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Los accidentes cerebrovasculares son ya la primera causa de muerte en
mujeres y la segunda en hombres, pero la mayoría de los episodios se
deben a causas modificables. De hecho, 8 de cada 10 accidentes
cerebrovasculares podrían evitarse con una correcta prevención, que
implica llevar una dieta equilibrada, hacer ejercicio, descansar bien y evitar
situaciones estresantes. Esto, sumado a pruebas periódicas, sería suficiente
para evitar la mayoría de los casos.

En concreto, es recomendable realizar Pruebas médicas para controlar el
colesterol, la presión arterial y los niveles de azúcar en sangre. el caso de
los diabéticos, y en general a partir de 60 años, que es cuando aumenta el
riesgo de sufrir un ictus. Además, la rehabilitación temprana es
fundamental para recuperar la autonomía en los tres primeros meses, pero
muchos pacientes tienen que esperar más por falta de recursos.

Un derrame cerebral es un enfermedad de los vasos del cerebro que
provoca debilidad o parálisis repentina de la cara, brazo o pierna,
confusión, dificultad para caminar o comprender, pérdida repentina de la
visión y problemas para caminar, equilibrio o coordinación. Cualquiera de
estos síntomas debe ponernos en alerta y el traslado al hospital debe ser
inmediato.

«Hay un porcentaje muy alto de pacientes que quedan con secuelas.
Alrededor de un tercio de los casos resultan en una discapacidad
significativa. Cuanto antes llamemos a urgencias y nos traten el infarto,
menos secuelas tendremos», explica a COPE María del Mar Freijo,
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coordinadora del Grupo Español de Enfermedades Cerebrovasculares de la
Sociedad Española de Neurología, desde donde estiman que entre el 20%
y el 35% % de quienes sufren un ictus acaban muriendo.

«Además de tener hábitos de vida saludables y realizar un seguimiento
de los patrones de riesgo vascular más frecuentes, haciendo pruebas en
los centros de salud, no debemos olvidar que los ictus también pueden
repetirse y que las medidas de prevención secundaria consisten en las
mismas: vida saludable, revisiones y toma de la medicación correcta.
medicación, que también sirve para evitar volver a sufrir un episodio»,
subraya el neurólogo.

El ictus es una enfermedad en la que el tiempo juega un papel
fundamental. De este modo, comenzar la rehabilitación lo antes posible
También hace una diferencia. Un ejemplo de ello es Marichu, quien tiene
92 años y el pasado 1 de julio sufrió un derrame cerebral que le dejó
completamente paralizado el lado izquierdo de su cuerpo. Un mes
después, comenzó la rehabilitación.

«Ni siquiera sabía en qué año vivía. Salí del hospital en silla de ruedas.
Tenía que recordar todos los movimientos que había olvidado. Ahora
puedo caminar, subir escaleras con algo de miedo agarrándome a una
barandilla, como sola y me siento mejor», explica a COPE Marichu, que
acude al primer gimnasio de España atendido por sanitarios en Madrid y
que depende del Centro Europeo de Neurociencia.

Aunque la neurorrehabilitación en España ha ido mejorando en los
últimos años, todavía estamos un paso por detrás de otros países, aunque
aquí ya se empiezan a desarrollar terapias intensivas que también marcan
la diferencia y con las que se dedican hasta seis horas por paciente al
tratamiento. día.
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15 noviembre 2023 42 Views

(https://www.pacientesenbuenasmanos.com

/wp-content/uploads/2020/03/medical-

equipment-4099432_960_720.jpg)Redacción,

15-11-2023.- Las enfermedades

neuromusculares son un grupo de más de

200 enfermedades que afectan los nervios y

los músculos, lo que puede llevar a generar

debilidad muscular y/o deterioro de la función

motora, entre otros síntomas.

La Sociedad Española de Neurología (SEN)

estima que unas 60.000 personas padecen algún tipo de enfermedad neuromuscular en España, siendo la

distrofia muscular (sobre todo la enfermedad de Duchenne), la esclerosis lateral amiotrófica (ELA), la

miastenia gravis o la enfermedad de Charcot-Marie-Tooth, algunas de las enfermedades

neuromusculares con mayor incidencia en nuestro país.

“El 15 de noviembre es el Día Nacional de las Enfermedades Neuromusculares y se

celebra cada año con el objetivo de concienciar sobre la necesidad de impulsar la

investigación médica que permita encontrar las causas subyacentes detrás de estas

enfermedades, ya que aún son desconocidas en muchos casos, así como nuevos

tratamientos, ya que la gran mayoría de ellas son crónicas y no disponen de un

tratamiento específico”, comenta el Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera,

Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN.

Tal y como recoge la SEN, la gran mayoría de las enfermedades neuromusculares son enfermedades

crónicas y en un alto porcentaje degenerativas, por lo que producen diferentes grados de discapacidad,

pérdida de autonomía personal y cargas psicosociales aunque, por lo general, suelen generar una importante

discapacidad y dependencia. Más del 50% de los afectados por una enfermedad neuromuscular en

España presenta un Grado de Gran Dependencia.

(https://www.pacientesenbuenasmanos.com)
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La Unidad de Trastornos del
Movimiento del Hospital Puerta de
Hierro recibe la acreditación de
calidad de la SEN - Noticias en
Villanueva

5–6 minutos

En 1988, el Dr. Juan José López Lozano, inició la consulta de

Parkinson y trasplantes celulares y, en 1995 junto a la Dra. Pilar

Sánchez, se creó la consulta monográfica de Trastornos del

Movimiento en este hospital. Desde 1988 han pasado por esta

Unidad más de 10.000 pacientes y solo en el año 2022 se

atendió a más de 2.000 personas de las que más de 300 fueron

primeras visitas.

La Unidad establece un abordaje integral y multidisciplinar con

cualquiera de las patologías que se enmarcan dentro de los

Trastornos de Movimiento y sustenta su atención en valores

como la orientación al paciente, la alta capacitación técnica y

científica, 

la ética asistencial o el orgullo de pertenencia.

El equipo de la Unidad de Trastornos del Movimiento destaca

por la excelente relación de todos los miembros del equipo y el

claro compromiso para dar la mejor atención al paciente.

También destaca -como uno de los pilares de este abordaje

multidisciplinar de la Unidad- la inversión de recursos en
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formación, tanto del personal de la Unidad, como de los

pacientes, familiares y sociedad, para los que también se

realizan actividades formativas.

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

que cuenta con el apoyo de la biofarmacéutica AbbVie, es

reconocer a aquellas unidades clínicas que aseguran la mejor

prestación asistencial a pacientes con enfermedad de

Parkinson y otros trastornos del movimiento. La acreditación de

estas unidades evalúa aspectos como: la seguridad del

paciente, la humanización de la atención, la gestión de la

tecnología o el enfoque y gestión del riesgo.

Esto implica que, entre los principales motivos para llevar a

cabo un proceso de acreditación, esté el de garantizar a los

usuarios un servicio de salud en condiciones óptimas de

calidad, humanización y efectividad, lo cual redunda en las

condiciones de vida y salud de los usuarios.

Para optar a esta acreditación se requiere realizar una auditoría

externa exhaustiva de cada Unidad con el objetivo de identificar

aspectos de mejora y llevar a cabo acciones que corrijan

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

establecimiento de una relación de confianza sobre los

resultados que se alcancen con los procesos asistenciales y

administrativos.

Como específica la Dra. Silvia Jesús Maestre, responsable del

Programa de Acreditación de la Sociedad Española de

Neurología para consultas monográficas de trastornos del

movimiento, unidades de trastornos del movimiento y unidades

de trastornos del movimiento médico-quirúrgicas, “en el proceso

de acreditación se auditan aspectos como: los recursos

disponibles, el nivel de reparación de los profesionales,
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estrategias de atención o resultados de la propia atención.

En definitiva, se trata de analizar todos los puntos que

repercuten positivamente en una mejor asistencia, que es lo

que todos buscamos”. Además, la doctora añade que “como

profesional médico, obtener la acreditación es un proceso muy

laborioso, en cierto modo un reto, y está muy claro que siempre

hay un beneficio a todos los niveles”.

La responsable de la Unidad de Trastornos del Movimiento del

Hospital Universitario Puerta de Hierro de Madrid, la Dra. Pilar

Sánchez, ha indicado que “este proceso nos ha dado una

oportunidad única de poner en valor el trabajo que hacemos y

ha supuesto un aprendizaje sobre la forma en la que debemos

alinear los esfuerzos para conectar con el propósito de mejorar

la vida de nuestros pacientes, propósito que tenemos desde

que se creó la Unidad en el año 2014”.

En estos momentos la Unidad está formada por cuatro

neurólogas, dos enfermeras compartidas con el Servicio de

Neurología, una 

coordinadora de ensayos clínicos y una administrativa.

Según indica la Dra. Pilar Sánchez, “venimos al hospital, todos

los días, con la mirada puesta en dar la mejor atención a los

pacientes y a sus familiares, y para ello es necesario trabajar en

un entorno de calidad que ayude a alcanzar los objetivos de

proporcionar los mejores servicios con la mejor atención”. La

doctora ha añadido que “no solo esperamos mantener el nivel

alcanzado, sino que queremos mejorar escuchando las

necesidades y expectativas de los pacientes y poniéndonos

manos a la obra para dar respuesta de la mejor forma posible”.

La acreditación ha sido recogida por la responsable de la

Unidad de Trastornos del Movimiento, la Dra. Pilar Sánchez, de
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manos del Dr. Álvaro Sánchez Ferro, Coordinador del Grupo de

Estudio de Trastornos del Movimiento de la SEN.

El acto ha sido presidido por Alberto Pardo Hernández

Subdirector General de calidad asistencial en la Consejería de

Sanidad de la Comunidad de Madrid, acompañada por el Dr.

Julio García Pondal, Director Gerente del Hospital Universitario

Puerta de Hierro; el Dr. Álvaro Sánchez-Ferro, Coordinador del

Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento de la Sociedad

Española de Neurología; la Dra. Raquel González Santiago,

Jefa de Servicio de Neurología del Hospital Puerta de Hierro; D.

José María Sáez Rodríguez, Presidente de la Asociación

Parkinson Madrid: y Dª Amparo Valladares López, Gerente de

Acceso y Relaciones Institucionales de AbbVie.
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Si tengo migraña puedo sufrir con
más facilidad estas otras
enfermedades

Europa Press

6–7 minutos

   MADRID, 13 Nov. (EDIZIONES) -

   ¿Si tengo migraña tengo más probabilidad de sufrir otras

enfermedades? La respuesta es que sí y tiene varias

explicaciones. Es por ello por lo que entrevistamos en Infosalus

a dos grandes referentes en nuestro país en el estudio de las

cefaleas.

   Por un lado, charlamos con el doctor Pablo Irimia,

coordinador del grupo de estudio de cefaleas de la

Sociedad Española de Neurología (SEN) quien afirma que,

efectivamente, hay una serie de enfermedades que son mucho

más frecuentes en los pacientes con migraña, siendo las dos

más relevantes la depresión y la ansiedad.

   "Hay dos cuestiones que lo explicarían. Una es la genética.

Cuando se han hecho estudios genéticos en enfermedades se

ha visto que hay una relación muy clara entre los genes de las

personas con ansiedad o depresión, y los que tienen migraña;

de tal forma que de alguna manera esa genética compartida

puede facilitar que esa persona con migraña tenga una

mayor predisposición a padecer enfermedades psiquiátricas
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que el resto de la población", aclara.

   Además, dice que se sabe que las personas con migraña,

sobre todo cuando estas son frecuentes, tienen una gran

incapacidad inducida por el dolor que padecen, y más

preocupación por las crisis que pueden venir y condicionar su

vida: "Cuando una persona tiene más de tres crisis de

migraña al mes, la probabilidad de tener ansiedad es muy alta,

por esa ansiedad anticipatoria, de si me va a dar o no el dolor

de cabeza; y en los que tienen migrañas frecuentes por esa

incapacidad que les induce el dolor pueden desarrollar esa

sintomatología depresiva".

LA MIGRAÑA VESTIBULAR

   Por otro lado, preguntamos a este neurólogo por las migrañas

vestibulares, también frecuentes en las personas con

migraña. Señala que hay algunas personas que, en lugar de

tener dolor de cabeza, crisis de dolor, la migraña se puede

presentar en forma de mareos.

   De hecho, recalca Irimia que hay muchas personas con

migraña que cuando eran niños se mareaban con mucha

facilidad en el coche, o vomitaban con las curvas, y en la edad

adulta presentan una sintomatología parecida a un vértigo:

"Cuando se les estudia no se ve nada en el oído que pueda

ocasionar estos episodios, sino que es una manifestación más

de migraña".

   Es más, remarca el especialista de la SEN que la migraña

vestibular es una de las cuestiones que más se tratan en las

consultas especializadas de mareo o de vértigo. "El perfil de

persona con esta migraña es una persona con migraña con

relativa frecuencia, y también con crisis de vértigo, que
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muchas de ellas se asocian al dolor de cabeza; aunque también

pueden ocurrir de forma aislada", añade.

   En estos casos, este especialista manifiesta que el

tratamiento es el mismo que el de la migraña, que a veces es

preventivo, para reducir la frecuencia e intensidad de los

episodios, con el objetivo particular en la migraña vestibular de

evitar estos vértigos, donde igualmente se suele recomendar un

tratamiento preventivo.

OTRAS ENFERMEDADES SON POSIBLES

TAMBIÉN

   A su vez, el doctor Irimia remarca que en los pacientes con

migraña se ha visto que existe una mayor posibilidad de

desarrollar enfermedades vasculares, como el ictus o el infarto

agudo de miocardio, aunque la probabilidad de que esto ocurra

es pequeña, según precisa; así como una mayor tendencia a

tener problemas alérgicos y de insomnio; y otros problemas

de sueño, como el insomnio o los trastornos de piernas

inquietas, que hacen que las personas se muevan en exceso y

esto les impida el descanso nocturno.

   Aunque no necesariamente una persona con crisis de

migraña tiene por qué padecer también alguna de estas

patologías, el doctor Irimia señala que en el caso de las

personas con migrañas frecuentes sí puede ser habitual que

éstas estén con bajo estado anímico, o más nerviosas de lo

normal: "Es comprensible por la situación de la migraña, pero

es que esto también tiene una base biológica detrás, no es que

no sepa afrontar bien la enfermedad, aparte hay una cuestión

de fondo y es que estas personas tienen una mayor

predisposición a tener este tipo de enfermedades".
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CUIDADO CON EL SOBREPESO Y LA OBESIDAD

EN LA MIGRAÑA

   Por otro lado, este experto destaca que cada vez se le da

más importancia al hecho de que las personas con migraña y

con sobrepeso y obesidad tienen una mayor predisposición a

que el dolor de cabeza se vuelva crónico.

   Es por ello por lo que el doctor Irimia remarca que los

médicos, aparte de dar tratamiento preventivo y de tratar los

episodios de migraña, insisten en que la persona tiene que

cuidar el peso corporal, hacer ejercicio físico de forma regular

si es posible, porque se sabe que el riesgo de que el dolor vaya

evolucionando a peor y de que sea más frecuente es mucho

mayor en personas con sobrepeso y actividad.

   "Entiendo que las personas con migraña tienen dificultad a la

hora de hacer ejercicio y actividad física porque el dolor de

cabeza empeora en estos casos. Pero hay que promover

hábitos de vida lo más saludables posibles en estos, para

evitar la obesidad, que ahora es tan frecuente en nuestra

sociedad y en la migraña no es nada positiva", concluye.

   En otra entrevista con Infosalus el doctor en Medicina y

neurólogo del Hospital Clínico San Carlos Jesús Porta-

Etessam, también vicepresidente de la Sociedad Española de

Neurología, y quien precisamente ha publicado recientemente

'Adiós a la migraña' (Vergara), insiste en esa comorbilidad

asociada, de ansiedad y depresión en las formas de migraña

crónicas; al tiempo que menciona los vértigos migrañosos o la

migraña vestibular, que aparece en un 20% de pacientes.

   Apunta que luego es más frecuente en las formas crónicas, la

fibromialgia y el síndrome miofascial; y discretamente, "porque
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no hay que generar alarma", un mayor riesgo de ictus, sobre

todo en el caso de las migrañas con aura.

   "Se debe acudir al médico cuando se tenga un dolor de

cabeza incapacitante. Hay que tratarlo siempre, pero cuando

se vea que son cada vez más frecuentes, y no ceden al

tratamiento también se debería consultar. Hay que evitar al

máximo la cronificación de la migraña", sentencia el doctor

Porta.
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La Unidad de Trastornos del
Movimiento del Hospital Puerta de
Hierro recibe la acreditación de
calidad de la SEN - Noticias en
Pozuelo

5–6 minutos

En 1988, el Dr. Juan José López Lozano, inició la consulta de

Parkinson y trasplantes celulares y, en 1995 junto a la Dra. Pilar

Sánchez, se creó la consulta monográfica de Trastornos del

Movimiento en este hospital. Desde 1988 han pasado por esta

Unidad más de 10.000 pacientes y solo en el año 2022 se

atendió a más de 2.000 personas de las que más de 300 fueron

primeras visitas.

La Unidad establece un abordaje integral y multidisciplinar con

cualquiera de las patologías que se enmarcan dentro de los

Trastornos de Movimiento y sustenta su atención en valores

como la orientación al paciente, la alta capacitación técnica y

científica, 

la ética asistencial o el orgullo de pertenencia.

El equipo de la Unidad de Trastornos del Movimiento destaca

por la excelente relación de todos los miembros del equipo y el

claro compromiso para dar la mejor atención al paciente.

También destaca -como uno de los pilares de este abordaje

multidisciplinar de la Unidad- la inversión de recursos en
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formación, tanto del personal de la Unidad, como de los

pacientes, familiares y sociedad, para los que también se

realizan actividades formativas.

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

que cuenta con el apoyo de la biofarmacéutica AbbVie, es

reconocer a aquellas unidades clínicas que aseguran la mejor

prestación asistencial a pacientes con enfermedad de

Parkinson y otros trastornos del movimiento. La acreditación de

estas unidades evalúa aspectos como: la seguridad del

paciente, la humanización de la atención, la gestión de la

tecnología o el enfoque y gestión del riesgo.

Esto implica que, entre los principales motivos para llevar a

cabo un proceso de acreditación, esté el de garantizar a los

usuarios un servicio de salud en condiciones óptimas de

calidad, humanización y efectividad, lo cual redunda en las

condiciones de vida y salud de los usuarios.

Para optar a esta acreditación se requiere realizar una auditoría

externa exhaustiva de cada Unidad con el objetivo de identificar

aspectos de mejora y llevar a cabo acciones que corrijan

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

establecimiento de una relación de confianza sobre los

resultados que se alcancen con los procesos asistenciales y

administrativos.

Como específica la Dra. Silvia Jesús Maestre, responsable del

Programa de Acreditación de la Sociedad Española de

Neurología para consultas monográficas de trastornos del

movimiento, unidades de trastornos del movimiento y unidades

de trastornos del movimiento médico-quirúrgicas, “en el proceso

de acreditación se auditan aspectos como: los recursos

disponibles, el nivel de reparación de los profesionales,
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estrategias de atención o resultados de la propia atención.

En definitiva, se trata de analizar todos los puntos que

repercuten positivamente en una mejor asistencia, que es lo

que todos buscamos”. Además, la doctora añade que “como

profesional médico, obtener la acreditación es un proceso muy

laborioso, en cierto modo un reto, y está muy claro que siempre

hay un beneficio a todos los niveles”.

La responsable de la Unidad de Trastornos del Movimiento del

Hospital Universitario Puerta de Hierro de Madrid, la Dra. Pilar

Sánchez, ha indicado que “este proceso nos ha dado una

oportunidad única de poner en valor el trabajo que hacemos y

ha supuesto un aprendizaje sobre la forma en la que debemos

alinear los esfuerzos para conectar con el propósito de mejorar

la vida de nuestros pacientes, propósito que tenemos desde

que se creó la Unidad en el año 2014”.

En estos momentos la Unidad está formada por cuatro

neurólogas, dos enfermeras compartidas con el Servicio de

Neurología, una 

coordinadora de ensayos clínicos y una administrativa.

Según indica la Dra. Pilar Sánchez, “venimos al hospital, todos

los días, con la mirada puesta en dar la mejor atención a los

pacientes y a sus familiares, y para ello es necesario trabajar en

un entorno de calidad que ayude a alcanzar los objetivos de

proporcionar los mejores servicios con la mejor atención”. La

doctora ha añadido que “no solo esperamos mantener el nivel

alcanzado, sino que queremos mejorar escuchando las

necesidades y expectativas de los pacientes y poniéndonos

manos a la obra para dar respuesta de la mejor forma posible”.

La acreditación ha sido recogida por la responsable de la

Unidad de Trastornos del Movimiento, la Dra. Pilar Sánchez, de
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manos del Dr. Álvaro Sánchez Ferro, Coordinador del Grupo de

Estudio de Trastornos del Movimiento de la SEN.

El acto ha sido presidido por Alberto Pardo Hernández

Subdirector General de calidad asistencial en la Consejería de

Sanidad de la Comunidad de Madrid, acompañada por el Dr.

Julio García Pondal, Director Gerente del Hospital Universitario

Puerta de Hierro; el Dr. Álvaro Sánchez-Ferro, Coordinador del

Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento de la Sociedad

Española de Neurología; la Dra. Raquel González Santiago,

Jefa de Servicio de Neurología del Hospital Puerta de Hierro; D.

José María Sáez Rodríguez, Presidente de la Asociación

Parkinson Madrid: y Dª Amparo Valladares López, Gerente de

Acceso y Relaciones Institucionales de AbbVie.
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En 1988, el Dr. Juan José López Lozano, inició la consulta de Parkinson y trasplantes celulares y, en
1995 junto a la Dra. Pilar Sánchez, se creó la consulta monográfica de Trastornos del Movimiento en
este hospital. Desde 1988 han pasado por esta Unidad más de 10.000 pacientes y solo en el año
2022 se atendió a más de 2.000 personas de las que más de 300 fueron primeras visitas.

La Unidad establece un abordaje integral y multidisciplinar con cualquiera de las patologías que se
enmarcan dentro de los Trastornos de Movimiento y sustenta su atención en valores como la
orientación al paciente, la alta capacitación técnica y científica, la ética asistencial o el orgullo de
pertenencia.

El equipo de la Unidad de Trastornos del Movimiento destaca por la excelente relación de todos los
miembros del equipo y el claro compromiso para dar la mejor atención al paciente. También destaca
-como uno de los pilares de este abordaje multidisciplinar de la Unidad- la inversión de recursos en
formación, tanto del personal de la Unidad, como de los pacientes, familiares y sociedad, para los
que también se realizan actividades formativas.

El objetivo del Programa de Acreditación del GETM de la SEN, que cuenta con el apoyo de la
biofarmacéutica AbbVie, es reconocer a aquellas unidades clínicas que aseguran la mejor prestación
asistencial a pacientes con enfermedad de Parkinson y otros trastornos del movimiento. La
acreditación de estas unidades evalúa aspectos como: la seguridad del paciente, la humanización de
la atención, la gestión de la tecnología o el enfoque y gestión del riesgo.

Esto implica que, entre los principales motivos para llevar a cabo un proceso de acreditación, esté el
de garantizar a los usuarios un servicio de salud en condiciones óptimas de calidad, humanización y
efectividad, lo cual redunda en las condiciones de vida y salud de los usuarios.

Proceso de acreditación muy exigente

Para optar a esta acreditación se requiere realizar una auditoría externa exhaustiva de cada Unidad
con el objetivo de identificar aspectos de mejora y llevar a cabo acciones que corrijan deficiencias,
repercutiendo, finalmente, en los pacientes y en el establecimiento de una relación de confianza
sobre los resultados que se alcancen con los procesos asistenciales y administrativos.

Como específica la Dra. Silvia Jesús Maestre, responsable del Programa de Acreditación de la
Sociedad Española de Neurología para consultas monográficas de trastornos del movimiento,
unidades de trastornos del movimiento y unidades de trastornos del movimiento médico-
quirúrgicas, “en el proceso de acreditación se auditan aspectos como: los recursos disponibles, el
nivel de preparación de los profesionales, estrategias de atención o resultados de la propia atención.
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En definitiva, se trata de analizar todos los puntos que repercuten positivamente en una mejor
asistencia, que es lo que todos buscamos”. Además, la doctora añade que “como profesional médico,
obtener la acreditación es un proceso muy laborioso, en cierto modo un reto, y está muy claro que
siempre hay un beneficio a todos los niveles”.

La responsable de la Unidad de Trastornos del Movimiento del Hospital Universitario Puerta de
Hierro de Madrid, la Dra. Pilar Sánchez, ha indicado que “este proceso nos ha dado una oportunidad
única de poner en valor el trabajo que hacemos y ha supuesto un aprendizaje sobre la forma en la
que debemos alinear los esfuerzos para conectar con el propósito de mejorar la vida de nuestros
pacientes, propósito que tenemos desde que se creó la Unidad en el año 2014”. En estos momentos
la Unidad está formada por cuatro neurólogas, dos enfermeras compartidas con el Servicio de
Neurología, una coordinadora de ensayos clínicos y una administrativa.

Según indica la Dra. Pilar Sánchez, “venimos al hospital, todos los días, con la mirada puesta en dar la
mejor atención a los pacientes y a sus familiares, y para ello es necesario trabajar en un entorno de
calidad que ayude a alcanzar los objetivos de proporcionar los mejores servicios con la mejor
atención”. La doctora ha añadido que “no solo esperamos mantener el nivel alcanzado, sino que
queremos mejorar escuchando las necesidades y expectativas de los pacientes y poniéndonos
manos a la obra para dar respuesta de la mejor forma posible”.

La acreditación ha sido recogida por la responsable de la Unidad de Trastornos del Movimiento, la
Dra. Pilar Sánchez, de manos del Dr. Álvaro Sánchez Ferro, Coordinador del Grupo de Estudio de
Trastornos del Movimiento de la SEN.

El acto ha sido presidido por Alberto Pardo Hernández, subdirector general de Calidad Asistencial de
la Consejería de Sanidad de la Comunidad de Madrid, acompañado por el Dr. Julio García Pondal,
director gerente del Hospital Universitario Puerta de Hierro; el Dr. Álvaro Sánchez-Ferro, coordinador
del Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento de la Sociedad Española de Neurología; la Dra.
Raquel González Santiago, jefa de Servicio de Neurología del Hospital Puerta de Hierro; D. José
María Sáez Rodríguez, presidente de la Asociación Parkinson Madrid: y Dª Amparo Valladares López,
gerente de Acceso y Relaciones Institucionales de AbbVie.
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15 DE NOVIEMBRE, SE CONMEMORA EL
DÍA NACIONAL DE LAS
ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES
Y EL DÍA EUROPEO DE LA DISTONIA,
DOS GRUPOS DE ENFERMEDADES
NEUROLÓGICAS QUE, EN SU
CONJUNTO, AFECTAN A MÁS DE 80.000
PERSONAS EN ESPAÑA
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14 de  noviembre de  2023.-  Las  enfermedades  neuromusculares
son un grupo de más de 200 enfermedades que afectan los nervios y
los músculos, lo que puede llevar a generar debilidad muscular y/o
deterioro de la función motora, entre otros síntomas. La Sociedad
Española de Neurología (SEN) estima que unas 60.000 personas
padecen  algún  tipo  de  enfermedad  neuromuscular  en  España,
siendo  la  distrofia  muscular  (sobre  todo  la  enfermedad  de
Duchenne),  la  esclerosis  lateral  amiotrófica  (ELA),  la  miastenia
gravis  o  la  enfermedad  de  Charcot-Marie-Tooth,  algunas  de  las
enfermedades  neuromusculares  con  mayor  incidencia  en  nuestro
país.

“El  15  de  noviembre  es  el  Día  Nacional  de  las  Enfermedades
Neuromusculares  y  se  celebra  cada  año  con  el  objetivo  de
concienciar sobre la necesidad de impulsar la investigación médica
que  permita  encontrar  las  causas  subyacentes  detrás  de  estas
enfermedades, ya que aún son desconocidas en muchos casos, así
como nuevos tratamientos,  ya que la gran mayoría de ellas son
crónicas y no disponen de un tratamiento específico”, comenta el
Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo
de  Estudio  de  Enfermedades  Neuromusculares  de  la  Sociedad
Española de Neurología. “Además, el acceso de los pacientes a los
cuidados médicos especializados y terapias puede variar según la
ubicación geográfica y la disponibilidad de recursos en diferentes
regiones  de  España.  Lo  que  hace  que,  en  algunos  casos,  las
personas  con  enfermedades  neuromusculares  tengan  dificultades
para acceder a tratamientos y servicios adecuados”.

Las enfermedades neuromusculares, en su conjunto, pueden llegar a
suponer  el  18%  de  los  motivos  de  consulta  en  un  Servicio  de
Neurología. La gran mayoría de las enfermedades neuromusculares
son enfermedades crónicas y en un alto porcentaje degenerativas,
por lo que producen diferentes grados de discapacidad, pérdida de
autonomía personal y cargas psicosociales aunque, por lo general,
suelen generar una importante discapacidad y dependencia. Más del
50% de los afectados por una enfermedad neuromuscular en España
presenta un Grado de Gran Dependencia.

Dependencia.

Aproximadamente el 20% de los casos de enfermedades raras
corresponden a enfermedades neuromusculares.

El 50% de las enfermedades neuromusculares debutan en la
infancia.
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Por otra parte, las enfermedades neuromusculares son el grupo más
prevalente dentro de las denominadas como enfermedades raras o
poco frecuentes.  Se estima que aproximadamente  el  20% de los
casos  de  enfermedades  raras  corresponden  a  enfermedades
neuromusculares.  Esto hace que,  en muchos casos,  se produzcan
retrasos  en  el  diagnóstico:  la  SEN estima  que,  actualmente,  los
pacientes con una enfermedad neuromuscular tarden una media de
3 años en obtener un diagnóstico.  Un retraso diagnóstico que se
hace aún más evidente cuanto menos habitual sea esa enfermedad.

“Aunque las enfermedades neuromusculares son muy heterogéneas,
cuando  hablamos  de  enfermedades  neuromusculares  raras
generalmente estamos hablando de enfermedades que tienen una
causa genética y estás, además, suelen darse con mayor frecuencia
en la infancia. Ya que aunque las enfermedades neuromusculares
pueden debutar en cualquier etapa de la vida, aproximadamente
más  del  50%  de  ellas  debutan  en  la  infancia”,  explica  el  Dr.
Francisco Javier Rodríguez de Rivera.  “En todo caso, detrás del
origen de las enfermedades neuromusculares también pueden estar
implicadas causas adquiridas o incluso desconocidas. Por ejemplo,
en una de las enfermedades neuromusculares con mayor incidencia
en España, como es la ELA, sabemos que en un 10% se debe a un
defecto  genético,  pero  en  el  90% de  los  casos  restantes  aún  se
desconoce cuál es el origen de esta enfermedad. Es por lo tanto,
imprescindible  seguir  dedicando  recursos  para  conseguir
identificar el origen de muchas de estas enfermedades, porque solo
así  conseguiremos  mejorar  los  tiempos  de  diagnóstico  y  buscar
tratamientos más eficaces”.

Aunque  hace  unos  15  años  no  había  ningún  ensayo  clínico  ni
fármaco  en  desarrollo  para  las  enfermedades  neuromusculares,
actualmente  se  están  realizando  diversos  estudios  clínicos  y
ensayos para evaluar nuevas terapias y enfoques para abordar estos
trastornos.  Por otra parte también se ha ampliado el conocimiento
sobre las bases genéticas o moleculares que están detrás de muchas
de estas enfermedades, lo que también ha permitido avanzar en las
terapias  génicas.  Este  cambio  en  la  tendencia  investigadora  ha
permitido  que  se  hayan  producido  importantes  avances  en  el
tratamiento de alguna enfermedad neuromuscular, como ha sido el
caso  de  la  enfermedad  de  Pompe,  la  distrofia  muscular  de
Duchenne, la atrofia muscular espinal y la polineuropatía familiar
por transtirretina.

“En todo caso, sigue siendo necesario dedicar recursos a este fin.
Hoy en día muy pocas enfermedades neuromusculares disponen de
tratamientos que aborden la causa de la enfermedad, por lo que la
mayoría de los tratamientos disponibles van dirigidos a intentar
paliar los síntomas, generalmente con terapias multidisciplinares
que permiten retrasar la progresión de la enfermedad”,  señala el
Dr.  Francisco  Javier  Rodríguez  de  Rivera.  “Pero,  para  ello,  es
imprescindible  que  los  pacientes  tengan  acceso  a  las  unidades
especializadas. Por ello, un año más, desde la SEN reivindicamos
la necesidad de crear más unidades especializadas o,  al  menos,
contar con un neurólogo experto en enfermedades neuromusculares
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LO ÚLTIMO...

La Unidad de Trastornos del Movimiento del Hospital
Puerta de Hierro recibe la acreditación de calidad de la
Sociedad Española de Neurología en la Comunidad de
Madrid

Nov 15, 2023 Comunidad de Madrid

Comparte la Noticia:

En 1988, el Dr. Juan José López Lozano, inició la consulta de Parkinson y trasplantes celulares y, en 1995 junto a la Dra. Pilar

Sánchez, se creó la consulta monográfica de Trastornos del Movimiento en este hospital. Desde 1988 han pasado por esta

Unidad más de 10.000 pacientes y solo en el año 2022 se atendió a más de 2.000 personas de las que más de 300 fueron primeras

visitas.

La Unidad establece un abordaje integral y multidisciplinar con cualquiera de las patologías que se enmarcan dentro de los

Trastornos de Movimiento y sustenta su atención en valores como la orientación al paciente, la alta capacitación técnica y

científica, la ética asistencial o el orgullo de pertenencia.

El equipo de la Unidad de Trastornos del Movimiento destaca por la excelente relación de todos los miembros del equipo y el

claro compromiso para dar la mejor atención al paciente. También destaca -como uno de los pilares de este abordaje

multidisciplinar de la Unidad- la inversión de recursos en formación, tanto del personal de la Unidad, como de los pacientes,

familiares y sociedad, para los que también se realizan actividades formativas.

El objetivo del Programa de Acreditación del GETM de la SEN, que cuenta con el apoyo de la biofarmacéutica AbbVie, es

reconocer a aquellas unidades clínicas que aseguran la mejor prestación asistencial a pacientes con enfermedad de Parkinson y

otros trastornos del movimiento. La acreditación de estas unidades evalúa aspectos como: la seguridad del paciente, la

humanización de la atención, la gestión de la tecnología o el enfoque y gestión del riesgo.

Esto implica que, entre los principales motivos para llevar a cabo un proceso de acreditación, esté el de garantizar a los usuarios

un servicio de salud en condiciones óptimas de calidad, humanización y efectividad, lo cual redunda en las condiciones de vida y

salud de los usuarios.

Proceso de acreditación muy exigente

Para optar a esta acreditación se requiere realizar una auditoría externa exhaustiva de cada Unidad con el objetivo de identificar

aspectos de mejora y llevar a cabo acciones que corrijan deficiencias, repercutiendo, finalmente, en los pacientes y en el

establecimiento de una relación de confianza sobre los resultados que se alcancen con los procesos asistenciales y

administrativos.

Como específica la Dra. Silvia Jesús Maestre, responsable del Programa de Acreditación de la Sociedad Española de Neurología

para consultas monográficas de trastornos del movimiento, unidades de trastornos del movimiento y unidades de trastornos del

movimiento médico-quirúrgicas, “en el proceso de acreditación se auditan aspectos como: los recursos disponibles, el nivel de

preparación de los profesionales, estrategias de atención o resultados de la propia atención.

En definitiva, se trata de analizar todos los puntos que repercuten positivamente en una mejor asistencia, que es lo que todos

buscamos”. Además, la doctora añade que “como profesional médico, obtener la acreditación es un proceso muy laborioso, en

cierto modo un reto, y está muy claro que siempre hay un beneficio a todos los niveles”.

La responsable de la Unidad de Trastornos del Movimiento del Hospital Universitario Puerta de Hierro de Madrid, la Dra. Pilar

Sánchez, ha indicado que “este proceso nos ha dado una oportunidad única de poner en valor el trabajo que hacemos y ha

supuesto un aprendizaje sobre la forma en la que debemos alinear los esfuerzos para conectar con el propósito de mejorar la vida

de nuestros pacientes, propósito que tenemos desde que se creó la Unidad en el año 2014”. En estos momentos la Unidad está

formada por cuatro neurólogas, dos enfermeras compartidas con el Servicio de Neurología, una coordinadora de ensayos clínicos

y una administrativa.

Según indica la Dra. Pilar Sánchez, “venimos al hospital, todos los días, con la mirada puesta en dar la mejor atención a los

pacientes y a sus familiares, y para ello es necesario trabajar en un entorno de calidad que ayude a alcanzar los objetivos de

proporcionar los mejores servicios con la mejor atención”. La doctora ha añadido que “no solo esperamos mantener el nivel

alcanzado, sino que queremos mejorar escuchando las necesidades y expectativas de los pacientes y poniéndonos manos a la

obra para dar respuesta de la mejor forma posible”.

La acreditación ha sido recogida por la responsable de la Unidad de Trastornos del Movimiento, la Dra. Pilar Sánchez, de manos

del Dr. Álvaro Sánchez Ferro, Coordinador del Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento de la SEN.
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El acto ha sido presidido por Alberto Pardo Hernández, subdirector general de Calidad Asistencial de la Consejería de Sanidad

de la Comunidad de Madrid, acompañado por el Dr. Julio García Pondal, director gerente del Hospital Universitario Puerta de

Hierro; el Dr. Álvaro Sánchez-Ferro, coordinador del Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento de la Sociedad Española

de Neurología; la Dra. Raquel González Santiago, jefa de Servicio de Neurología del Hospital Puerta de Hierro; D. José María

Sáez Rodríguez, presidente de la Asociación Parkinson Madrid: y Dª Amparo Valladares López, gerente de Acceso y Relaciones

Institucionales de AbbVie.

Foto Comunidad de Madrid
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