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Ataxia /

Una mujer triste Freepik

La ataxia suele ser el resultado de un daño en la parte del cerebro que controla la
coordinación muscular (cerebelo) o sus conexiones. Este trastorno neurológico supone la
pérdida o disminución de la capacidad de coordinación de los movimientos voluntarios de una
persona, lo que le dificulta caminar o hablar.
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En el año 2001, pacientes, familiares y asociaciones de todo el mundo establecieron el 25 de
septiembre como el Día Internacional de la Ataxia con el objetivo de informar y concienciar
a la población sobre esta enfermedad rara. Según estimaciones de la Sociedad Española de
Neurología (SEN), en España existen más de 13.000 afectados por algún tipo de ataxia
cerebelosa.

Las distintas organizaciones involucradas realizan hoy actividades por todo el mundo
(congresos, foros y charlas) para dar a conocer todo sobre la ataxia. Como se trata de una
enfermedad rara, las investigaciones científicas y donaciones son de suma importancia,
puesto que gracias a ellas se realizan estudios con los que se puede saber más sobre este
trastorno y sobre sus posibles tratamientos.

La ataxia es un trastorno neurológico degenerativo que afecta la coordinación y el control
del movimiento. Se caracteriza por la falta de control muscular y la dificultad para realizar
movimientos voluntarios suaves y precisos. En casos muy graves, la ataxia también puede
afectar al habla, a los movimientos oculares o a tragar (deglución).

Esta enfermedad puede tener diferentes causas: puede ser hereditaria, como en el caso de
la ataxia de Friedreich o la ataxia telangiectasia; o puede ser adquirida debido a lesiones
cerebrales, como un accidente cerebrovascular, una lesión traumática o una enfermedad
degenerativa, como la enfermedad de Parkinson o la esclerosis múltiple.

Las personas con ataxia pueden experimentar temblores, movimientos inestables o
descoordinados, problemas de equilibrio y dificultad para caminar, hablar, tragar y realizar
tareas motoras finas. En definitiva, estos son sus síntomas más habituales:

Mala coordinación.

Marcha inestable o con los pies muy separados.

Equilibrio reducido.

Dificultad con tareas de motricidad fina, como comer, escribir o abrocharse una
camisa.

Cambios en el habla.

Movimientos involuntarios de los ojos hacia adelante y hacia atrás (nistagmo).

Dificultad para tragar.

Si una persona experimenta síntomas de ataxia, es importante que consulte a un médico
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para obtener un diagnóstico preciso y recibir el tratamiento adecuado, ya que los síntomas
pueden empeorar con el tiempo y afectar la calidad de vida de las personas que la padecen.

Por desgracia, no existe un tratamiento específico para la ataxia, pero sí ciertas medidas
que pueden contribuir a paliar los síntomas. Los dispositivos adaptativos, como los
andadores o los bastones, podrían ayudar a conservar la independencia. Asimismo, la
fisioterapia, la terapia ocupacional, la terapia del habla y el ejercicio aeróbico regular
también pueden ayudar a las personas que padecen esta enfermedad, así como
determinados medicamentos.

De igual modo, el apoyo emocional y la participación en grupos pueden ser beneficiosos
tanto para los pacientes como para sus familiares, ya que la ataxia puede tener un impacto
significativo en la vida diaria y en las relaciones personales.
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Un tercio de los casos de alzhéimer en España se debe a hábitos
modificables
Existe una serie de factores del estilo de vida que se asocian a un mayor riesgo de demencia
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Casi un millón de personas convive en la actualidad con el alzhéimer en España. Se trata de una enfermedad neurodegenerativa grave cuyas causas
continúan siendo un misterio, pero a medida que aprendemos más sobre la enfermedad tenemos más claro que nuestro estilo de vida cumple con un
papel a menudo determinante.
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Tanto es así que, según explica la Sociedad Española de Neurología (SEN), más un tercio de los casos de alzhéimer son atribuibles a nueve factores de
riesgo modificables. Es decir, que existen circunstancias sobre las que tenemos capacidad de actuar que están contribuyendo notablemente al riesgo de
que las personas desarrollen esta terrible enfermedad.

Estos factores son «la diabetes mellitus, la hipertensión arterial en la edad media de la vida, la obesidad en la edad media de la vida, el tabaquismo, la
inactividad física, la depresión, la inactividad cognitiva, el bajo nivel educativo, la hipoacusia (pérdida de oído) y el aislamiento social», detalla Juan
Fortea, Coordinador del Grupo de Estudio de Conducta y Demencias de la SEN en un comunicado de prensa. «Una reducción de entre un 10 y un 25%
en dichos factores de riesgo podría prevenir entre 1 y 3 millones de casos de alzhéimer en el mundo».

Teniendo esto en cuenta, afirma, «no sólo urge impulsar planes de prevención primaria, principalmente con un mayor control de los factores de riesgo
vascular y un estilo de vida más saludable en general, sino también invertir en lograr un mayor conocimiento de la fisiopatología de esta enfermedad que
facilitaría el desarrollo de fármacos más eficaces».

¿Cuántas personas sufren de alzhéimer en España?
Según los datos de la SEN, actualmente padecen alzhéimer unas 800.000 personas en España. Se trata de la enfermedad que mayor discapacidad genera
en personas mayores en España, y por tanto una de las que conlleva mayores gastos sociales.

Cada año se diagnostican unos 40.000 nuevos casos de alzhéimer; a pesar de ello, se estima que el 80% de los casos leves están aún sin diagnosticar y
que entre el 30 y el 40% de los casos totales también lo están. Esta situación dificulta con mucho que se puedan instaurar tratamientos farmacológicos de
manera precoz, lo que ralentizaría el deterioro cognitivo y ayudaría a controlar los trastornos conductuales asociados a la enfermedad.

Sea como sea, y teniendo en cuenta que los fármacos disponibles actualmente para la enfermedad sólo consiguen retrasar la progresión de los síntomas y
que no disponemos hasta el momento de fármacos modificadores de la enfermedad eficaces, la intervención sobre estos factores de riesgo modificables
se postula en la actualidad como una de las alternativas más eficaces para la prevención activa de la misma y para reducir su incidencia a futuro.
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Suele ocurrir que en una conversación entre varias personas nadie
pueda recordar el nombre de una actriz famosa. Se intenta ayudar
a la memoria dando pistas de la artista, como en cuáles películas
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trabajó o si estuvo casada con tal o cual celebridad. A los pocos
minutos alguien tiene la revelación: “¡Catherine Deneuve!”,  y  la
conversación vuelve a la normalidad.

Este tipo de situaciones, que con los años se vuelven cada vez más
frecuentes, ¿pueden ser el síntoma temprano de alguna afección
neurológica?

“La  enfermedad  de  Alzheimer   es  llamada  ‘la  enfermedad  de  la
memoria’,  porque en su forma más típica empieza por olvidos”,
afirmó a  Infobae el  doctor  Ricardo Allegri,  jefe  de  Neurología
Cognitiva  de  Fleni.  “Los   olvidos   son  la  forma  de  inicio  de  la
enfermedad, pero son también normales en el sujeto que envejece.
De allí la importancia de diferenciar lo que es un olvido normal de
uno patológico”.
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El  médico  explicó  que  con  el  aumento  de  la  edad  hay  una
declinación de las funciones cognitivas. “Los olvidos (pérdida de
memoria reciente)  y las  anomias  (no  recordamos  nombres)  son
algunos  de  los  cambios  cognitivos  típicos  del  envejecimiento”,
señaló. Por lo tanto, el cerebro cambia con la edad y va dando
señales

El  doctor  Allegri  agregó:  “Como  todos  los  órganos  de  nuestro
cuerpo  el  cerebro  se  enfrenta  a  la   senescencia,  que  es  el
progresivo descenso en la eficiencia biológica no atribuible a una
enfermedad; la dificultad creciente en la posibilidad de adaptación
del organismo; la fragilidad aumentada y la mayor susceptibilidad
a contraer enfermedades”.

Antecedentes familiares de Alzheimer y un bajo nivel de educación
o actividad intelectual durante la vida pueden aumentar el riesgo
de desarrollar la enfermedad (iStock)

Y  continuó:  “La  senescencia  está  definida  por  los  llamados
‘cambios relacionados a la edad’ que son parte del envejecimiento
normal.  Así,  a  nivel  cerebral  observamos  una  reducción  del
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volumen  y  una  pérdida  neuronal,  más  marcada  en  algunas
regiones como el lóbulo temporal  y en los hipocampos”, afirmó
Allegri.

De acuerdo al doctor Secundino López Pousa, médico especialista
en Neurología, miembro de la Sociedad Española de Neurología,
ex jefe de Servicio de Neurología del Hospital Santa Caterina de
Salt,  Girona,  actualmente  en  la  Unidad  de  Neurociencias  de  la
clínica Bofill de Girona, resaltó en su artículo publicado en la revista
Hipocampo:

“Es  común  en  la  enfermedad  de  Alzheimer  la  existencia  de  un
periodo de tiempo antes de la aparición de los primeros síntomas,
que generalmente se sitúa alrededor de unos  15 años.  Durante
este  tiempo  las  alteraciones  clínicas  y  los  síntomas  cognitivos
apenas son perceptibles, se desarrollan lentamente y son de difícil
interpretación. Muchos de estos cambios, sobre todo al inicio, los
atribuimos  a  la  edad,  dado  que  la  enfermedad  se  diagnostica
después de los 65 años”.

Teniendo en cuenta que el cerebro cambia con los años pero que
algunos problemas de memoria pueden indicar algo más, ¿cómo
diferenciar un olvido normal de uno patológico?

El doctor Allegri  explicó: “En el olvido benigno,  el  sujeto no se
acuerda de parte  de una situación o una palabra  y  la  recuerda
posteriormente en forma espontánea o ante una ayuda. El sujeto
está mucho más preocupado por los olvidos que su entorno. Un
ejemplo es cuando uno está hablando y no aparece un nombre
pero sí  sabemos de quién hablamos y todo su entorno. Al rato,
manejando el auto, nos aparece espontáneamente ese nombre o
alguna situación nos lo trae. Esto es un olvido normal”.

En  cambio,  en  el   olvido  patológico   “la  persona  olvida  una
situación  completa  que  no  recupera  posteriormente.  Hay
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frecuentes reiteraciones de preguntas o comentarios. El sujeto está
anosgnósico (no reconoce y minimiza lo que le pasa) y esto lo lleva
a que su entorno esté mucho más preocupado que él. Un ejemplo
típico es si yo fui a cenar anoche a la casa de un familiar mayor y
hoy a  la  mañana lo  llamo por  teléfono y  me dice:  ‘Hace  tanto
tiempo  que  no  nos  vemos’.  Este  es  un  olvido  patológico  (no
recuerda algo reciente, no recuerda la experiencia completa y no se
facilitó con mi llamado), indicó el médico.

En  los  pacientes  con  Alzheimer  aparecen  los  olvidos
patológicos.  “En  ellos  son  típicos  la  pérdida  de  la  memoria
reciente; las reiteraciones de preguntas o de comentarios; la falta
de palabras; algún episodio de desorientación en el tiempo y más
adelante en el espacio. Se presentan dificultades con el manejo del
dinero (equivocaciones, cambios en el valor), problemas con tareas
que la persona hacía habitualmente, errores en compras, fallas en
el manejo habitual de bancos”, indicó Allegri y destacó que en la
actualidad se sabe que la patología de la enfermedad de Alzheimer
empieza muchos años antes de la sintomatología clínica.

El Alzheimer no es un problema psicológico. Es una enfermedad
orgánica  donde  las  neuronas  y  circuitos  cerebrales  mueren,
llevando a la pérdida de recuerdos y habilidades (Getty)

Por su parte, el doctor Alejandro Andersson,  médico neurólogo,
director  médico del  Instituto  de  Neurología  Buenos  Aires,  INBA
explicó  a   Infobae   que  el  Alzheimer  no  es  un  problema
psicológico.   “Es  orgánico,  hay  una  clara  base  física.   Mueren
muchas neuronas y circuitos del cerebro, y, con ellas, importante
información. Las vivencias archivadas y los recuerdos se pierden y
las habilidades se deterioran. Básicamente, se entiende como un
cuadro irreversible. Lo lesionado no vuelve atrás, aunque hay que
descartar  que  el  paciente  no  tenga,  por  ejemplo,  situaciones
reversibles como una falta de vitamina B12 o de hormona tiroidea”.

Entonces ¿ante cuáles  síntomas es  importante hacer  la  consulta
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médica? El doctor Allegri la recomendó ante estos casos:

– Un olvido patológico

– Un episodio de desorientación temporal o espacial

–  Si  la  persona  falla  y  no  puede  realizar  cosas  que  antes
realizaba normalmente (por ejemplo manejo de un cajero o hacer
un tipo de comida)

–  Cuando  un  familiar  está  preocupado  porque  nota
cambios que son mayores a los que presentan otros integrantes
de la misma generación.

El doctor Andersson destacó que en la evaluación del paciente es
importante  el   interrogatorio   -averiguar  si  hubo  un  declive
intelectual progresivo- y el examen físico neurológico. “El análisis
de  laboratorio  se  hace  para  descartar  problemas  clínicos,
metabólicos o de la glándula tiroides. El electroencefalograma y el
mapeo  cerebral  mostrarán  si  hay  una  desorganización  y
lentificación de la actividad eléctrica cerebral”.

Y agregó: “Un claro antecedente de enfermedad de Alzheimer en la
familia  incrementa  el  riesgo  de  padecerla.  Un  bajo  nivel  de
educación o escasa actividad intelectual productiva durante la vida
es otro factor de riesgo. Ocurre porque las neuronas degeneran y
mueren como consecuencia del depósito anormal de una sustancia
llamada beta-amiloide y por ruptura del esqueleto de las neuronas
al alterarse la proteína Tau. La enfermedad se manifiesta lenta y
progresivamente”, señaló el doctor Andersson.

Por  su  parte,  Allegri  remarcó:  “Hoy  más  que  nunca  detectar  la
enfermedad  y  llegar  a  un   diagnóstico  temprano   nos  permite
cambiar la evolución. Estamos en una época muy desafiante del
diagnóstico a partir de los biomarcadores y muy prometedora con
los nuevos tratamientos antipatogénicos que complementan a los
habituales”.
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Esa  nueva  mirada  sobre  el  Alzheimer  produjo  una  verdadera
revolución en el Congreso Mundial de Alzheimer 2023 realizado en
julio  Ámsterdam.  Está  basada  en  la  detección  de
determinados   biomarcadores  genéticos   (Apo-E)  que  una  vez
individualizados permiten establecer una especie de score sobre el
grado de susceptibilidad de esa  persona de desarrollar  o  no la
enfermedad neurodegenerativa. Una vez definido esa especie de
umbral o “score” genético aparece un nuevo término que muestra
un nuevo paradigma en el  tratamiento del  Alzheimer:  cuál  será
la resiliencia cognitiva de esa persona.

La   Alzheimer’s  Association   creó  una  lista  de  síntomas  de  la
enfermedad de Alzheimer y otros tipos de demencia. Cada persona
puede  experimentar  una  o  más  de  estas  señales  a  grados
diferentes.  De  cada  señal  determinó  cómo  se  manifiesta  en  el
Alzheimer y de qué otra manera se presenta si  es solo un tema
asociado a la edad.

1. Cambios de memoria que afectan la vida cotidiana. Uno de
los síntomas más comunes del Alzheimer en las etapas tempranas,
es olvidar información recién aprendida. Por ejemplo: no recordar
fechas  o  eventos  importantes;  pedir  la  misma  información  de
forma repetida; o necesitar ayuda para hacer cosas que antes la
persona hacía sola.

En cambio, un cambio típico de la edad es: olvidarse de vez en
cuando de nombres o citas pero acordarse de ellos después.

2.  Problemas  para  planificar  o  resolver  situaciones
comunes. Algunas personas con demencia pueden tener dificultad
en seguir  una receta,  hacer  cálculos  matemáticos  o manejar  las
cuentas mensuales.

Un cambio típico de la edad es: cometer errores de vez en cuando
al sumar y restar.
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3. Dificultades para desempeñar tareas habituales en la casa. A
veces  la  persona afectada puede complicarse  con el  uso  de un
electrodoméstico  o  no  recordar  las  reglas  de  un  juego  muy
conocido.

Un cambio típico de la edad es: necesitar ayuda de vez en cuando
para usar el microondas o el celular

4. Desorientación de tiempo o lugar. Es posible que las personas
afectadas por Alzheimer se desorienten con las fechas, estaciones y
el paso del tiempo.

Un cambio típico de la  edad es:  confundirse sobre el  día  de la
semana pero darse cuenta después.

5.  Problemas  para  comprender  imágenes  visuales.   Algunas
personas con Alzheimer u otra demencia pueden tener dificultad
en leer,  juzgar distancias y determinar color o contraste,  lo cual
puede causar problemas para conducir un vehículo.

Un cambio típico de la edad es: cambios de la vista relacionados
con las cataratas.

6. Dificultades con el uso de palabras.  Las personas afectadas
por la enfermedad pueden tener problemas en seguir o participar
en una conversación. Es posible que no encuentren las palabras
correctas o el vocabulario apropiado o que llamen cosas por un
nombre  incorrecto  (como  llamar  un  “lápiz”  un  “palito  para
escribir”).

Un  cambio  típico  de  la  edad  es:  tener  dificultad  a  veces  en
encontrar la palabra exacta al hablar y recordarla después.

7.  Perder  objetos.   Las  personas  con  Alzheimer  suelen  colocar
cosas  fuera  de lugar.  Se  les  pueden perder  cosas  y  a  veces,  es
posible que acusen a los demás de robarles.  Esto puede ocurrir
más avanzada la enfermedad.
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Un cambio típico de la edad es: de vez en cuando, colocar cosas
(como los lentes o el control remoto) en un lugar equivocado.

8. Disminución o falta del buen juicio.  Por ejemplo, es posible
que las personas afectadas regalen grandes cantidades de dinero a
las personas que venden productos y servicios por internet. Puede
ser que presten menos atención al aseo personal.

Un cambio típico de la edad es: tomar una mala decisión de vez en
cuando.

9. Pérdida de iniciativa o apatía. Las personas afectadas pueden
perder la motivación para realizar actividades sociales,  proyectos
en el trabajo o deportes.

Un  cambio  típico  de  la  edad  es:  estar  a  veces  cansado  de  las
obligaciones del trabajo, de familia y sociales.

10. Cambios en el humor o la personalidad.  Las personas con
Alzheimer u otra demencia pueden llegar a sentirse confundidas,
deprimidas, temerosas o ansiosas. Se pueden enojar fácilmente.

Un  cambio  típico  de  la  edad  es:  desarrollar  maneras  muy
específicas  de  hacer  las  cosas  y  enojarse  cuando  la  rutina  es
interrumpida.
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Una rutina para disfrutar de un hígado sano y depurado

por 550€/mes* con Easy Renting a 48 meses.

Al igual que el lanzamiento del iPhone en 2007, que lo cambió todo, nos enfrentamos a un momento crucial. Aquí
están las 5 principales acciones de IA a las que, definitivamente, deberías estar atento
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Este sábado 23 de septiembre se celebró el Día Mundial del Síndrome de Piernas Inquietas, un trastorno

neurológico -también conocida como enfermedad de Willis-Ekbom- que se caracteriza por una necesidad

incontrolable de mover las piernas, generalmente debido a una sensación de hormigueo, picazón o ardor que suele

aparecer durante el reposo y disminuye con el movimiento. Además, los síntomas aparecen por la noche, lo que a

menudo provoca problemas para dormir.

“Dado que los síntomas de esta enfermedad suelen presentarse principalmente durante el reposo o por la noche, es

muy común que los pacientes experimenten dificultades para dormir o relajarse, lo que puede afectar en gran

medida la calidad de vida del paciente”, explica la Dra. Celia. García Malo, Miembro del Grupo de Estudio de los

Trastornos de la Vigilia y el Sueño de la Sociedad Española de Neurología.

“No en vano, el síndrome de piernas inquietas, además de su repercusión en la calidad del sueño, A menudo se

asocia con ansiedad y depresión.además de que puede tener un impacto importante en las relaciones sociales y

laborales”, añade.

Síntomas del síndrome de piernas inquietas

En la gran mayoría de los casos, y especialmente al inicio de la enfermedad, los síntomas suelen manifestarse de

forma muy discreta y esporádica, lo que hace que muchas personas no consultan sus síntomass hasta que la

enfermedad ya haya evolucionado. Esto puede provocar retrasos de más de 10 años en el diagnóstico.

Los pacientes afectados por este trastorno describen sensaciones de “gateo”, “burbujas de gas en las venas” o

sensaciones de “ardor” en las piernas que les obligan a moverlas para aliviar temporalmente la angustia o ansiedad

que les provocan.

Parte del problema del retraso en el diagnóstico tiene que ver con “normalizar” la aparición de estos malestares y

la dificultad para acceder a un médico especialista que pueda aclarar el diagnóstico.

Sobre todo, explica el médico, “son los casos que se inician en la edad pediátrica, cuando la presencia de estos El

malestar en las extremidades puede atribuirse a dolores de crecimiento o hiperactividad.donde ocurren los

mayores retrasos en el diagnóstico”. “Y, sin embargo, sabemos que al menos el 25% de los pacientes comienzan a

experimentar síntomas de la enfermedad en la infancia o la adolescencia”, añade.



---

Además, son precisamente los casos que comienzan a una edad temprana los que pueden convertirse en los casos

más graves. Hasta un 20% de los pacientes con síndrome de piernas inquietas padecen esta enfermedad en su

forma más grave, y suele presentarse en personas cuyos síntomas comenzaron antes de los 20 años.

¿A qué edad comienza la enfermedad?

“En cualquier caso, no es una enfermedad que sólo debute en la infancia o la adolescencia. Ya que, aunque puede

empezar a cualquier edadEn general, la gran mayoría de las personas empiezan a experimentar síntomas a partir

de la cuarta década de la vida. Además, es más común en mujeres que en hombres”, afirma García Malo.

Por lo tanto, la recomendación es que todas las personas que experimenten molestias en las piernas, especialmente

cuando se presentan con tanta frecuencia que dificulta iniciar o mantener el sueño, consulten con su médico para

hacer un diagnóstico correcto, estudiar si existe alguna causa. condición subyacente y tratar adecuadamente el

trastorno.

Aunque aún se desconocen las causas detrás de esta enfermedad, se ha relacionado con factores genéticos,

deficiencias de hierro y alteraciones en los niveles de dopamina en el cerebro. Pero también puede estar asociado a

determinadas enfermedades y condiciones médicas, como insuficiencia renal, diabetes, embarazo, neuropatías,

afecciones de la médula espinal o enfermedades como el Parkinson o la esclerosis múltiple.

“Dependiendo de si se identifica o no algún tipo de causa subyacente, el tratamiento variará. En cualquier caso, por

lo general, El tratamiento se centrará en abordar los síntomas. y mejorar la calidad del sueño. Los enfoques

terapéuticos pueden incluir cambios en el estilo de vida, como evitar la cafeína y el alcohol, mantener una rutina

de sueño regular, hacer ejercicio y aplicar técnicas de relajación. Y en casos más graves o cuando la enfermedad

interfiere significativamente en la calidad de vida, existe medicación específica para mejorar los síntomas”, explica

la doctora Celia García Malo.

“En cualquier caso, es importante que Se realiza un correcto seguimiento de la evolución de la enfermedad. y

sus síntomas para intentar evitar que esta enfermedad empeore. Ya que, cuando la enfermedad evoluciona y los

pacientes padecen una forma grave de esta enfermedad, es mucho más difícil encontrar un régimen de tratamiento

que sea eficaz”.

For Latest Updates Follow us on Google News

---

CONTENIDO PROMOCIONADO
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MADRID, 25 (SERVIMEDIA)

Javier Romano es ‘un jubilado por discapacidad’ con tan sólo 45 años debido a una ataxia, una

enfermedad rara que daña su sistema nervioso y lo debilita paulatinamente. “No se sabe hasta

dónde me llevará la ataxia. Desde luego, no mueres por quedarte absolutamente paralizado.

Antes mueres por viejo”, asevera con contundencia y ‘cierta ironía’ este exempleado de

Hacienda y exconcejal del Ayuntamiento de Ciudad Real.

Actualmente, Javier se encarga de la tesorería de la Federación de Ataxias de España (Fedaes).

Le avala una larga carrera como Técnico Superior de Hacienda para la Junta de Castilla-La

Mancha. “Mi enfermedad es progresiva, de modo que mi equilibrio ha ido empeorando con los

años. Las articulaciones se han deformado y actualmente no puedo caminar, me desplazo en

‘scooter’, reconoce el manchego en una entrevista a Servimedia.

“Cada vez me encuentro más torpe para desempeñar las tareas cotidianas”, admite. “Siempre

he estado activo y he procurado ganarme la vida por mí mismo”. Sin embargo, hace un año se

vio obligado a jubilarse porque, como asegura, es “muy complicado cumplir con un horario

laboral teniendo ataxia”. “Es difícil justificar ante tus jefes que a lo largo de una misma jornada

te encuentras fatal en un momento y al poco te repones”, explica.

QUÉ ES LA ATAXIA

Javier presenta uno de los tipos más comunes y conocidos de este trastorno que es la ataxia de

Friedrich (FRDA). La ataxia es un término que aglutina a más de 300 tipos de enfermedades del

sistema nervioso que comparten la misma sintomatología: la disminución de la capacidad de

coordinar los movimientos como consecuencia de lesiones de diverso tipo en el cerebelo.

En España se cifran en más de 13.000 las personas afectadas por algún tipo de ataxia

cerebelosa, según estimaciones de la Sociedad Española de Neurología (SEN). La mayoría de

ellas son progresivas y pueden aparecer en cualquier etapa de la vida generando situaciones

sumamente discapacitantes. Los síntomas van desde deformidades esqueléticas, cardiopatías,

visión doble pasando por la disartria que es el debilitamiento de los músculos para hablar hasta

la distonía muscular, la diabetes o la disminución sensorial, entre otros muchas.

En España hay más de 13.000 personas que sufren de ataxia cerebelos... https://www.noticiasde.es/espana/en-espana-hay-mas-de-13-000-pers...

1 de 5 25/09/2023, 17:31



Leer más: Serra considera la manifestación del PP como el "preludio de
un fracaso en la investidura" que "el Rey no debería haber permitido"

Un glosario de síntomas que varía según cada caso. De todas las ataxias cerebelosas un 60%

son hereditarias y dentro de ellas el tipo más conocido es la FRDA, que normalmente se

caracteriza por tener un avance lento. “Casi todo el mundo que tiene ataxia de Friedrich, tarde

o temprano, acaba en una silla de ruedas”, asegura Javier Romano. “Esta enfermedad es

progresiva, pero es lenta. Es verdad que hay casos de personas a las que les afecta más al

corazón y el corazón, ya se sabe, te da un ‘arrechucho’ y te mueres, pero hay muchos otros a

lo que no”, sentencia el ciudadrealeño.

UNA CARRERA DE FONDO

En la actualidad no existe un tratamiento curativo para esta enfermedad rara y el grado de

progresión varía en función de cada persona, aunque en la mayoría de los casos convivir con

ataxia supone ser un corredor de fondo. “Al tratarse de un trastorno progresivo te vas

adaptando a la nueva realidad. No es como una lesión medular que de un instante para otro te

cambia radicalmente la vida”, explica.

«Con la ataxia lo vas viendo y asimilando poquito a poco. Es muy difícil que tú notes los

cambios de un día para otro, pero si echo la vista atrás y pienso en hace dos o tres años he

perdido mucha movilidad. Hay ejercicios en la piscina que ahora ya no puedo hacer o, por

ejemplo, ya no puedo escribir a mano, tan sólo lo hago con el teclado y con dificultad”,

reconoce.

“Es una enfermedad muy dura que nos ha afectado a toda la familia”. Su mujer ha tenido que

dejar el trabajo para hacerse cargo de su cuidado. “Estoy pendiente de evaluación para el grado

de dependencia y que así me asignen a una persona que me ayude en el desarrollo de mis

actividades cotidianas”, relata. “Mi hija de 13 años también me ayuda en casa. Es muy

empática y ve mi situación como algo normal”.

Leer más: Han llegado cerca de 3.000 desplazados a Armenia desde la
región de Nagorno Karabaj en Armenia/Azerbaiyán
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UNA ATAXIA SIN NOMBRE

Gracias al desarrollo en materia de genética y neuroimagen se han logrado grandes avances en

el diagnóstico de las ataxias hereditarias. No obstante, en la actualidad todavía hasta la mitad

de los pacientes no tienen un diagnóstico definitivo, es decir, en el 50% de los casos aún no se

ha logrado identificar el gen causante. Es el caso de Efrén Gómez, un joven toledano de 37

años que rememora en una entrevista a Servimedia cómo al llegar a la treintena empezó a

tener problemas de fonación y acudió a la consulta del otorrinolaringólogo.

“Tras someterme a diversas pruebas decidieron hacerme un escáner craneal y vieron que

presentaba una degeneración en el cerebelo. Aún recuerda las palabras de aquel médico tras

‘soltarle’ el diagnóstico: “Me dijo ‘tú ahora siéntate en el sofá y no te muevas mucho’ y eso fue

todo, no hubo más explicaciones”. “Al principio nadie te dice lo que tienes que hacer. Probé con

un entrenador personal, luego rehabilitación, pero aquello era imposible de mantener pues era

muy caro. Después estuve recuperándome en el Hospital Universitario de Toledo”, repasa

mentalmente Efrén.

Tras la pandemia decidió probar una nueva aventura deportiva y se inscribió en el club de

piragüismo inclusivo ‘Kayak Toletum’ y esto le condujo a participar en los retos deportivos de

Fedaes. “Decidimos combinar el triatlón, que es lo que hacen mis amigos con el piragüismo”,

explica. Este verano han completado con éxito el ‘Desafío Inmortales-Vida’ a las montañas

Dolomitas en Italia. Han recorrido diez lagos a lo largo de siete días en piragua, a nado, en

bicicleta y a pie.

“En estos retos he encontrado no sólo una forma de practicar deporte, sino un medio que me

aporta felicidad y, lo más importante, he descubierto un grupo humano fantástico”, afirma

Efrén, para quien navegar con su kayak es “una experiencia de absoluta libertad”. “Cuando me

detectaron la ataxia fue complicado porque la gente de mi entorno no sabía cómo ayudarme.

Luego encontré en los ‘Desafíos’ un modo de interactuar con mis amigos de igual a igual”,

explica. “Sobre la piragua no siento dependencia de nadie y me olvido de la discapacidad.

Somos mis amigos y yo; y punto”, asevera.

Leer más: Hoy hace sol y buen tiempo en la mayoría de España

En estos últimos siete años que lleva remando junto a la enfermedad ha asistido al deterioro de

algunas funciones de su cuerpo. “He perdido bastante movilidad en la parte inferior y ahora

tengo que desplazarme con andador”, reconoce Efrén. Esto no le frena para seguir tratando de

llevar una vida lo más rica y activa posible. Acostumbra a decir: “Yo muero por vivir”. “Desde

que me diagnosticaron la enfermedad aprecio mucho más el regalo que es la vida e intento

disfrutarla a cada momento, aunque sean malos. De hecho, en el ‘Desafío’ los hubo malos, pero

hay que intentar disfrutar porque lo bueno y lo malo forma parte de la vida”, afirma.

En España hay más de 13.000 personas que sufren de ataxia cerebelos... https://www.noticiasde.es/espana/en-espana-hay-mas-de-13-000-pers...
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SEGUIR REMANDO

“Cuando aparece esta enfermedad tu vida cambia, pero no se para”. “Sigues siendo tú. Quizá

las circunstancias que te rodean han cambiado y no son cómo las imaginabas, pero no puedes

instalarte en el enfado”, afirma este joven que no descarta ser padre en un futuro junto a

María. “Siempre ha estado ahí. Cuando dieron con la ataxia en lugar de salir corriendo

permaneció a mi lado”, recuerda con cariño.

Reconoce que atravesó las etapas de un duelo cuando supo que tenía esta enfermedad y

navegó por las fases de la negación y el enfado hasta fondear en la aceptación. “Nunca piensas

que te va a pasar a ti”, afirma. Desconoce el tipo de ataxia que presenta por lo tanto va

aprendiendo según evoluciona. “No sé realmente lo que me espera en el futuro, sólo conozco

mi día a día”. Hasta ahora este trastorno le ha afectado especialmente a las extremidades

inferiores. En cambio, mantiene suficiente fuerza en los brazos para seguir remando aun,

cuando la asunción de su nueva realidad ya no le exige hacerlo a contracorriente.
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NACIONAL

Destina la Agencia Estatal de Investigación más
de 31 millones de euros a la lucha contra el
alzhéimer

La Agencia Estatal de Investigación destina más de 31 millones de euros a la lucha contra el
alzhéimer

Por Verónica Estrada | Reportera

La Agencia Estatal de Investigación (AEI) ha destinado más de 31 millones de euros a financiar
proyectos de investigación relacionados con la lucha contra el alzhéimer.

Con motivo de la celebración del Día Mundial contra el Alzhéimer, la AEI informa de que los últimos
cinco años (2018‐2022) ha financiado 181 proyectos de investigación que buscan soluciones
terapéuticas a esta demencia.

La demencia es el resultado de diversas enfermedades y lesiones que afectan el cerebro. La
enfermedad de Alzheimer es la forma más común de demencia y puede representar entre un 60% y
un 70% de los casos.

Millones sufren demencia

De acuerdo con los datos que maneja la Organización Mundial de la Salud (OMS), más de 55
millones de personas sufren demencia en todo el mundo y cada año se diagnostican 9,9 millones de
casos nuevos, lo que se traduce en un caso nuevo cada 3 segundos.

En España, según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), unas 800.000 personas
padecen alzhéimer y en 2050 se alcanzarán los dos millones de afectados.

La SEN advierte de que no sólo es la principal causa de demencia en todo el mundo, sino también la
enfermedad que mayor discapacidad genera en personas mayores en España y, por lo tanto, con uno
de los mayores gastos sociales.

Causas de discapacidad

Ante la evidencia de que el alzhéimer es una de las mayores causas de discapacidad y dependencias
de las personas mayores, el director de la Agencia Estatal de Investigación, Domènec Espriu, destaca
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que ʺla investigación básica y aplicada es fundamental para enfrentarnos a retos actuales y del futuro.

Para esta enfermedad esto es especialmente relevante al explorar y validar diferentes aproximaciones
donde todavía no existe ningún tratamientoʺ.

Aplicaciones biotecnológicas

Entre los proyectos financiados por la AEI destaca la investigación que están desarrollando en la
Universidad Autónoma de Barcelona (UAB) para identificar biomarcadores de actividad neuronal
que sirvan como ‘alerta’ del deterioro cognitivo y, de este modo, lograr un diagnóstico precoz que
permita un rápido abordaje de la enfermedad. –sn–

(https://sncomunica.files.wordpress.com/2023/09/1‐238.jpg)
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El Autobús del Cerebro llega a
Zamora: pruebas gratuitas
para comprobar tu salud y
agilidad mentales
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