
Syngap1: el desconocido trastorno escrito en el ADN de Anxo | Salud https://www.elmundo.es/ciencia-y-salud/salud/2024/03/15/65eee49de...

1 de 8 18/03/2024, 11:36



- Advertisement -

3 trucos en la publicidad para retener a los usuarios - https://neuromarketing.la/2024/03/tres-trucos-para-retener-a-los-usuarios/

1 de 5 18/03/2024, 11:37



- Advertisement -

3 trucos en la publicidad para retener a los usuarios - https://neuromarketing.la/2024/03/tres-trucos-para-retener-a-los-usuarios/

2 de 5 18/03/2024, 11:37



- Advertisement -

3 trucos en la publicidad para retener a los usuarios - https://neuromarketing.la/2024/03/tres-trucos-para-retener-a-los-usuarios/

3 de 5 18/03/2024, 11:37



3 trucos en la publicidad para retener a los usuarios - https://neuromarketing.la/2024/03/tres-trucos-para-retener-a-los-usuarios/

4 de 5 18/03/2024, 11:37



SUSCRÍBETE

Una cuidadora coloca uno de los calcetines con sensores para monitorizar a una persona con Alzheimer 
(Unimedia)
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Los SmartSocks monitorizan el estrés y alertan al cuidador a través de una aplicación de que se está
iniciando un episodio de agitación (Unimedia Tech)
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Kati murió a finales del pasado año tras una larga y dura lucha contra la esclerosis lateral amiotrófica. Ella y once
personas más decidieron dar forma a Teidela, una organización cuyo objetivo es visibilizar la ELA, una enfermedad que
reunió ayer a más de un millar de  en el casco histórico de La Laguna. La marea malva creció alrededor de la
Plaza del Cristo y se esparció por el callejero de una ciudad que volvió a ser generosa a la hora de plantar cara a una
adversidad que afecta a más de un centenar de residentes en las Islas. La cita fue impulsada por la Junta de
Hermandades y Cofradías de San Cristóbal de La Laguna y el Organismo Autónomo de Deportes (OAD).

Aunque algunos de los corredores que se plantaron en la línea de salida lo hicieron para competir, la mayoría optó por un
ratito de entretenimiento y solidaridad a la hora del desayuno. La mañana acompañó, soleada pero sin calor: la típica
estampa lagunera. Hace tiempo que los sábados en Aguere son distintos y ayer tocó activarse en favor de las personas
arrinconadas por la ELA, un problema plural que golpea al enfermo y al núcleo familiar que orbita en los anillos más
próximos a éste.

Santa Cruz de Tenerife 17 MAR 2024 3:30 Actualizada 17 MAR 2024 14:18
Jorge Dávila
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Once + una: Kati

Todo empezó hace algo más de tres años, justo después de que los médicos diagnosticaran ELA a Kati Martín Encinoso,
una profesora de matemáticas de Primaria que se convirtió en uno de los motores de Teidela. Ella y once personas más
fueron las responsables de activar una asociación que recepcionó todos los ingresos de una carrera cuya inscripción fue
de tres, cinco y ocho euros. «Corremos todos», señala Margarita sobre el alistamiento de los cuatro miembros de su
familia. «Lo de menos es el puesto en el que vamos a llegar; nos lo vamos a tomar como un paseo y, sobre todo, por una
buena causa», justifica sin dejar de acariciar el pelo de sus dos hijos: Estela y Edu. Dice que no tiene ningún caso en su
entorno, pero acaba su testimonio con una frase en la que se concentra el sentir generalizado de sus compañeros de ruta:
«¡Nos puede tocar a todos!».

Hortensia Hernández es una de las once personas que trabajan desde dentro en Teidela. Amiga de Kati, confiesa que
empezaron a tomar conciencia de la gravedad de este asunto cuando el estado de salud de la expresidenta empeoró. «El
final fue bastante duro y rápido», resume la vicepresidenta de un grupo que ahora está liderado por el hermano de su
amiga, Marcelino Martín Encinoso. Ella no corrió, pero estuvo en la carpa informativa que se instaló junto al mercado
municipal para transmitir información y, a su vez, recibir un reguero de afectos. Todo lo recaudado con los dorsales –en un
primer momento se fabricaron 500 camisetas, pero el tema se les fue de las manos y hubo una ampliación a mil
corredores– acabó en los fondos de un colectivo que admite las dificultades económicas para pelear contra la ELA. «Es un
proceso muy caro en el que el desgaste emocional es enorme».

Como suele ocurrir en el organigrama de estas asociaciones, «todo el dinero que entra es poco, pero nos viene muy bien
para hacer nuestras cositas», abrevia cuando intenta explicar los cuatro ámbitos de actuación impulsados por los socios de
Teidela. El primero está anudado la investigación [divulgación de los ensayos clínicos y avances científicos
beneficiosos para controlar contrarrestar el implacable avance de esta enfermedad], a continuación se hace una labor de
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hormiguitas para optimizar y potenciar los recursos disponibles en las Islas, en un tercer plano aparece el impulso de
mejoras en el sistema de salud que puedan ser beneficiosas para las personas con ELA y, por último, ser un canal
regulador entre la sociedad y las  que cuentan con fondos para invertir en un mejor
conocimiento del problema. En este punto es inevitable recordar lo sucedido recientemente en el Congreso de
los Diputados el día en el que Juan Carlos Unzúe, exportero de CD  entre otros equipos, dio un toque a la clase

 de mayor rango del país. «Lo primero que querría saber es cuántos diputados y diputadas hay en esta sala.
¿Podeís levantar la mano? Creo que he contado cinco. Me imagino que el resto de diputados y diputadas tendrá
algo muy importante que hacer. ¿No? Me imagino», se cuestionaba el navarro en el transcurso de una jornada
orientada para regular el día de los enfermos de ELA. «Yo estuve allí», señala Hortensia cuando aclara que Teidela está
integrada en la red nacional de asociaciones. «Aunque sé que lo que voy a decir puede sonar raro, el tirón de orejas de
JuanCarlos, que es un chico excepcional que se desvive por ayudar a todos los colectivos [es uno de los rostros más
visibles del país tras diagnosticarle ELAen 2019] como este, sirvió para que se pusieran las pilas y aceleraran algunas
cuestiones que estaban olvidadas en un cajón», reconoce Hortensia en relación a la posición que debería tener el
Gobierno central con las familias que conviven a diario con esta merma. «Las familias sufren mucho porque al principio no
saben dónde ir y con quién tienen que hablar», subraya en un tramo de la conversación en el que inevitablemente
aparecen los vasos comunicantes que lastran no sólo a las personas que sufren un proceso degenerativo que afecta a los
nervios que controlan los movimientos voluntarios sino a todo su entorno. «El final es inevitable, pero luego queda la
familia que ha sido arrasada por las secuelas de la ELA», remarca en varias ocasiones la vicepresidenta de Teidela para que
su mensaje cale.

Agendar las actividades de tres personas que forma parte del programa asistencial, organizar charlas informativas [se han
montado casi un centenar en menos de tres años] y colaborar con equipos de del IASS [Cabildo de Tenerife] y el

son algunas de las tareas en las que suelen participar los miembros de Teidela. Una de esas
iniciativas tiene que ver con un estudio realizado en las Islas [aún no tienen datos de La Palma] para poder determinar el
número de personas que hay en la comunidad afectadas por la enfermedad. Con los inconvenientes propios de un
proceso incompleto, en estos momentos hay más de un centenar de casos en el Archipiélago y, por islas, Tenerife (65)
casi dobla a los números de Gran Canaria (34). También hay afectados en Fuerteventura, Lanzarote y La Gomera, mientras
que a nivel nacional, según los datos que maneja la Sociedad Española de Neurología (SEI ), hay más de 4.500 casos.

Al igual que Margarita, la madre de Edu y Estela que ayer participó en la I Carrera por la ELA en La Laguna, Hortensia no
sabe determinar un patrón tipo de las personas que pueden verse afectadas por una alteración que se concentra en una
edad próxima a los 55 años. «El problema es que falta regular los datos de la enfermedad y, sobre todo, dar pasos firmes
en las políticas sociales porque si no tienes medios económicos casi estás abocado a la eutanasia», sostiene la
vicepresidenta de Teidela en un punto en el que por fin aparece un pequeño rayo de esperanza. Y es que el Congreso
acaba de aprobar por unanimidad una proposición que agiliza los trámites para obtener la discapacidad y garantizar unos
cuidados domiciliarios para los enfermos de ELA.

administraciones públicas

Tenerife
política

Gobierno de Canarias
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106 casos en el Archipiélago

Según los datos que maneja TeidELA, en  hay en la actualidad más de un centenar de casos diagnosticados:
Tenerife (65); GranCanaria (34), Fuerteventura (4), Lanzarote (2) y El Hierro (1). No hay datos de La Palma.

El misterio de Stephen Hawking

Enfermedades tan demoledoras como la ELA necesitan encontrar potentes anclajes a la realidad como el de Stephen
Hawking (1942-2018). Al físico británico se le diagnosticó esclerosis lateral amiotrófica con los 21 años recién cumplidos,
justo en la etapa universitaria, y su estado se agravó con el paso del tiempo hasta dejarlo casi completamente paralizado.
Su deterioro fue tan apabullante que acabó comunicándose a través de un aparato capaz de generar una voz. El doctor
honoris causa por una docena de universidades convivió durante más de cinco décadas y media con una anomalía [los
expertos pudieron determinar que era más que probable que la causa fuera una deficiente absorción de vitaminas] que
tiene una esperanza media de vida de 14 meses. Cinco años parece una barrera difícil de sobrepasar. Su ejemplo ha sido
considerado por los mejores neurólogos del planeta como «algo excepcional». En uno de los numerosos estudios que se
publicaron sobre el grado de afección de su enfermedad se determinó que «el proceso parece que se ha quemado y ha
dejado de progresar». Hawking, que en 2016 visitó la isla de Tenerife, fue el rostro más universal asociado con la ELA.
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18 marzo 2024 27 Views

Redacción, 18-03-2024.-El 8 de abril de 2024, a las 19 horas, se celebrará en la Real Academia Nacional de Medicina de España (c/ Arrieta 12. Madrid) la

jornada “Inteligencia Artificial en Neurología y Psiquiatría: retos y oportunidades”, como parte del programa de actividades que ha impulsado el Consejo

Español del Cerebro con motivo de la Semana Mundial del Cerebro.

En esta sesión, que cuenta con la colaboración de diversas sociedades y organismos – entre ellos la Sociedad Española de Neurología-, se discutirán los retos y

oportunidades que plantea la Inteligencia Artificial para la Neurociencia, la Neurología y la Psiquiatría.

La asistencia es libre y gratuita hasta completar aforo.

(https://www.pacientesenbuenasmanos.com/wp-content/uploads/2024/03/Cartel-1.png)
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Tecnología Moda Gente Decoración Mascotas Compramejor

Los espasmos musculares durante el sueño se denominan mioclonías y no está claro cuál es su causa

¿Por qué es tan importante controlar el sueño en el embarazo?
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El descanso es vital para el funcionamiento óptimo de nuestro cuerpo. Durante el sueño, este se restaura, se revitaliza y se
renueva, lo que contribuye a , promueve una mayor claridad
mental, disminuye el estrés y mejora nuestro estado de ánimo. Sin duda, una buena noche de sueño es invaluable.

Sin embargo, en España, más del 10% de la población sufre algún tipo de trastorno de sueño crónico y grave, según
datos de la Sociedad Española de Neurología. Entre los trastornos más comunes se encuentran el , el síndrome
de las piernas inquietas, el sonambulismo, los terrores nocturnos, la hipersomnia, la narcolepsia y la apnea del sueño.

Noticias relacionadas

Santa Cruz de Tenerife 18 MAR 2024 15:05 Actualizada 18 MAR 2024 15:06
M. A. R.
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reducir el riesgo de padecer problemas de salud graves

insomnio

Este sombrero fedora de lana de primera
calidad alegrará tu guardarropa!
Este sombrero fedora de lana de primera calidad alegrar
guardarropa!
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No obstante, entre ellos no se incluyen los espasmos musculares que pueden ocurrir durante el sueño, conocidos
como mioclonía del sueño, ya que no constituyen un trastorno en sí mismo, sino que pueden ser un síntoma de una
afección más compleja.

Estos espasmos al dormir son más comunes de lo que se cree, manifestándose como pequeñas sacudidas que nos
despiertan cuando nos encontramos en ese limbo entre el sueño y la vigilia, justo al iniciar el proceso de dormir.
Aunque no son considerados una patología, sino más bien una alteración menor del sueño, por lo general no impiden que
volvamos a conciliar el sueño.

Es importante señalar que, en general, estos espasmos no suelen representar un problema grave. Sin embargo, si se
presentan con frecuencia o de manera generalizada, es recomendable consultar a un médico y buscar la asesoría de
profesionales, ya que podrían ser indicativos de un trastorno neurológico subyacente.

¿Cómo combatir el insomnio? Estos son los cinco alimentos que ayudan a conciliar el sueño

En el Día Mundial del Sueño… ¿cómo puedo combatir el insomnio y dormir como un bebé?

Así deben ser tus hábitos de higiene del sueño para acabar con el síndrome del burnout

PUBLICIDAD

ESPASMOS MUSCULARES AL DORMIR: ¿Te despiertan sacudidas... https://www.eldia.es/vida-y-estilo/2024/03/18/despiertan-sacudidas-c...

3 de 13 19/03/2024, 11:04



Dormir en pareja aporta beneficios emocionales. / ADOBE STOCK.

Aunque no existe una explicación definitiva sobre por qué experimentamos estas sacudidas que nos sobresaltan y
despiertan justo cuando estamos a punto de quedarnos dormidos, existen varias teorías al respecto. Algunos expertos
sugieren que podrían ser provocados por un estallido de reservas de energía acumulada, mientras que para otros,
podrían ser una señal que el cerebro envía al cuerpo para alertarlo de que no hay peligro inminente.

-

Haz de tu vida una aventura con el California
Volkswagen Patrocinado

¡Descúbrelo!

Estos espasmos pueden estar asociados con estímulos externos, como ruidos o luces que interfieren durante la
transición del sueño, o también pueden estar relacionados con actividades diarias, el estrés, el consumo de sustancias
como la cafeína o la práctica de ejercicio físico intenso, según algunas investigaciones.

La mioclonía del sueño puede manifestarse a cualquier edad, incluso durante la infancia, y se caracteriza por
movimientos como espasmos musculares generalizados o localizados, sacudidas en las extremidades o pequeñas
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descargas musculares que tienen una duración breve.

Existen diversos tipos de mioclonías, siendo el hipo uno de ellos. Algunas de estas no representan más que una molestia
mientras ocurren, como las que ocurren durante el sueño y nos despiertan momentáneamente, mientras que otras
pueden ser indicativas de un trastorno del sistema nervioso, como la epilepsia.

La clave para evitar estos espasmos musculares es adoptar un estilo de vida saludable y mantener una buena higiene
del sueño. Por lo general, estas mioclonías son ocasionales y no representan un problema significativo, pero si se vuelven
recurrentes, es recomendable buscar orientación profesional.

Para prevenir su aparición, es fundamental mantener rutinas de sueño consistentes, acostándonos y levantándonos a la
misma hora todos los días y procurando dormir la cantidad de horas adecuada para cada persona, generalmente
alrededor de ocho horas. Asimismo, es aconsejable cenar de forma ligera, evitar las bebidas estimulantes por la tarde y
realizar ejercicio durante el día, evitando hacerlo justo antes de dormir.

Reducir el ritmo antes de acostarse, evitar estímulos como ruidos fuertes o el uso de pantallas electrónicas, y practicar
t  pueden ser estrategias efectivas para minimizar el estrés y la ansiedad, lo cual
favorece un mejor descanso. En resumen, es importante tener en cuenta que experimentar espasmos musculares al
quedarse dormido de vez en cuando no suele ser motivo de preocupación.

TEMAS
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SUEÑO ESTILO ESTRÉS DUDA SALUD
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El estrés y la ansiedad, determinantes en la calidad del sueño - Nutrasalud https://www.nutrasalud.es/noticias/20240318/el-estres-y-la-ansiedad-d...
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La salud bucodental en personas con deterioro cognitivo. (Foto: Sermade)

P  D .
M     

Lunes 18 de marzo de 2024, 22:00h

Valora esta noticia

(0 votos)

Comenta esta noticia

Dentro de 20 años lamentarás más lo que no hiciste que
lo que hiciste, así que suelta amarras y abandona el
puerto seguro

Mark Twain
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Alzheimer deterioro cognitivo personas mayores residencias Dentista Salud bucodental SERMADE
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Home Salud

El 48 % de los adultos españoles y el 25 % de los niños no tiene un sueño de calidad



individuo y su entorno, es satisfactorio, tiene una duración y horario adecuado,

es eficiente sin periodos de despertar durante la noche y permite una alerta

sostenida durante las horas de vigilia”, explica Ana Fernández Arcos,

coordinadora del Grupo de Estudio de Trastornos de la Vigilia y Sueño de la

SEN.

Según Fernández Arcos, conseguirlo no depende únicamente de una mayor

educación y concienciación en hábitos de sueño: “Existen impedimentos, en

una gran parte de la población, principalmente por las necesidades laborales,

sociales y de estilo de vida que restan horas al descanso nocturno, siendo

inadecuado por debajo de 7 horas en adultos”.

“Un mal descanso tiene consecuencias en la salud individual y en la

sociedad en general y se asocia a problemas de salud mental, emocional y

física. Además, las personas con enfermedades crónicas, miembros de

minorías y en situación de precariedad pueden tener grandes dificultades para

mantener unas rutinas de sueño óptimas”, añade.

Lo que dejan claro los datos es que la población española no descansa

adecuadamente. La SEN estima que el 48 % de la población adulta española y

que el 25 % de la infantil no tiene un sueño de calidad. Además, los últimos

estudios realizados al respecto apuntan a que al menos un 50 % tiene

problemas para conciliar el sueño y un 32 % se despierta con la sensación de

no haber tenido un sueño reparador.

“El sueño es fundamental para la salud. Principalmente para la salud cerebral,

porque dormir mal influye en la memoria y el aprendizaje y aumenta el riesgo

de desarrollar enfermedades neurológicas como el alzhéimer o la enfermedad

cerebrovascular. Pero también se ha relacionado con un mayor riesgo de

trastornos metabólicos, de infecciones o mortalidad prematura”, continúa la

especialista.

Insomnio y apnea, los más frecuentes

“Un mal descanso tiene consecuencias en la salud individual y en
la sociedad en general y se asocia a problemas de salud mental,

emocional y física”
ANA FERNÁNDEZ-ARCOS, coordinadora de la SEN
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Existen cerca de 100 trastornos del sueño clasificados y, además, son muchos

los individuos que conviven con enfermedades que, por su sintomatología,

interfieren en el descanso. El insomnio es el más prevalente en España; afecta

a aproximadamente al 20 % de la población y conlleva consecuencias que van

más allá de las molestias nocturnas, ya que impacta en la salud física y

emocional de quienes lo sufren.

Al menos un 32 % de españoles y españolas se despierta con la
sensación de no haber tenido un sueño reparador y un 50 % tiene
problemas para conciliarlo

Otra afección común en nuestro país es la apnea obstructiva del sueño, que

afecta al 5-7 % de la población y se caracteriza provocar pausas en la

respiración durante el sueño, interfiriendo en el descanso y aumentando a largo

plazo el riesgo de enfermedades vasculares (como ictus), diabetes y otros

problemas de salud graves.

Por otra parte, entre el 5-10 % de los españoles padecen el síndrome de

piernas inquietas, que se manifiesta por sensaciones desagradables en las

extremidades que aparece al atardecer o durante la noche y en reposo y

provoca un impulso irresistible de moverlas durante el descanso, lo que dificulta

la capacidad de conciliar el sueño y mantenerlo de manera adecuada.

“Aunque problemas como el insomnio, la apnea del sueño o el síndrome de

piernas inquietas son los trastornos del sueño más comunes en España,

existen otros muchos que no solo afectan la calidad de vida de las personas

que los padecen, sino que también pueden tener consecuencias en el

desarrollo de enfermedades en el futuro”, señala Fernández Arcos.
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Aunque los trastornos del sueño son comunes, no siempre se diagnostican ni

se tratan adecuadamente. / PB

Las cifras en España

Según datos de la SEN, más 4 millones de españoles/as tienen algún tipo

de trastorno del sueño crónico y grave, y la World Sleep Society calcula que

al menos un 45 % de la población mundial sufrirá en algún momento algún

trastorno del sueño grave. A pesar de estos datos, menos de un tercio de los

individuos que los padecen llegan a consultar con su médico.

La World Sleep Society calcula que al menos un 45 % de la
población mundial sufrirá en algún momento algún trastorno del
sueño grave

En España solo están diagnosticados un 10 % de los casos totales, calcula la

SEN. “Aunque los trastornos del sueño son comunes, no siempre se

diagnostican ni se tratan adecuadamente. Son muchas las personas las que los

padecen que consideran que deben conformarse y no buscan atención médica,
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aunque experimenten problemas persistentes”, destaca la experta.

Factores que afectan al sueño

El insomnio es el trastorno del sueño más prevalente en España;
afecta a aproximadamente al 20 % de la población

Hay seis elementos que afectan la salud del sueño y, por lo tanto, a la salud

y el bienestar general: la duración (cuánto dormimos a lo largo del día), la

eficiencia (cuánto tardamos en dormirnos y si permanecemos dormidos sin

despertares), el momento (cuándo dormimos), la regularidad (manteniendo

horarios de sueño y despertar estables), el grado de alerta (si somos capaces

de centrarnos y mantener la atención durante las horas de vigilia) y la calidad

(si nuestro sueño es reparador).

“Hay que recordar que, aunque experimentar cambios puntuales en el sueño es

algo normal, cualquier persona que no consiga tener un sueño reparador a

pesar de mejorar sus hábitos debería consultar con su médico”, concluye

Fernández Arcos.

Mala calidad del sueño e insomnio entre los jóvenes que toman bebidas
energéticas

El cambio climático quita el sueño

Dormir menos de seis horas puede tener consecuencias cardiovasculares

No hay comentarios ¿Te animas?
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EL 22% DE LOS ENSAYOS CLÍNICOS EN MARCHA BUSCAN NUEVOS
TRATAMIENTOS PARA ENFERMEDADES RARAS

La investigación de nuevos medicamentos para enfermedades raras ha crecido de forma exponencial, desde
los 21 de 2015 hasta los 182 de 2023, según los datos del Registro Español de Ensayos Clínicos.

En los últimos años, la investigación de nuevos medicamentos
para enfermedades raras ha crecido de forma exponencial,
desde los 21 de 2015 hasta los 182 de 2023, según los datos
del Registro Español de Ensayos Clínicos (REEC).

Son datos muy positivos que muestran que el año pasado uno
de cada cinco ensayos (22%) ya probaban medicamentos
huérfanos.

Estas cifras indican el compromiso de la industria con estas
patologías, que sin embargo dista de ser conformista. En el Día
Mundial de las Enfermedades Raras, que se celebra este 29 de
febrero, Farmaindustria recuerda la importancia de seguir

avanzando en investigación, en el diagnóstico precoz y en la disponibilidad de estos medicamentos, de
forma rápida y equitativa para todos los pacientes.

En los últimos años, además, ha aumentado hasta el 51% el porcentaje de investigaciones en fases
tempranas, aquellas que suponen una oportunidad más precoz para que los pacientes puedan acceder
a esos nuevos fármacos en investigación. “Esto es una gran ventaja especialmente para los pacientes
que sufren enfermedades poco frecuentes, porque son casos en que muchas veces no hay alternativa
terapéutica”, explica la directora de Investigación Clínica y Traslacional de Farmaindustria, Amelia Martín
Uranga. Se estima que sólo el 5% de las enfermedades raras que existen tiene algún tratamiento
disponible.

Uno de los grandes proyectos de investigación en enfermedades raras es la Red Únicas. Se trata de una
gran alianza de colaboración público-privada impulsada por el Hospital Sant Joan de Deu en
colaboración con otros 25 centros españoles, hospitales europeos, centros de investigación, empresas
farmacéuticas, empresas de tecnologías sanitarias y entidades asociativas, con el objetivo de avanzar
en la investigación de patologías poco frecuentes y complejas.

Toda esta investigación está dando sus frutos y eso se refleja en las aprobaciones de la Agencia Europea
del Medicamento, que en su último informe constata que de los 34 medicamentos innovadores (con
principio activo nuevo) autorizados en 2023, el 35% (12) están destinados a tratar enfermedades raras.

Desafío, mejorar el acceso

Mientras que España se ha convertido en un referente mundial en ensayos clínicos, este éxito no tiene
siempre su traslación a la llegada de los nuevos fármacos a los pacientes. En el caso de las
enfermedades raras, la importancia de acceder a los tratamientos de forma rápida puede ser aún más
crítica, cuando estas enfermedades son muy limitantes o amenazan la vida. Según los datos presentados
por la Sociedad Española de Neurología con motivo del día mundial, el 65% de las enfermedades raras
son graves e invalidantes, y casi en la mitad de los casos afectan al pronóstico vital del paciente. Esta
organización recuerda también que unos tres millones de personas sufren en España una enfermedad
rara y que la media de tiempo hasta el diagnóstico es de cinco años.

Es por ello que Farmaindustria ha presentado una propuesta de procedimiento específico para acelerar
la disponibilidad de los medicamentos huérfanos una vez que se aprueban en Europa.

Casi el 80% de los países de Europa, Canadá y Nueva Zelanda que fueron analizados en un reciente
informe europeo tienen procedimientos distintos para las enfermedades raras mientras que en España
sigue siendo una demanda. Reconocer que estos medicamentos tienen peculiaridades en su
investigación y desarrollo y que, por definición, están indicados para el tratamiento de un número
reducido de pacientes que no suelen tener tratamiento disponible es fundamental. Por ello el año
pasado presentamos una propuesta para acelerar este proceso y que los pacientes españoles no
tengan que esperar de media 786 días, es decir, más de dos años, para acceder a los medicamentos
huérfanos autorizados en Europa, afirma la directora de Acceso de Farmaindustria, Isabel Pineros.

Adicionalmente al procedimiento, es importante eliminar la percepción de incertidumbre que rodea a
estas patologías y para ello es fundamental el desarrollo de plataformas adecuadas que permitan
recoger, gestionar la información y sobre todo resolver esta incertidumbre para avanzar en la mejora de
estas enfermedades. Fomentar la participación de todos los agentes implicados: pacientes, clínicos,
administración e industria es fundamental en todo ello.

El avance en los tres pilares -investigación, diagnóstico precoz y disponibilidad de tratamientos- es la
base de la campaña que la Federación Española de Enfermedades Raras (Feder), ha lanzado este 2024
con motivo del día mundial. Proponen actuar en tres niveles, tal como ha explicado su presidente, Juan
Carrión: En primer lugar, la investigación para entender su origen. En segundo lugar, en programas de
diagnóstico que permitan identificar la enfermedad precozmente y, por último, con un acceso a
tratamientos farmacológicos y terapias que eviten el agravamiento de la enfermedad, favorezcan su
mejoría o incluso su curación.

El 21 de marzo se
conmemora el Día
Mundial del Síndrome de
Down

La Dra. Valeria El Haj, Directora
Médica Nacional de OSPEDYC,
enfatiza en la atención
temprana como factor clave
para reducir los efectos
secundarios del síndrome de
Down.

[+]leer más

Ecuador: laboratorios
recibieron equipos
GeneXpert para mejorar
diagnóstico de
tuberculosis

El Ministerio de Salud Pública
invirtió USD. 59.440,00 para
adquirir los cuatro equipos
GeneXpert, que beneficiarán
directamente a más de 332 mil
habitantes.

[+]leer más

Niños y adolescencias
están durmiendo menos
de lo que necesitan

Así lo advierten los médicos, en
el marco de la conmemoración
del Día Mundial del Sueño.
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El sector biotecnológico,
punta de lanza en el
liderazgo de las mujeres
en España

El Informe AseBio 2022 pone de
relieve el creciente interés de
las mujeres en los estudios de
biotecnología.

[+]leer más

Cada vez más hospitales
adoptan mascotas para
mejorar los tratamientos
de sus pacientes

Nightingale, precursora de la
enfermería advirtió que el
contacto con mascotas
ayudaba a reducir la ansiedad.
Lo que para aquel entonces
sonaba como una utopía, hoy
forma parte de la nueva
normalidad.
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Los beneficios de las
intervenciones
bariátricas y
metabólicas

El Dr. Guillermo Muzio, cirujano
especializado, explica cómo las
intervenciones bariátricas y
metabólicas pueden revertir los
índices de fracaso en los
tratamientos de cuadros
severos.
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El chileno Javier Altamirano, de Estudiantes de La Plata, es retirado del campo de juego en

una ambulancia durante el partido de fútbol de la Copa de la Liga Argentina entre Boca

Juniors y Estudiantes, en La Plata, Argentina, el domingo 17 de marzo de 2024. (AP Foto/

Ignacio Amiconi)

Ignacio Amiconi - AP

COMPARTIR

SUSCRIBITE POR $700

Inicio Buscar Secciones Club LN Perfil

El chileno Javier Altamirano convulsiona por trombosis cerebral, det... https://www.lanacion.com.ar/agencias/el-chileno-javier-altamirano-co...

1 de 9 19/03/2024, 11:18



Buenos aires (ap) — el futbolista chileno javier altamirano convulsionó durante

el encuentro de su equipo estudiantes la plata contra boca juniors por la liga

argentina a causa de una trombosis en el sistema venoso del cerebro, según

determinaron los estudios médicos a los que fue sometido este lunes mientras

continúa hospitalizado.

El volante se desplomó al promediar el primer tiempo en el estadio UNO de La

Plata el domingo por la 11ma. fecha de la Copa de la Liga de Argentina. El

partido, con marcador 0-0, fue suspendido a los 27 minutos.

El parte médico difundido por Estudiantes un día después detalló que la causa

del dramático episodio fue “una trombosis del seno longitudinal superior

(cerebro)”. Agregó que Altamirano se encuentra “estable, con medicación y a la
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espera de nuevos estudios”. Seguirá hospitalizado.

Según la Sociedad Española de Neurología, en una trombosis el paciente

presenta un trombo o un coagulo sanguíneo que impide o dificulta la

circulación sanguínea, en este caso en los senos venosos cerebrales. El síntoma

más frecuente es la cefalea, acompañado por otros síntomas como vómitos,

crisis epilépticas, pérdida de fuerza o sensibilidad mantenida, alteración de la

marcha o alteración del lenguaje o habla y episodios confusionales, entre otros.

En el Estadio UNO se vivieron minutos dramáticos luego de que el

internacional chileno –quien estaba convocado por el técnico de la “Roja”

Ricardo Gareca para los amistosos de la fecha FIFA- cayera al piso sin que

mediara ninguna acción de juego.

El árbitro Echenique interrumpió el partido ante los llamados desesperados de

los compañeros de Altamirano, que reclamaban desesperadamente su atención,
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al igual que el entrenador del “Pincha”, Eduardo Domínguez.

Enseguida ingresó a la cancha una ambulancia que trasladó a Altamirano a una

clínica cercana. Tras consultar con el capitán de Estudiantes, José Sosa, el juez

decidió dar por suspendido el juego.

Todavía no se definió la fecha para reanudar el partido.
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El chileno Javier Altamirano
convulsiona por trombosis cerebral,
determinan estudios médicos

~3 minutos

El chileno Javier Altamirano, de Estudiantes de La Plata, es

retirado del campo de juego en una ambulancia durante el

partido de fútbol de la Copa de la Liga Argentina entre Boca

Juniors y Estudiantes, en La Plata, Argentina, el domingo 17 de

marzo de 2024. (AP Foto/Ignacio Amiconi)Ignacio Amiconi/AP

BUENOS AIRES (AP) — El futbolista chileno Javier Altamirano

convulsionó durante el encuentro de su equipo Estudiantes La

Plata contra Boca Juniors por la liga argentina a causa de una

trombosis en el sistema venoso del cerebro, según

determinaron los estudios médicos a los que fue sometido este

lunes mientras continúa hospitalizado.

El volante se desplomó al promediar el primer tiempo en el

estadio UNO de La Plata el domingo por la 11ma. fecha de la

Copa de la Liga de Argentina. El partido, con marcador 0-0, fue

suspendido a los 27 minutos.

El parte médico difundido por Estudiantes un día después

detalló que la causa del dramático episodio fue “una trombosis

del seno longitudinal superior (cerebro)”. Agregó que Altamirano

se encuentra “estable, con medicación y a la espera de nuevos

estudios”. Seguirá hospitalizado.
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Article continues below this ad

Según la Sociedad Española de Neurología, en una trombosis

el paciente presenta un trombo o un coagulo sanguíneo que

impide o dificulta la circulación sanguínea, en este caso en los

senos venosos cerebrales. El síntoma más frecuente es la

cefalea, acompañado por otros síntomas como vómitos, crisis

epilépticas, pérdida de fuerza o sensibilidad mantenida,

alteración de la marcha o alteración del lenguaje o habla y

episodios confusionales, entre otros.

En el Estadio UNO se vivieron minutos dramáticos luego de que

el internacional chileno –quien estaba convocado por el técnico

de la “Roja” Ricardo Gareca para los amistosos de la fecha

FIFA- cayera al piso sin que mediara ninguna acción de juego.

El árbitro Echenique interrumpió el partido ante los llamados

desesperados de los compañeros de Altamirano, que

reclamaban desesperadamente su atención, al igual que el

entrenador del “Pincha”, Eduardo Domínguez.

Article continues below this ad

Enseguida ingresó a la cancha una ambulancia que trasladó a

Altamirano a una clínica cercana. Tras consultar con el capitán

de Estudiantes, José Sosa, el juez decidió dar por suspendido

el juego.

Todavía no se definió la fecha para reanudar el partido.
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