
discapacitante entre los 16 y los 50 afios. Afecta tanto a la calidad de vida y al

1de9 07/07/2023, 11:40



Las cinco cosas que producen dolor de cabeza y se pueden controlar https://www.eltribuno.com/jujuy/nota/2023-6-29-10-36-0-las-cinco-co...

fgva diadeJorafectadanaue ueRos JsIARHR FaBaIRs- segun datos

de Isabel Colomina, presidenta de Aemice (Asociacion Espafiola de Migrafia y
Gefaledps emtre @VROEyYTRBIN @leAkrs as enves/L oM PRIgraia (habi@riejsis) su
trabajo en el ultimo afo”.

RLCION 'WE‘%VWION/EDl ION:IMPRESA Y FM 101.7 (HTTP://WWW FM1017.CON

L .

i\

‘

=
N

L 4

i
%

4

A pesar de esto, se trata de una enfermedad poco conocida y banalizada por la
poblacién que “suele confundir la migrafia con un simple dolor de cabeza, lo
que lleva a muchos pacientes a no acudir al médico a recibir diagnostico y
tratamiento y que conviven con el malestar el resto de vida”.

LE PUEDE INTERESAR

¢Dormir con medias o sin i _£.90.0.12.0- o
¢ edias? Un estudio revels (/jujuy/nota/2023-6-29-9-13-0-dormir

cudl es la opcién mas con-medias-o-sin-medias-un-estudio-
saludable

revelo-cual-es-la-opcion-mas-saludable)

Esto le pasa a tu cuerposi /iy /nota/2023-6-29-8-29-0-esto-le-pasa-
comés mas de dos panes al

dia a-tu-cuerpo-si-comes-mas-de-dos-panes-al-
dia)

Y es que, “los datos evidencian que el 95% de los pacientes tarda de media mas
de 6 afios en recibir un diagnostico y el 40% esta sin diagnosticar”. Asi lo
indicé Pablo Irimia, coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas de la SEN y
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Pero la migrafia no es un simple dolor de cabeza. Junto al dolor, que

FM SOL 100.1 (HTTPS:/. .FMSOLONLINE.COI\fIé - . s "
caracteristicamente empeora con la movilizacion de la cabeza, “suelen aparecer
nauseas y vomitos, una alteracion de la percepcion de cualquier estimulo (luz,
ruidos, olores, presion...) y puede asociarse a ansiedad”, recordaron los

expertos.
¢Por qué me duele la cabeza?

En opinidn de Irimia, “hay una idea equivocada en la sociedad que piensa que
las personas que tienen migrafa es porque siguen unos malos habitos que le
producen estrés y que este estrés es el desencadenante del dolor de cabeza,
pero no es cierto. La verdad es que, los pacientes que sufren este trastorno
llevan una vida ordenada y sacrificada, con el fin de no romper la dindmica y no
sufrir una crisis o un brote”.

Es por este motivo por el que los pacientes (diagnosticados o no) deben
aprender a tener una buena conducta e higiene de vida, ya que esto les
ayudara a controlar los factores desencadenantes y los cambios que favorecen
la aparicion de ataques.

Entre estos desencadenantes se encuentran:
El estrés

Este es el desencadenante mas frecuente de las migrafias. Los pacientes que
sufren este trastorno tienen mas dificultad para adaptarse a los momentos de
cambio y también una mayor predisposicion a sufrir ansiedad y es asi, en gran
medida, porque son personas que suelen ser perfeccionistas y exigentes.

Los horarios

El cerebro de una persona que sufre dolores de cabeza es hipersensible a los
cambios (fines de semana, vacaciones, exceso de trabajo, cambios de horarios)
Por eso, la mejor linea de actuacion es mantener el mismo ritmo y horarios
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que dormir mas o menos puede ayudar a desencadenar un ataque de
Fuisoafied. (iemenumesisoranipsegeueno establecidos ayuda mucho a prevenir
ataques durante la noche, que son los “mas dificiles de tratar porque se trata
demasiado tarde cuando el proceso iniciado no es facilmente tratable”. En
estos pacientes es especialmente importante tener suefio reparador para no
notarse cansado durante el dia.

El horario de las comidas también es importante. De hecho, segun los
neurdlogos, en los pacientes con migrafia es mas importante el "cuando como”
que el "qué como". Otro punto importante que deben saber los pacientes es
que ayunar puede provocar mas ataques de migrafia que el hecho de comer

determinados alimentos.
Alimentos

Entre los alimentos que mas preocupacion suscita entre los pacientes con
migrafa el café es el producto estrella. Segun los neurdlogos, en principio, no
se deberia prohibir la ingesta de la cafeina aunque tampoco es aconsejable
realizar un consumo excesivo.

El café puede ayudar a mejorar el dolor durante o antes de iniciarse un ataque
porque actla como vasoconstrictor de los vasos sanguineos cerebrales y
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Pero un consumo excesivo puede generar dependencia y al suprimirse el café
bruscamente dar lugar a un sindrome de abstinencia que desencadena el
dolor. Ademas, puede interferir en el buen descanso y dificultar el suefio.

En relacién al consumo de otros alimentos (chocolate, queso, citricos o pescado
ahumado), los expertos sefialan que “ninguna entidad Unica actua como
precipitante para todos los que sufren de migrafias”. Por ello, “los neurélogos
no suelen prohibir alimentos en personas con migrafia, sino que animan a los
pacientes a explorar si hay algun alimento con el que exista una relacion que
sea mas que casual”.

Alcohol

En relacién al alcohol, en general, la mayoria de personas que sufre migrafa
acaban optando por no tomar bebidas alcohdlicas de ningun tipo y sin duda,
no beber en exceso. Sobretodo si se acompafian de otros factores
predisponentes en esos dias (menstruacion, estrés...).

En general, la mayoria de personas que sufre migrafias no toman bebidas
alcohdlicas de ningun tipo porque es un factor predisponente.

Ejercicio fisico
Segun los neurdlogos de midolordecabeza.org, el ejercicio fisico habitual puede
ayudar a mantener controlados los ataques de migrafa. Esto es asi porque, el
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habituadas a entrenar, puede contribuir a provocar un ataque de migrafa.
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nnovacion en tratamientos

Ademas de prestar atencion a los desencadenantes y evitarlos en mayor o
menor medida, existen tratamientos para la migrafia. Segun informa a
CuidatePlus, José Miguel Lainez, presidente de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) y jefe de Servicio de Neurologia del Hospital Clinico
Universitario de Valencia, el tratamiento de la migrafa tiene dos partes: agudo
y preventivo. “El preventivo es clave para evitar las crisis y la cronificacion pero
el problema de los que se usan hasta ahora es que tienen eficacia modestay
tardan mucho en actuar. Ahora se ha producido un cambio de paradigma
interesante y que puede mejorar mucho el abordaje de estos pacientesy su
calidad de vida".

La investigacion realizada en los ultimos afios sobre la migrafia ha permitido
identificar algunos de los factores claves en el desarrollo de la migrafia como el
neuropéptido CGRP, que desempefia un papel crucial en la patogénesis de la
enfermedad, ya que los niveles séricos de CGRP estan elevados cuando se
produce una crisis.

“Las nuevas vias terapéuticas van dirigidas hacia el bloqueo del péptido
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primera dosis del tratamiento”, indica.

En este sentido, el neurdlogo apunta que esta accion rapida 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 migrafia crénicaix”.

TEMAS

salud (/jujuy/ttag/salud) dolor de cabeza (/jujuy/ttag/dolor-de-cabeza)
Estrés (/jujuy/ttag/estres)

COMENTA ESTA NOTICIA

IMPORTANTE AHORA

7 de 9 07/07/2023, 11:40



Una neurdloga del Hospital Clinico San Carlos, galardonada por la So...

1de3

Una neurologa del Hospital Clinico San
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Se estima que la prevalencia de la epilepsia activa en la
Comunidad de Madrid es aproximadamente de entre cuatro y seis
personas por cada mil habitantes, siendo mayor en la poblacién
infantil y en personas mayores. Se puede presentar en todas las
etapas de la vida “y aun cuando es muy prevalente en la poblacién
infantil, todavia es poco conocida e incluso existe cierto estigma
que afecta a estos pacientes. Esto es importante tenerlo en cuenta
y trabajar para mejorar la integracién de estos pacientes en todos
los ambitos de la sociedad”, explica la neurdloga del Hospital
Clinico San Carlos, Irene Garcia Morales quien, en los ultimos dos
afios, ha participado en la coordinacién del proceso asistencial de

la crisis epiléptica urgente de la Comunidad de Madrid.

https://enedenorte.es/una-neurologa-del-hospital-clinico-san-carlos-ga...
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Clinico San Carlos, unidad de referencia nacional

La Unidad de Epilepsia del Hospital Clinico San Carlos es una de
las mds consolidadas en la Comunidad de Madrid, compuesta por
un equipo multidisciplinar de profesionales que atiende
anualmente entre 3.500 y 4.000 pacientes. Dispone de tres
consultas monograficas sobre esta enfermedad y recientemente se
ha iniciado una consulta especial para pacientes con crisis
disociativas en el contexto de los trastornos neurolégicos

funcionales.

Desde 2011, este hospital publico madrilefio cuenta con una
unidad de monitorizacion de video EEG para el estudio y
monitorizacién de nifios con epilepsia, prueba con la que se
registra la actividad cerebral de los pacientes, al mismo tiempo
que se graba su imagen en video, con el objetivo de registrar la
actividad epileptiforme y descartar crisis sutiles. Ademads, la
unidad dispone de dos equipos de video EEG portatiles con los
que se evaluan una media de 300 pacientes con crisis epilépticas
urgentes al afio. La monitorizacion con video EEG es fundamental
para confirmar el diagndstico de epilepsia y determinar su tipo, lo
que resulta basico para el manejo terapéutico del paciente, ya que

no todos responden por igual a los farmacos.

En el ambito de la investigacion, en esta unidad se mantienen
varios proyectos de investigacion en curso centrados en la
epilepsia en personas mayores; en el uso de marcadores en la
deteccion de crisis epilépticas; en el tratamiento de las crisis
urgentes y diagndstico de las crisis disociativas; en el manejoy
atencion del estado de mal epiléptico y ensayos clinicos que
ofrecen nuevas oportunidades de tratamiento a los pacientes con

epilepsia farmacorresistente,

El premio SEN, de Sociedad Espafiola de Neurologia, representa el
reconocimiento a “aquellas personas e instituciones que han
contribuido decididamente al avance cientifico o a la promocién

social de las enfermedades neurolégicas”, detalla esta sociedad

https://enedenorte.es/una-neurologa-del-hospital-clinico-san-carlos-ga...
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MEDICOS AUTONOMOS

Dermatologos, oncologos, cirujanos,
urologos... también denuncian las bajas tarifas
que cobran en la sanidad privada

e Mas de diez sociedades cientificas suscriben un manifiesto para que se dignifiquen
esos baremos y critican la resistencia de las aseguradoras a incorporar las técnicas
mas avanzadas

Un médico mide la tensidn a un paciente en la consulta. |.O.

Se lee en
minutos
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Un articulo de
Nieves Salinas

Madrid 23 de junio del 2023. 13:08
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Mas de una decena de sociedades cientificas se han unido para
hacer publico el 'Manifiesto Dignifica'y reivindicar la seguridad del
paciente en la practica de la sanidad privada. Urélogos, oncdlogos,
reumatologos, dermatélogos, cirjanos...se suman a las quejas que,
desde hace anos, expresan sus compaferos -mas de 60.000 médicos
desarrollan su actividad en la asistencia privada, lo que supone un
2,6% del PIB, recuerdan- por las tarifas (baremos) que les pagan las
aseguradoras: entre los 7 y los 15 euros por acto en consulta
ambulatoria.

El manifiesto esta suscrito, entre otras, por entidades como la
Academia Espaiiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV), la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), la Sociedad Espafiola de
Oncologia Radioterapica (SEOR), la Sociedad Espafiola de
Reumatologia (SER), la Asociacion Espafiola de Urologia (AEU) o la
Sociedad Espaiola de Cirugia Cardiovascular y Endovascular
(SECCE).

Para las cirugias, los precios también estan muy
por debajo del valor estimado, indican las
sociedades

En un comunicado conjunto, recuerdan que muchos de sus
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compaferos de la sanidad privada trabajan con las compaiiias
aseguradoras y grupos hospitalarios que dominan esta actividad
econdmicay cuentan con mas de 11 millones de asegurados. En la
mayoria de los casos, los médicos especialistas de las principales
aseguradoras reciben una contraprestacion econémica bruta entre los
7 y los 15 euros por acto en consulta ambulatoria, mientras que, para
las cirugias, los precios también estan muy por debajo del valor
estimado, indican las sociedades.

Frustracion de los profesionales

En el manifiesto aseguran que "esta situacion produce una merma de
la calidad asistencial, la sobrecarga del sistema, el aumento de las
listas de espera y la frustracion de miles de profesionales de la salud
que no pueden implementar al servicio de los pacientes en atencion
privada las posibilidades que ofrecen las actuales técnicasy
tecnologias".

"El médico no puede trabajar al margen de las ultimas innovaciones
de su especialidad ni practicar una Medicina que no sea la mas
avanzada para sus pacientes; por esta razon que la baja remuneracion
impide, por el diferencial de coste, mejorar sensiblemente la calidad en
la asistencia médica al no poder utilizar los actuales medios que tienen

al alcance los profesionales de la sanidad privada, lo que asimismo ello
conlleva que no puedan reducirse los riesgos para las personas que la
reciben", indican en el texto.

"Profunda preocupacion”
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Ante esta situacion, en la que "cada vez se hace mas patente el
dominio creciente del mercado por parte de las aseguradoras’, las
sociedades cientificas se han unido para evidenciar el riesgo "para
estos pacientes que, conforme a los estandares de la medicina actual,
puede ofrecer por el bajo coste de los servicios médicos que estas
aseguradoras estan imponiendo y mostrar su profunda
preocupacion por el deterioro de las condiciones de prestacion de los
servicios médicos".

PUBLICIDAD

De acuerdo con la opinién de los firmantes del documento, "el
problema surge los recursos que se facilitan a los profesionales
permanecen congelados desde los anos 90 del siglo pasado, lo que
trae consigo un deterioro muy agudo en las condiciones de la
prestacion de los servicios de los facultativos". Como vienen
denunciando desde hace afos asociaciones como la Union Médica
Profesional (UNIPROMEL) -que lleva décadas batallando por mejorar
las condiciones de este colectivo- las sociedades recuerdan que el

precio que se paga al facultativo por acto clinico o quirurgico lleva
congelado desde hace 30 afios.
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Técnicas mas avanzadas

Noticias relacionadas

e ;Epidemia de diabetes tipo 2 entre nifios y jovenes?: "Las cifras son alarmantes"

e El peligro de ser enfermera: las agresiones se disparan un 58% en 2022

A ello, inciden, se afiade "la resistencia de las compaiiias a incorporar
en sus coberturas los actos médicos, diagndsticos y terapéuticos mas
avanzados e innovadores de cada especialidad, recogidos en los
nomenclators de sus respectivas sociedades cientificas. Lo que, sin
duda, perjudica la calidad y supone la no eliminacién de riesgos a los
pacientes, conforme a los actuales estandares de la Medicina".

Por todo ello, las sociedades cientificas médicas firmantes, denuncian
"que la profesionalidad y el compromiso ético de los médicos no
puede ser aprovechado por las empresas de sector sanitario, para
compensar y eternizar esta injusta situacion”. Creen necesaria "una
actualizacion razonable de la relacionde prestacion de servicios
médicos y compaiiias aseguradoras, para ofrecer la calidad,
modernidad y la eliminacidon de riesgos innecesarios en la atencion
médica a los pacientes".

Temas

Auténomos Médicos Pacientes Sanidad privada Hospitales
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Noticias

Usted estd en: Hospital Universitario Virgen Del Rocio (https://www.hospitaluvrocio.es/) » La Unidad de
Trastornos del Movimiento del Virgen del Rocio recibe la primera acreditacidn de la Sociedad Espafiola de
Neurologia de Espafia

o (https://www.facebook.com/sharer.php?t=La Unidad de Trastornos del Movimiento del Virgen del Rocio recibe la primera

acreditacion de la Sociedad Espafiola de Neurologia de Espafna&u=https://www.hospitaluvrocio.es/historico-noticias/la-unidad-de-
trastornos-del-movimiento-del-virgen-del-rocio-recibe-la-primera-acreditacion-de-la-sociedad-espanola-de-neurologia-de-espana/)

O (https://twitter.com/intent/tweet?text=La Unidad de Trastornos del Movimiento del Virgen del Rocio recibe la primera

acreditacion de la Sociedad Espafiola de Neurologia de Espana&url=https://www.hospitaluvrocio.es/historico-noticias/la-unidad-de-
trastornos-del-movimiento-del-virgen-del-rocio-recibe-la-primera-acreditacion-de-la-sociedad-espanola-de-neurologia-de-espana

/&via=) @ (https://web.whatsapp.com/send?text=https://www.hospitaluvrocio.es/historico-noticias/la-unidad-de-trastornos-del-

movimiento-del-virgen-del-rocio-recibe-la-primera-acreditacion-de-la-sociedad-espanola-de-neurologia-de-espana/) e

(mailto:?subject=La Unidad de Trastornos del Movimiento del Virgen del Rocio recibe la primera acreditacion de la Sociedad
Espafiola de Neurologia de Espafa&body=https://www.hospitaluvrocio.es/historico-noticias/la-unidad-de-trastornos-del-movimiento-

del-virgen-del-rocio-recibe-la-primera-acreditacion-de-la-sociedad-espanola-de-neurologia-de-espana/) @

La Unidad de Trastornos del Movimiento del Virgen del Rocio recibe la primera
acreditacion de la Sociedad Espafnola de Neurologia de Espaiia

Publicada el: jueves, 29 junio 2023 | Escrito por Ursula Palmar Gémez (https://www.hospitaluvrocio.es
/entrada-blog/unidad-de-comunicacion/)

Atienden a pacientes con enfermedad de Parkinson y otros
parkinsonismos, temblor, distonia, corea, ataxia, tics y otras
patologias, que avalan el nivel de calidad de sus especialistas
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La Unidad de Trastornos del Movimiento Médico-Quirurgica del Servicio de Neurologia del Hospital

Universitario Virgen del Rocio (Sevilla) ha recibido hoy la acreditacion de calidad que concede el Grupo de
Estudio de Trastornos del Movimiento (GETM) de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), convirtiéndose
en la primera Unidad acreditada en Andalucia y la primera en el pais en la categoria de Unidad de Trastornos
del Movimiento Médico Quirurgica. Se trata de un reconocimiento a la excelencia de esta Unidad y es una
distincién que situa a este centro sanitario como referencia para estas patologias.

Durante el acto de entrega de la acreditacidn de la SEN, el Dr. Pablo Mir y la Dra. Silvia Jesus, coordinador y
responsable de calidad de la unidad del Hospital Universitario Virgen del Rocio, han recibido la certificacion
de calidad de la mano del Dr. Alvaro Sanchez-Ferro, coordinador del Programa de Acreditacién de la Sociedad
Espafiola de Neurologia 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 Acreditacion del GETM de la SEN es reconocer a aquellas unidades clinicas que
tratan a pacientes con enfermedad de Parkinson y otros trastornos del movimiento que aseguran la mejor
prestacion asistencial. La acreditacion de estas unidades evaltia aspectos como la seguridad del paciente, la
humanizacion de la atencion, la gestion de la tecnologia o el enfoque y gestion del riesgo. Esto implica que,
entre los principales motivos para llevar a cabo un proceso de acreditacion, esté el de garantizar a los
usuarios un servicio de salud en condiciones dptimas de calidad, humanizacion y efectividad, lo cual redunda
en las condiciones de vida y salud de los usuarios1.

Para optar a esta acreditacién se requiere realizar una auditoria 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 relacién de confianza sobre los resultados que se
alcancen con los procesos asistenciales y administrativos. Como especifica el Dr. Alvaro Sanchez-Ferro,
Coordinador del GETM de la SEN, “en el proceso de acreditacién se auditan aspectos como los recursos
disponibles, el nivel de preparaciéon de los profesionales, las estrategias de atencidn o los resultados de la
propia atencion. En definitiva, se trata de analizar todos los puntos que repercuten positivamente en una
mejor asistencia, que es lo que todos buscamos”. Ademas, el doctor afiade que “como profesional médico,
obtener la acreditacidon es un proceso muy trabajoso, en cierto modo un reto, pero estd muy claro qlue

N
subir

siempre hay un beneficio a todos los niveles”.
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La responsable de calidad de la Unidad Clinica de Trastornos del Movimiento Hospital Universitario Virgen
del Rocio de Sevilla, la Dra. Silvia Jesus, ha indicado que “el haber llevado a cabo este proceso de acreditacion
ha supuesto para nosotras una oportunidad Unica de autoanalisis, de aprendizaje, de dirigir nuestra atencion
hacia aspectos que antes nos pasaban mds desapercibidos, de conocernos mejor como equipo y de poder
incidir en términos de calidad, seguridad, formaciéon y docencia”.

Segun indica la Dra. Silvia Jesus, “en la Unidad de Trastornos del Movimiento centramos la atencion en el
paciente y su cuidador”. La doctora ha afiadido que “esperamos mantener el nivel alcanzado. Afrontamos lo
gue queda de este afo 2023 con muchas ganas de iniciar nuevos proyectos, de seguir creciendo, seguir
formdndonos, y ofrecer a nuestros pacientes la mejor atencién posible”.

La mesa inaugural del acto de entrega de la acreditacién también ha contado con la presencia del Director
General de Asistencia Sanitaria y Resultados en Salud, Luis Martinez Hervas; el Director Gerente del Hospital
Universitario Virgen del Rocio, Manuel Molina Mufioz; el Director Médico del HUVR. Dr. Ignacio Jiménez; la
directora de Enfermeria del HUVR, M2 Rocio Pérez Gonzdlez; la jefa del Servicio de Neurologia y
Neurofisiologia, la Dra. Maria Dolores Jiménez; el jefe del Servicio de Neurocirugia, el Dr. Ignacio Martin; el
Coordinador de la UTM HUVR, vy, en representacion de AbbVie, D2 Amparo Valladares Lépez, Gerente de
Acceso y Relaciones Institucionales.

Sobre la enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson (EP) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta al sistema nervioso de
manera crénica y progresiva. Es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas prevalente en la actualidad
después de la enfermedad de Alzheimer y pertenece a los llamados Trastornos del Movimiento2.

La etiologia sigue siendo desconocida y multifactorial. La prevalencia es aproximadamente de un 0,3% en la
poblacién general, llega al 2% en mayores de 60 afos y es superior al 4% en mayores de 80, con una
incidencia de 8-18/100.000 personas/afio3.

El diagndstico en la actualidad es fundamentalmente clinico, y precisa de revisiones periédicas para su
confirmacion y para descartar, con la aparicién de sintomas atipicos, la posibilidad de algin otro tipo de
parkinsonismo degenerativo3.

Su tratamiento deberd ser sobre todo individualizado, atendiendo a las situaciones personales, familiares,
laborales y sociales de cada paciente, y por otra parte, multidisciplinar, en el que deberan intervenir otros
profesionales dependiendo de la progresidn de la enfermedad3.

Aunque la enfermedad de Parkinson es la principal patologia en la Unidad, otros trastornos del movimiento
mas minoritarios (como por ejemplo la enfermedad de Huntington, la paralisis supranuclear progresiva o la
distonia) también son atendidos de forma especifica.

Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continla navegando esta dando
su consentimiento para la aceptacion de las mencionadas cookies y la aceptacion de nuestra politica de privacidad.
(https://www.hospitaluvrocio.es/politica-de-privacidad/) Aceptar Leer Mas. (https://www.hospitaluvrocio.es/entrada-

blog/politica-de-cookies/)
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Irene Garcia Morales ha recibido el premio ‘SEN
Epilepsia’ de la Sociedad Espafiola de Neurologia

La neurdloga y coordinadora de la Unidad de Epilepsia del Servicio
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Neurologia, en su modalidad cientifica, en reconocimiento a su
labor cientifica, su dedicacion por la investigacion de esta
enfermedad neuroldgica y por su “relevante contribucion a la
bibliografia internacional sobre epilepsias en los tres ultimos
afios”. La epilepsia es una de las patologias cronicas del sistema
nervioso central mas frecuentes. Se caracteriza por la presencia de
crisis epilépticas, que suelen aparecer de forma improvisada, y por
la predisposicidn del cerebro a generarlas, incluyendo
consecuencias neurobiolégicas, cognitivas, psicoldgicas y sociales
derivadas de esta condicidon desde un punto de vista amplio.

La prevalencia de la epilepsia activa en la Comunidad de Madrid es
aproximadamente de entre cuatro y seis personas por cada mil
habitantes, siendo mayor en la poblacién infantil y en personas
mayores. Se puede presentar en todas las etapas de la vida “y aun
cuando es muy prevalente en la poblacién infantil, todavia es poco
conocida e incluso existe cierto estigma que afecta a estos
pacientes. Esto es importante tenerlo en cuenta y trabajar para
mejorar la integracion de estos pacientes en todos los ambitos de
la sociedad”, explica la neurdloga del Hospital Clinico San Carlos,
Irene Garcia Morales quien, en los ultimos dos afios, ha participado
en la coordinacion del proceso asistencial de la crisis epiléptica
urgente de la Comunidad de Madrid.

Clinico San Carlos, unidad de referencia nacional

La Unidad de Epilepsia del Hospital Clinico San Carlos es una de las
mas consolidadas en la Comunidad de Madrid, compuesta por un
equipo multidisciplinar de profesionales que atiende anualmente
entre 3.500 y 4.000 pacientes. Dispone de tres consultas
monograficas sobre esta enfermedad y recientemente se ha
iniciado una consulta especial para pacientes con crisis disociativas
en el contexto de los trastornos neurolégicos funcionales.

Desde 2011, este hospital publico madrilefio cuenta con una
unidad de monitorizacion de video EEG para el estudio y
monitorizacion de nifios con epilepsia, prueba con la que se
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actividad epileptiforme y descartar crisis sutiles. Ademas, la unidad
dispone de dos equipos de video EEG portatiles con los que se
evaluan una media de 300 pacientes con crisis epilépticas urgentes
al afio. La monitorizacion con video EEG es fundamental para
confirmar el diagnodstico de epilepsia y determinar su tipo, lo que
resulta basico para el manejo terapéutico del paciente, ya que no
todos responden por igual a los farmacos.

En el ambito de la investigacion, en esta unidad se mantienen
varios proyectos de investigacion en curso centrados en la
epilepsia en personas mayores; en el uso de marcadores en la
deteccion de crisis epilépticas; en el tratamiento de las crisis
urgentes y diagndstico de las crisis disociativas; en el manejo y
atencion del estado de mal epiléptico y ensayos clinicos que
ofrecen nuevas oportunidades de tratamiento a los pacientes con
epilepsia farmacorresistente.

El premio SEN, de Sociedad Espafiola de Neurologia, representa el
reconocimiento a “aquellas personas e instituciones que han
contribuido decididamente al avance cientifico o a la promocién
social de las enfermedades neurolégicas”, detalla esta sociedad
cientifica.

— ElI CGE y Sanidad acuerdan soluciones a la discriminacién del
grupo A2 y avances en la “especializacion”

Espafia participa en la Asamblea Mundial y el Congreso
Internacional de Enfermeras —

s También te puede gustar
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El insomnio es el trastorno del suefio mas frecuente en la poblacién. Existen diversas causas
que nos llevan a no dormir pero una de las mas comunes durante el verano es el calor.

¢Por qué el calor produce insomnio?

En verano el cuerpo disminuye la produccion de melatonina por el aumento de horas de luz y
de la temperatura corporal. Esta hormona participa en muchos procesos y, entre ellos, es
responsable del ciclo diario del suefio. Por eso con el calor es mas dificil conciliar el suefio. Y si,

ya teniamos insomnio por cualquier otra causa, en verano se acentua.

La Sociedad Espaiiola del Sueiio: «Debemos repensar los habitos para favorecer
dormir correctamente» (https://www.telemadrid.es/programas/120-minutos/La-
Sociedad-Espanola-del-Sueno-Debemos-repensar-los-habitos-para-favorecer-dormir-
correctamente-2-2541965811--20230315033655.html)

Otros factores que influyen en la dificultad para dormir son el estrés habitos de suefio
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inadecuados, cambios de turno en el trabajo, algunos farmacos, ansiedad, consumo de alcohol o
cafeina.
También favorece el insomnio el cambio de horarios durante el verano que lleva a mantener

peores habitos de suefio como irse a la cama muy tarde, cenas mas tardias y copiosas o siestas
largas.

Seguin datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, un 35% de la poblacion adulta padece
insomnio transitorio.

Recomendaciones

Hay algunas conductas y pautas que pueden ayudarnos a conciliar y mantener el suefio.

¢Por qué dormimos tan poco? Espaiia, a la cola de la UE en horas de suefio
(https://www.telemadrid.es/programas/120-minutos/Por-que-dormimos-tan-poco-
Espana-a-la-cola-de-la-UE-en-horas-de-sueno-2-2571062881--20230620065217.html)

- Mantener una buena rutina de horarios tanto para ir a dormir como para levantarse- Realizar
alguna actividad relajante antes de ir a la cama, como leer un libro o escuchar mdsica tranquila-
Mantenerse fresco- No consultar méviles ni pantallas en la cama- Practicar relajacién - Hacer
ejercicio - Limitar las siestas- No consumir alcohol ni fumar- Cenar temprano y realizar cenas
ligeras
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Actualidad Onda Cero Jaén

El ICOE] recuerda la necesidad de implantar la figura escolar en todos los centros educativos

El llustre Colegio Oficial de Enfermeria de Jaén se une a la peticién del Consejo General de Enfermeria y la Asociacién
Nacional de Personas con Epilepsia (ANPE), que reclamen que se instaure la figura de la enfermera escolar en todo el
territorio nacional. “Desde el ICOEJ solicitamos a las Administraciones que apuesten por la figura de una enfermera en
los colegios para que den educaciéon para la salud”, apunta el presidente, José Francisco Lendinez Cobo. “La salud
publica es fundamental en estos momentos, donde en muchas ocasiones lo que tenemos que hacer es prevenir y dar
pautas de salud y para ello deben invertir para que haya el nimero suficiente de profesionales, en este caso de
enfermeras escolares, en aquellos centros educativos donde, ademas, puede haber nifios o jévenes que padezcan
epilepsia”, sefala.

Tanto el Consejo General como la Asociacion Nacional de Personas con Epilepsia (ANPE) han suscrito un convenio que va
a servir para poner en marcha distintas acciones que visibilicen la importancia de las enfermeras en el cuidado de las
personas que padecen epilepsia. Este convenio va a reformar “la labor asistencial que realizamos enfermeras y
enfermeros con estos pacientes, ya sean nifos, jévenes o incluso adultos, que padecen una epilepsia. Recordemos que
la epilepsia tiene muchos grados, no es solamente aquello que la poblacién en general confunde con un solo sintoma,
como son las convulsiones”, recuerda Lendinez.

De hecho, la colaboracién entre ambas instituciones ya se ha mater e éQU_Ie.reS recibir las
Enfermeria ha realizado de la Guia multidisciplinar de epilepsia infanto noticias de Onda Cero
personal docente y también para familias, para que sepan qué es la ( Jaén?

necesidades tienen los nifios y adolescentes en el ambito educativo. Entérate de la #UltimaHora en Jaén en

o . . s tu dispositivo
Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en Espaia epilepsia y cada af
@. Esto se traduce en 2 personas diagnosticadas cada hora. Segur

i . e , Aceptar
, la epilepsia es la tercera enfermedad neurolégica mas frecuent
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frecuente en nifios. La epilepsia no es una enfermedad en si misma, sino muchas, pues es una manifestacion
sintomatica de un mal funcionamiento en el sistema nervioso central asociado a multiples causas genéticas: dafio
cerebral adquirido, ictus, traumatismos craneoencefalicos, etc.
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El 40% de las personas que padecen migrafa esta
sin diagnosticar

Cerca de un milldn de personas sufren migrafia cronica en Espafiay mas de 4
millones migrafa episddica, afectando en el 80% de los casos a las mujeres.

En el mundo es la tercera enfermedad mas prevalente y el trastorno neuroldgico
mas discapacitante entre los 16-50 afios. Se calcula ademas que el 95% de los
pacientes tarda de media mas de seis afios en recibir un diagndstico y el 40%
esta sin diagnosticar. Los datos mas recientes evidencian que "los pacientes
tardan mas de seis afios en ser diagnosticados y, ademas, el 50% considera

1de8 07/07/2023, 11:30
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Irimia, coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas de la SEN y consultor
del Departamento de Neurologia de la Clinica Universidad de Navarra.

Asi, el profesional, que ha participado en el encuentro 'Derribando los muros de
la migrafia', organizado por la farmacéutica Lundbeck, considera que la atencidn
para estos pacientes "es mejorable", teniendo en cuenta las numerosas trabas
con las que se encuentran los pacientes: falta de concienciacion, sensibilizacion y
proteccion social, infradiagnostico e insuficiente formacidn del paciente, una
ruta asistencial compleja, asi como dificultades en el acceso a los tratamientos
innovadores y/o a las unidades especializadas de cefaleas.

Aumento de comorbilidades La migraiia no es sélo un dolor de cabeza, los
pacientes sufren sintomas altamente incapacitantes que pueden llegar a limitar
su funcionalidad y afectar gravemente su calidad de vida. Ademas, en la mayoria
de casos, comienza en edades jovenes. Para Isabel Colomina, presidenta de
AEMICE (Asociacion Espaiiola de Migraina y Cefalea), la banalizacion social es una
de las principales trabas que se encuentran los pacientes: “Estamos frente a

una enfermedad neurologica discapacitante, pero cuando le dices a alguien
que tienes migrana lo equipara a un simple dolor de cabeza”.

Ademas, y seglin diversos estudios, se ha observado que una mayor frecuencia
de cefaleas aumenta el riesgo de multiples comorbilidades como trastornos
psicoldgicos y del suefio, incluyendo depresidn, ansiedad e insomnio,
enfermedades cardiovasculares. trastornos gastrointestinales,y trastornos
relacionados con procesos inflamatorios (como el asma). El retraso del
diagnéstico conlleva que el tratamiento correcto se comience mas tarde y la
enfermedad se demore mas en controlar.

Asimismo, se considera que la ruta asistencial del paciente debe mejorarse
varios aspectos como la formacion médica en el diagndstico y el tratamiento uc
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"Los casos mas complejos deberian ser atendidos en una unidad especializada
o unidad de cefaleas, que todavia son insuficientes", puntualiza Irimia. El
neurélogo advierte que el acceso a las unidades de cefaleas "es muy desigual en
funcion del lugar de residencia de paciente, por lo que es fundamental un Plan
Estratégico Nacional de la Migrafia para conseguir una atencidn equitativa y de
calidad".

La investigacidn realizada en los Ultimos afios ha permitido identificar algunos
de los factores claves en el desarrollo de la migrafia como el neuropéptido
CGRP, que desempefia un papel crucial en la patogénesis de la enfermedad, ya
que los niveles séricos de CGRP estan elevados cuando se produce una crisis.

"Las nuevas vias terapéuticas van dirigidas hacia el bloqueo del péptido
relacionado con el CGRP con anticuerpos monoclonales. Son tratamientos
especificos, muy bien tolerados y mas eficaces que los tratamientos tradicionales
de la migrafia", sefiala José Miguel Lainez, presidente de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) y jefe de Servicio de Neurologia del Hospital Clinico
Universitario de Valencia.

Innovacion terapéutica

Este experto incide en la importancia de la rapidez en la accidn del tratamiento
para la mejora del paciente. Por ejemplo, "eptinezumab permite que el paciente
perciba desde el primer dia unos beneficios inmediatos que se sienten desde la
administracion de la primera dosis del tratamiento".

En este sentido, el neurélogo apunta que esta accion rapida 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 frecuenci:
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ASOCIACION ANDALUZA DE PACIENTES SINDROME TOURETTE Y TRASTORNOS ASOCIADOS

1° Beca de Investigacion del Sindrome de Tourette

SMM / 30 Junio 2023

Avyer jueves 29 de junio se celebro en la sede central del Sindicato Médico de Malaga, |la entrega al proyecto seleccionado por la Sociedad
espafola de Neurologia de la 1? Beca por Investigacion del Sindrome de Tourette, promovida por ASTTA (Asociaciéon Andaluza de Sindrome
de Tourette y Trastornos asociados) y el Sindicato Médico de Malaga como colaborador - patrocinador

ASTTA

Asociacién Andaluza de pacie
con Sindrome de Tourstie
y Transtornos Asoclados

Pudimos contar con la presencia de Isabel Ramiro Fortea, vocal de ASTTA en Andalucia Oriental, el Dr. Francisco Pérez Errazquin,
Neurologo jefe del Hospital universitario virgen de la Victoria, de la Dra. Cristina del Toro Pérez, investigadora y de Pepe Méndez Pepe
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Identificada por primera vez una variante genética
asociada a la gravedad de la esclerosis miltiple
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Para entender por qué algunos pacientes empeoran mas rapido que otros, un consorcio
internacional de expertos ha analizado los datos de mas de 22.000 pacientes de todo el mundo

con esta enfermedad

Valentina Raffio

Barcelona - 28/06/2023 alas 17:29 CEST

f v © o

La esclerosis multiple es una enfermedad de pronéstico complejo que afecta de forma
diferente a cada paciente. "Hay personas que diez afios después de recibir su diagndstico
estan en sillas de ruedas y otras que, por el contrario, siguen corriendo maratones", explica
elinvestigador Sergio Baranzini. ; Pero de qué depende la progresion de la enfermedad?
¢Por qué algunos pacientes empeoran de forma mas rapida y otros resisten al paso del
tiempo? Segln anuncia este miércoles la revista cientifica 'Nature', la respuesta podria estar
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Un equipo internacional de investigadores, liderados por expertos de la Universidad de
Cambridge y la de San Francisco, ha logrado identificar por primera vez una variante
genética que ayudaria a predecir la evolucion y la gravedad de la esclerosis multiple: una
enfermedad autoinmune que afecta al sistema nervioso central y que, con el tiempo, puede
acabar provocando la pérdida de movilidad de los pacientes. Se estima que en estos
momentos hay cerca de 2,5 millones de personas en todo el mundo que afectadas por esta
enfermedad. En Espafia, segun cifras de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), hay
mas de 47.000 diagnosticados.

El estudio ha recopilado los datos de mas de 22.000
pacientes de todo el mundo con esclerosis multiple

Para entender por qué algunos pacientes empeoran mas rapido que otros, un consorcio
internacional de expertos ha analizado los datos de mas de 22.000 pacientes de todo el
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mundo con esta enfermedad. Por un lado, seglin explican los cientificos que han
impulsado este trabajo, se realizaron estudios genéticos completos de 12.000 personas con
esclerosis multiple para analizar qué tipo de variantes genéticas tenian en comin y

la relacion entre estas y su grado de discapacidad. Posteriormente, se compararon los
datos obtenidos de este primer analisis con los resultados de una segunda cohorte de
10.000 pacientes con la misma patologia.
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MUTACION ENTRE DOS GENES

Después de examinar mas de siete millones de variantes genéticas presentes en los
pacientes con esta enfermedad, los expertos lograron identificar un marcador

especifico relacionado con los casos que empeoraban de forma mas rapida. Segln
explican los investigadores, se trata de una variante que se encuentra entre dos genes que,
hasta ahora, no se habian asociado con la esclerosis multiple (los conocidos como DYSFy
ZNF638). "El primero estd involucrado en la reparacion de las células dafiadas y

el segundo ayuda a controlar las infecciones virales", comentan los autores de este
hallazgo.
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En las personas sanas, estos genes suelen activarse en el cerebro y en la médula espinal.
Pero seglin apunta este trabajo, en los pacientes con esclerosis multiple parece que
también se activan en varios puntos del sistema inmune. "Las personas que han heredado
esta variante genética de ambos padres sufren mayor deterioro de la movilidad y
requieren asistencia para caminar unos cuatro aios antes de la media", explica Baranzini,
investigador de la Universidad de San Francisco (UCSF) y autor de este estudio.

"Las personas que han heredado esta variante genética
de ambos padres sufren mayor deterioro de la
movilidad"

Pero seglin matizan otros expertos, esta variante por si sola no podria explicar por qué la
enfermedad avanza mas rapido en algunos pacientes. "Existen muchos factores
involucrados en la progresion rapida hacia la discapacidad: la edad de los pacientes, los
habitos, los tratamientos utilizados e incluso variantes geograficas", comenta Luis Querol,
neurdlogo especialista en enfermedades neuroldgicas autoinmunes y neuromusculares en
el Hospital Sant Pau de Barcelona en declaraciones al Science Media Center Espaiia.
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e Los toros de La Palmosilla abren los encierros de San Fermin 2023 con una carrera
rapida

e ;Epidemia de diabetes tipo 2 entre niiios y jovenes?: "Las cifras son alarmantes"

Segln argumentan los expertos que han liderado este estudio, el hecho de haber
identificado al menos un marcador genético relacionado con los casos mas graves
permitiria acelerar la busqueda de tratamientos para frenar la progresion de esta
enfermedad. "Entender cémo esta variante afecta a la gravedad de la esclerosis

multiple allanara el camino hacia una nueva generacion de tratamientos", esgrime Stephen

Sawcer, uno de los expertos de la Universidad de Cambridge que ha encabezado este
estudio.

TEMAS SAN FRANCISCO CAMBRIDGE

COMENTA ESTA NOTICIA
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EL Hospital Universitario Fundacion Alcorcén se ha convertido en el primer
centro sanitario espafol en lograr la certificacion de ESCALEM, otorgada por
la Sociedad Espanola de Calidad Asistencial (SECA) en colaboracién con
Novartis, lo que coloca al centro a la vanguardia en la atenciéon de pacientes
con Esclerosis Multiple (EM). La norma acredita la excelencia en la atencidn
y el cuidado de estos pacientes, a través del cumplimiento de un conjunto de
estdndares -compuesto por 32 criterios requeridos- relativos a los medios y
los procedimientos practicados en el hospital. 10 de ellos indicadores hacen
referencia a aspectos necesarios desde el punto de vista organizativo o de
recursos, 14 de ellos a procedimientos o protocolos que han de estar
integrados y 8 monitorizan la adecuacién de los resultados esperados de los
pacientes en este tipo de unidades.

Presentada el pasado julio de 2022, ESCALEM es la primera guia centrada
en la mejora asistencial de los pacientes con EM en Espaiia, poniendo a
disposicién de la comunidad médica un conjunto de directrices que colaboran
en la optimizacion de los procedimientos y la consecucidén de mejores
resultados, tanto para los pacientes como para la practica clinica y la eficacia
del sistema sanitario. Los objetivos de la norma son, por un lado, avanzar
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hacia un modelo de practica clinica basada en la evidencia y en la experiencia
clinica, y, por otro, aplicar un enfoque centrado en el paciente para agilizar el
diagndstico, ofrecer el tratamiento adecuado lo antes posible y garantizar un
correcto seguimiento de los pacientes.

ESCALEM esta dirigida por la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial
(SECA) y cuenta con el aval de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), la
Sociedad Espafnola de Farmacia Hospitalaria (SEFH), la Sociedad Espafiola de
Directivos de la Salud (Sedisa), la Sociedad Espafiola de Enfermeria
Neurolégica (Sedene), la Sociedad Espafiola de Informatica de la Salud (SEIS),
la Sociedad Espafiola de Neurorradiologia (SENR) y la asociacién de pacientes
Esclerosis Multiple Espafa (EME).

En Espafia, segin el Comité Médico Asesor de EME, alrededor de 55.000
personas padecen EM, y se producen mds de 1.800 nuevos diagndsticos
cada afio. En general, la patologia suele irrumpir en la etapa mds productiva
de la vida de quienes la sufren, tanto en la esfera laboral como en la personal.
La Esclerosis Multiple es una enfermedad inflamatoria, autoinmune vy
neurodegenerativa, que ataca a las neuronas de diferentes localizaciones del
Sistema nervioso central y se manifiesta con sintomas muy diversos,
dependiendo de la funcién de las neuronas que se lesionan. Por ello, el
diagndstico y tratamiento de los pacientes es complejo, haciendo tan
necesaria la creacién de guias y estandares de asistencia mds unificados.

Alrededor de 55.000 personas padecen EM, y se producen
mas de 1.800 nuevos diagndsticos cada afio

En un acto celebrado en la mafana de este miércoles en el hospital, Emilio
Ignacio Garcia, en representacién de la Sociedad Espafiola de Calidad
Asistencial, ha hecho entrega de la acreditacién a la Dra. Laura Borrega,
médico especialista del Servicio de Neurologia y responsable de la Unidad de
Esclerosis Multiple. El acto ha contado ademas con las intervenciones del Dr.
Modoaldo Garrido, director gerente de la Fundacién Alcorcén; Dr. Jesus Porta,
representante de la Sociedad Espafiola de Neurologia; las Dras. Lydia Vela y
Laura Borrega, jefa del Servicio de Neurologia, y responsable de la Unidad de
Esclerosis Multiple, respectivamente; y del Dr. Alberto Pardo, subdirector
general de Calidad Asistencial de la Consejeria de Sanidad de la Comunidad
de Madrid.

Asimismo, asistieron a la entrega de la acreditacién el Dr. Virgilio Castilla,
director Asistencial; la Dra. Aurora Fabero, directora de Continuidad
Asistencial; Ana Isabel Diaz Cuasante, directora de Enfermeria: la Dra. Susana
Lorenzo, jefa del Area de Calidad y Gestién de Pacientes; Carlos Martin,
presidente de la Asociacién Mostolefia de Esclerosis Multiple — AMDEM-;
Vanesa Mellado, directora de la misma asociacién; y Paloma Delgado,
Access&Solution Manager de Novartis.

NOTICIA RELACIONADA
Inteligencia Artificial para potenciar la
; investigacién
_— Inteligencia Artificial y procesamiento del lenguaje
£ *f"."'l‘ L natural para facilitar y potenciar el desarrol...
martes, 20 de junio de 2023

La Unidad de Esclerosis Mltiple pertenece al Servicio de Neurologia del
Hospital Universitario Fundacién Alcorcén, pero trabaja de forma integrada
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con otros muchos servicios del hospital, para ofrecer una atencién
multidisciplinar. Asi, trabajan estrechamente Farmacia, Radiodiagndstico
-neurorradiologia-, Rehabilitacién y los equipos de Enfermeria vinculados a
los mismos; especialmente Farmacia, Neurologia y hospital de Dia Médico. El
Servicio de Neurologia cuenta con 13 neurdlogos y 2 neurofisiélogos, a los
que se suman 8 médicos residentes. La Unidad de Esclerosis Multiple atiende
a entorno 500 pacientes con EM de forma constante.
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Villanueva se suma este miérc_oles 21ala
conmemoracion del Dia Mundial de la ELA

Inicio / Noticias / Villanueva se suma este miércoles 21 a la conmemoracion del Dia Mundial
de la ELA

junio 20, 2023 <{J Noticias (https://villanuevadelaserena.es/category/noticias/)

lluminando de color verde, que identifica a la
enfermedad, varios espacios de la ciudad

Este miércoles 21 se conmemora el Dia Mundial de la ELA (Esclerosis Lateral Amiotrdfica),
una enfermedad que en la actualidad no tiene cura y que en Espafia la padecen mas de
3.000 personas.

Desde ELA Extremadura, integrada en la Confederacion Nacional Entidades de ELA “ConELA",
se trabaja a lo largo del afio en distintas acciones de sensibilizacion y visibilizacion de la
enfermedad; con especial atencion coincidiendo con el Dia Mundial de la misma. De esta
forma promueven la iniciativa #LuzporlaELA, una accidon de visibilidad que consiste en
iluminar de color verde, el que identifica a la enfermedad; distintos monumentos y edificios

en toda Esg::aﬁa, , . , .. .
Utilizamos cookies para asegurar que damos la mejor experiencia al usuario en nuestra web. Si sigues utilizando este

sitio asumiremos que estas de acuerdo.

t

Acepto la Politica de Cookies Politica de Cookies (https://villanuevadelaserena.es/politica-de-cookies/)

1 de 14 07/07/2023, 11:24



Villanueva se suma este miércoles 21 a la conmemoracion del Dia M... https://villanuevadelaserena.es/2023/06/20/villanueva-se-suma-este-m...

Una vez mas, el Ayuntamiento de Villanueva de la Serena se suma a esta iniciativa
iluminando el Paso a Nivel, la fuente de la plaza de Las Pasaderas; asi como la calle Gabriel y
Galan y la fuente de la calle Espronceda. Con ello apoya y se solidariza con las personas
afectadas, ademas de dejar constancia de que “La ELA existe”.

Hay que destacar que el pasado afio, se sumaron a esta iniciativa 256 municipios de las 17
Comunidades Auténomas; entre ellos Villanueva de la Serena.

Desde ELA Extremadura recuerdan que es “una de las enfermedades mas devastadoras a
las que se puede enfrentar cualquier persona y cualquier familia, por eso nos parece
fundamental darle visibilidad y que la sociedad comprenda a qué se enfrentan los enfermos
y sus familias ante este fatal diagnostico”. De ahi este tipo de acciones necesarias para
concienciar.

Desde ELA Extremadura, fundada en 2017 por enfermos, familiares y amigos, se trabaja en
varios campos. Uno de ellos es lograr mejorar la atencion sanitaria y social de las personas
afectadas y que ninguna esté sin el servicio adecuado poniendo en marcha para ello los
rddizrames @%ie@@yg@@g@ﬁ ]@ug@@m dengipeatieesdndia 9ldguario en nuestra web. Si sigues utilizando este
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Ademas de promover la investigacion cientifica que ayude a encontrar la curacion, y generar
una comunidad visible de afectados en la region para tener acceso a toda la informacion y
romper el aislamiento en el que muchas veces han vivido los enfermos de ELA.
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La necesidad de seguir investigando para lograr una cura, es otro de los objetivos
prioritarios del colectivo, ya que segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) |a ELA tiene
una incidencia en Espafia de 1 a 2 nuevos casos por cada 100.000 habitantes al afo.
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