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Resumen

Los trastornos neuroldgicos constituyen una de las principales causas mundiales de discapacidad y mortalidad, con una
creciente carga social y econdémica, especialmente en poblaciones envejecidas. A pesar de su impacto, siguen estando
insuficientemente representados en las politicas publicas de salud. Este articulo analiza el papel de la neurologia y otras
neurociencias clinicas en la formulacion de politicas publicas a partir de la relevancia epidemioldgica y los determinantes
sociales, econémicos y ambientales que condicionan la salud neuroldgica, asi como las desigualdades en el acceso a
diagndstico y tratamiento. Se examinan las politicas existentes en Espana, identificando retos como la fragmentacion territo-
rial, los tiempos de espera, la falta de integracion sociosanitaria y la adopcion desigual de innovaciones. Asimismo, se
aborda el impacto ético de las neurotecnologias emergentes y la necesidad de regular los denominados neuroderechos,
orientados a proteger la privacidad mental, la identidad personal y el libre albedrio. La situacion actual urge a integrar la
neurologia en la agenda publica, incluyendo el desarrollo de una estrategia nacional de salud cerebral que garantice equi-
dad, sostenibilidad y justicia social.
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Abstract

Neurological disorders are among the leading causes of disability and mortality worldwide, with an increasing social and
economic burden, particularly in aging populations. Despite their impact, they remain underrepresented in public health
policies. This article analyzes the role of neurology and other clinical neurosciences in shaping public policy, based on the
epidemiological relevance of neurological diseases and the social, economic, and environmental determinants that influence
neurological health, as well as the inequalities in access to diagnosis and treatment. Existing policies in Spain are examined,
highlighting challenges such as territorial fragmentation, waiting times, lack of social-healthcare integration, and unequal
adoption of innovations. The ethical impact of emerging neurotechnologies is also addressed, together with the need to re-
gulate so-called neuro-rights, aimed at protecting mental privacy, personal identity, and free will. The current situation calls
for the integration of neurology into the public agenda, including the development of a national brain health strategy that
ensures equity, sustainability, and social justice.
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Introduccion

El siglo XXI ha sido testigo de un aumento significa-
tivo en la incidencia y prevalencia de enfermedades
neuroldgicas, debido en gran parte al envejecimiento
poblacional, los cambios en los estilos de vida y los
avances diagndsticos. Trastornos como el ictus, las
enfermedades neurodegenerativas, la migrana, la epi-
lepsia, la esclerosis multiple o los traumatismos cranea-
les, entre otros, constituyen hoy una de las principales
causas de discapacidad, dependencia y mortalidad en
el mundo. Esta realidad ha generado una creciente
preocupacion en los sistemas de salud, que deben
hacer frente no solo a los retos clinicos que suponen
estas enfermedades, sino también a sus consecuen-
cias sociales, econémicas y humanas.

Las enfermedades que afectan al sistema nervioso
tienen un gran impacto sobre la salud individual de la
poblacién, y suponen una importante carga socioeco-
noémica, tanto de manera global en el mundo, como
especificamente en los paises desarrollados. Sin
embargo, la relevancia de los trastornos neuroldgicos
no se ha visto tradicionalmente reflejada en el desarro-
llo de las politicas publicas.

Esta desconexidn entre la magnitud del problema y la
respuesta institucional representa un desafio urgente
para los responsables de la planificacion sanitaria.
A pesar del peso creciente de las enfermedades neuro-
l6gicas, muchas estrategias nacionales de salud siguen
centradas en enfermedades mas visibles o tradicional-
mente prioritarias, como el cancer o las enfermedades
cardiovasculares, dejando en segundo plano a la neuro-
logia. La falta de planes integrales, programas de pre-
vencion especificos y recursos destinados a la atencién
y rehabilitacion de pacientes neuroldgicos contribuye a
perpetuar una respuesta fragmentada e insuficiente.

Ademas, en los Ultimos afos se ha producido un
gran avance neurotecnoldgico que ha abierto algunos
interrogantes y dudas sobre los aspectos éticos de los
dispositivos que actuan sobre el cerebro.

En este contexto, resulta imprescindible reflexionar
sobre el papel que deben desempeniar la neurologia y
los profesionales que se dedican a ella en la formula-
cién de politicas publicas, asi como sobre las oportuni-
dades que existen para mejorar la equidad, la eficiencia
y la calidad de la atencion a las personas con enferme-
dades que afectan al sistema nervioso.

En este articulo se describe cual es el papel actual y
cudles son los retos y oportunidades futuras para mejo-
rar la presencia de las enfermedades neuroldgicas en
las politicas publicas.

¢ Qué entendemos por politicas publicas?

Para poder definir el lugar que debe ocupar la neuro-
ciencia clinica (entendida esta como la confluencia de la
neurologia y el resto de las disciplinas sanitarias que se
dedican al diagndstico y tratamiento de las enfermeda-
des del sistema nervioso) en el desarrollo de las politicas
publicas, debemos comenzar en primer lugar por esta-
blecer un marco conceptual sobre qué entendemos por
politicas publicas. Y esto es especialmente relevante,
puesto que, aunque parezca un concepto sencillo, la
definicién de qué debe entenderse por politica publica
ha ido variando segun diferentes aspectos epistemoldgi-
cos. Para poder avanzar en la definicion, comenzaremos
por establecer cudl es el objetivo que deben perseguir
las politicas publicas. El fin Ultimo de estas debe ser el
de resolver total, o al menos parcialmente, los problemas
publicos. Pero ¢qué entendemos por problemas publi-
cos? Un primer paso es intentar definir el problema
publico por su naturaleza objetiva, tal y como han pro-
puesto los enfoques objetivistas, para los cuales la des-
cripcion de los problemas publicos se centra en el
contenido objetivo del problema, asumiendo que el pro-
blema «existe» por si mismo, que su identificacion es un
proceso técnico y neutral y que son situaciones que
afectan negativamente a una parte significativa de la
sociedad y que requieren intervencion del Estado. Asi,
podemos adoptar como definicién mas objetiva de lo que
es un problema publico la ofrecida por Orddfiez-
Matamoros, que define problema publico como: «foda
situacién que afecta negativamente los valores materia-
les e inmateriales de una colectividad, o0 amenaza afec-
tar el bienestar de la misma en el futuro cercano, y sobre
las que se espera que el Estado actue»'.

Sin embargo, desde una perspectiva mas pragmatica
se han desarrollado enfoques mas constructivistas, que
enfatizan el caracter construido o interpretado de los
problemas publicos y que consideran que estos no son
algo que simplemente «se descubre», sino que se cons-
truyen social y politicamente y que llegar a considerar
un problema depende de la percepcion, el discurso, los
valores sociales y el poder de ciertos actores para visi-
bilizarlo. Es esta vision constructivista la que predomina
actualmente, por lo que los problemas publicos no se
consideran aspectos absolutos e inmutables, sino cons-
trucciones que dependen de como los analistas y acto-
res politicos los definen. Esto permite entender por qué
algunos problemas altamente perjudiciales, como los
trastornos neuroldgicos, no reciben atencién institucio-
nal suficiente: porque no han sido exitosamente defini-
dos ni priorizados en la agenda publica y politica.
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Los problemas publicos comparten, segun Ordofez-
Matamoros, algunas caracteristicas comunes: a) su
interdependencia, puesto que los problemas de un sec-
tor de politicas afectan con frecuencia a otras areas; b)
su subjetividad, puesto que los problemas publicos son
construidos subjetivamente por quienes los definen; c)
su artificialidad, ya que los problemas publicos son una
creacion del ser humano hecha mediante la interpreta-
cion y el juicio, y d) su condicién dinamica, ya que tanto
los problemas como sus soluciones estan en constante
evoluciéon'. Ademads, y este es un aspecto especial-
mente relevante, los problemas publicos incorporan ele-
mentos tanto técnicos como politicos; es decir, su
solucion debe plantearse desde un profundo conoci-
miento técnico de estos. Ademas, no todos los proble-
mas manifiestan la misma complejidad. Por su propia
naturaleza, los problemas sanitarios, en los que existe
una gran influencia de los aspectos sociales, se confor-
man como problemas complejos, entendidos estos
como aquellos en los cuales existe un gran nimero de
decisores que, incluso, pueden tener intereses en con-
flicto y cuyas opciones alternativas de solucion son
ilimitadas v, por lo tanto, los resultados inciertos.

Tomando en consideracion cudl es su fin, el debate
sobre qué son y qué no son politicas publicas ha sido
extenso y profuso. Queda fuera del objeto de este tra-
bajo describirlo de manera detallada, aunque si hay
dos aspectos que resultan importantes para entender
cudl ha sido la relacién entre neurociencia clinica y poli-
ticas publicas. En primer lugar, establecer si las acciones
de politicas publicas pueden ser llevadas a cabo exclu-
sivamente por el gobierno o si pueden participar otros
actores. Si bien algunas definiciones clasicas limitaban
al gobierno las decisiones de politicas publicas, como
por ejemplo en la definicion propuesta por Richard
Jenkins?, otros autores, como Joan Subirats, amplian
la definicién de politica publica al conjunto de acciones
y decisiones llevadas a cabo por diversos actores con
la finalidad de resolver un problema definido politica-
mente como publico®. Para el objetivo de este trabajo,
y por cuestiones de extension, aunque mi concepcion
de las politicas publicas se enmarca en esta segunda
vision, se consideraran para el andlisis aquellas accio-
nes llevadas a cabo por las instituciones publicas. En
segundo lugar, ha habido autores que han valorado que
la presencia de una politica publica requiere la adopcion
de una serie de actividades legislativas y administrativas
relacionadas®. Esto resulta trascendente en nuestro
caso, para establecer si los planes y estrategias de
salud del Sistema Nacional de Salud son parte de las
politicas publicas.

Por lo tanto, y para poder precisar de la mejor manera
posible el objetivo fijado, en este trabajo vamos a adoptar
la definicidon de Jenkins de politica publica: «El conjunto
de decisiones interrelacionadas adoptadas por un actor
o grupo de actores politicos (tipicamente gobiernos con
autoridad para ello), concerniente a la seleccion de
fines y medios para obtener esos fines en el contexto
de una situacion determinada y donde esas decisiones
deberian responder a la capacidad de esos actores
para conseguir los fines dados»?.

Partiendo de esta definicidn, que subraya el caracter
interrelacionado, intencional y contextual de las decisiones
gubernamentales, resulta util contar con herramientas que
nos permitan clasificar dichas decisiones segun su natu-
raleza y efectos. Una de las tipologias mas influyentes y
utilizadas con este fin es la desarrollada por Theodore
Lowi, que propuso que no todas las politicas publicas
funcionan de la misma manera, y que el tipo de problema
que se quiere abordar influye directamente en como se
disefa y aplica la politica. Su clasificacion distingue entre
politicas distributivas, redistributivas, regulatorias y cons-
titutivas, cada una con implicaciones distintas sobre cémo
se formula, implementa y percibe la accion publica*. Las
politicas distributivas son aquellas que reparten recursos
o0 beneficios a individuos, grupos o instituciones sin gene-
rar un impacto directo negativo sobre otros; suelen tener,
por sus caracteristicas, baja visibilidad politica y escasa
controversia. Un ejemplo seria la financiacién de un nuevo
equipo de resonancia magnética en un hospital publico o
la concesién de ayudas para proyectos de investigacion
biomédica. Las politicas redistributivas implican una trans-
ferencia de recursos entre distintos grupos sociales; estas
generan mas debate, ya que benefician a unos mientras
suponen un coste para otros. Un ejemplo podria ser el
aumento del presupuesto para dependencia financiado
mediante impuestos progresivos: mejora la atencion a
ciertos colectivos a costa de un mayor esfuerzo fiscal de
otros. Las politicas regulatorias establecen normas u obli-
gaciones que limitan o condicionan el comportamiento de
individuos o instituciones; su objetivo suele ser proteger
el interés general o corregir fallos del mercado. Un ejem-
plo seria la regulacién del uso de medicamentos o la
normativa sobre ensayos clinicos. Las politicas consti-
tutivas tienen que ver con la creacién, modificacién o
definicién de las propias reglas del sistema politico o
administrativo; aunque menos visibles en el dia a dia,
son fundamentales porque configuran el marco en el que
se toman todas las demas decisiones. Ejemplos de poli-
ticas constitutivas podrian ser una reforma del sistema
nacional de salud o la creacion de una nueva agencia
estatal de investigacion.
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Con todo esto, y para poder delimitar nuestro analisis,
consideraremos decisiones de politica publica aquellas
acciones legislativas que, directa o indirectamente, ten-
gan o puedan tener un impacto en las personas con
enfermedades del sistema nervioso (excluyendo la
salud mental), y los planes y estrategias de salud direc-
tamente dirigidos a las enfermedades neurolégicas.

¢Deben abordarse los problemas
neuroldgicos en las politicas publicas?

Tal y como se ha desarrollado previamente, las poli-
ticas publicas tienen como fin ultimo el de resolver los
problemas publicos. Independientemente de la vision
constructivista de estos, y considerando la definicion de
Orddfiez-Matamoros previamente establecida, ¢debe-
mos considerar que las enfermedades del sistema ner-
Vioso son un problema publico y que, por lo tanto, deben
ser relevantes para el establecimiento de politicas
publicas?

Las enfermedades neuroldgicas representan una
elevada carga sanitaria y socioeconémica. En el afo
2024 se publico el estudio de carga global de la enfer-
medad que analizaba datos correspondientes al
periodo 1990-2021. En este se recogid que uno de
cada tres habitantes del planeta sufrird algun trastorno
neuroldgico a lo largo de su vida y que las enfermeda-
des neuroldgicas constituian la principal causa de afnos
de vida vividos con discapacidad y la segunda causa
de muerte en el mundo, representando el 11,1% del
total de afios de vida ajustados por discapacidad
(AVADs) y el 16,8% de todas las muertes®. Ademas,
esta tendencia, lejos de estabilizarse, habia seguido
aumentando desde 1990, tanto en cifras absolutas
como relativas, en gran medida debido al envejeci-
miento de la poblacion y al crecimiento demografico
global. Al analizar los resultados por enfermedades
especificas, los trastornos mas prevalentes en térmi-
nos de carga neuroldgica incluyeron el ictus, la ence-
falopatia neonatal, la enfermedad de Alzheimer y otras
demencias, la migrafa, la epilepsia y la neuropatia
diabética. En conjunto, estas patologias afectaron a
mas de 3.400 millones de personas en 2021, una cifra
que habia crecido un 59% respecto a 1990. Los datos
de este trabajo mostraron, ademas, una distribucion
desigual de esta carga: los paises de ingresos bajos y
medios concentraron la mayor parte del impacto, con
sistemas de salud poco preparados, carencia de espe-
cialistas y recursos limitados. Ademas, el estigma aso-
ciado a enfermedades como la epilepsia o los trastornos
mentales complica auin mas el acceso a diagndstico y

Tabla 1. Porcentaje del total de afios de vida ajustados
por discapacidad por enfermedades neuroldgicas segln
rangos de edad

15-49 50-69 >170
afos afos afos

Ictus 0,18%  0,39% 141%  3,48%
Cefaleas 753% 974%  488%  1,33%
Enfermedad de alzheimer - 0,035% 0,77% 7.2%

y otras demencias

Enfermedad de - 0,024% 025%  1,17%

Parkinson

Epilepsia idiopatica 1,34% 045% 031%  0,38%
Esclerosis miltiple - 023% 023% 0,12%
Enfermedad de neurona - 0,026%
motora

Otros trastornos 0,5% 0,15% 0,15%  0,14%

neurolégicos

Fuente: Institute for Health Metrics and Evaluation®.

tratamiento de los afectados. La distribucion por paises
se puede revisar en la herramienta de visualizacion en
la pagina web GBD compare viz hub. En ella se recoge
que en Espana el ictus es la causa del 1,6% del total
de los AVADs, las cefaleas del 5,63%, la enfermedad
de Alzheimer del 2,35%, la enfermedad de Parkinson
del 0,43% vy la epilepsia del 0,43%. En la tabla 1 se
recogen los datos para Espana distribuidos por grupos
de edad®.

Es decir, tanto en Espafia como en el resto del
mundo, las enfermedades neuroldgicas son muy pre-
valentes, y generan discapacidad y mortalidad. Pero
es que, ademas, los trastornos que afectan al sistema
nervioso generan una enorme carga econdmica para
los paises europeos. En 2012 se publicé un trabajo que
analizé el coste de las enfermedades del cerebro en
Europa, en el que se estimd que el coste total de estos
trastornos en Europa en 2010 fue de 798 mil millones
de euros, lo que convierte a este grupo de enfermeda-
des en uno de los principales desafios financieros para
los sistemas sanitarios y de proteccion social euro-
peos’. Este trabajo analizéd 19 grupos de trastornos del
cerebro en 30 paises europeos, incluyendo afecciones
neuroldgicas como el ictus, la epilepsia, la esclerosis
multiple, la enfermedad de Parkinson y las demencias.
Los resultados mostraron que los trastornos neuroldgi-
cos representaron aproximadamente el 38% del coste
total, destacando especialmente el impacto eco-
némico de las demencias (105.000 millones), el ictus
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(64.000 millones) y los trastornos neuromusculares
(45.000 millones). El andlisis incluy6 no solo el gasto
sanitario directo (hospitalizaciones, farmacos, atencion
ambulatoria), sino también los costes indirectos deriva-
dos de la pérdida de productividad laboral y la carga
del cuidado informal.

Por lo tanto, los trastornos neuroldgicos presentan un
alto impacto social y clinico, ya que afectan a personas
en edad laboral y generan discapacidad a largo plazo,
lo que, a su vez, genera una importante carga econo-
mica sobre los sistemas sanitarios y la sociedad.

Ademas de todo esto, en los Ultimos afios se han
publicado diferentes trabajos que han analizado la
importancia de los factores econdmicos y sociales en
las enfermedades neurolégicas®. Factores como el nivel
educativo, los ingresos, la ocupacion, el entorno fisico,
el sexo o la etnicidad condicionan de forma clara la
salud cerebral. Las personas con menor nivel socioeco-
noémico presentan una mayor exposicion a factores de
riesgo modificables y menor acceso a servicios preven-
tivos y especializados. La pobreza y la exclusién social
aumentan la probabilidad de sufrir ictus, demencia o
epilepsia, y agravan sus consecuencias a largo plazo.
Asimismo, la falta de alfabetizacion sanitaria impide el
reconocimiento temprano de sintomas neuroldgicos y
dificulta la adherencia a tratamientos. La importancia de
estos en las diferentes enfermedades neuroldgicas se
trata en los articulos previos de esta monografia.
Asimismo, la salud cerebral estd muy influida por los
determinantes comerciales de la salud, entendidos
como las estrategias de comercializaciéon y consumo
promovidas por industrias que afectan negativamente la
salud publica®. Asi, por ejemplo, el consumo excesivo
de alimentos ultraprocesados, ricos en sal, aztcares y
grasas, el consumo de tdxicos o la exposicion a sustan-
cias toxicas ambientales y contaminantes industriales
aumentan el riesgo de enfermedades neuroldgicas.

Por otra parte, diversos trabajos han mostrado que
el acceso a la atencion y cuidados neuroldgicos esta
sujeto a una gran desigualdad. M&s del 80% de la
carga por trastornos neuroldgicos recae en paises de
ingresos bajos y medianos, precisamente aquellos con
sistemas sanitarios mas débiles®. Sin embargo, esta
falta de equidad no solo se produce entre paises segun
el nivel de ingresos, sino que, por ejemplo en Espafa
hay grandes desigualdades en el acceso a la atencion
neuroldgica (sirva como ejemplo la espera media para
una consulta de neurologia, que va desde los 23 dias
en el Pais Vasco a los 241 en Andalucia, tal y como se
recoge en la ultima version de la informacion sobre lista
de espera que publica el SNS, actualizada a diciembre

de 2024) o en el acceso a algunos farmacos, como los
preventivos de la migraia®.

Finalmente, una cuestion mas novedosa, pero que
también implica a los especialistas en neurociencias,
tiene que ver con los neuroderechos. En la ultima
década hemos asistido a un desarrollo tecnoldgico y
de la inteligencia artificial que han supuesto un avance
enorme para la neurociencia clinica. Tecnologias como
la estimulacion cerebral profunda, las interfaces cere-
bro-maquina, la neuroimagen avanzada o la inteligen-
cia artificial aplicada al andlisis de datos neuronales
permiten ya no solo tratar enfermedades neuroldgicas,
sino también modificar funciones cogpnitivas, monitori-
zar la actividad cerebral en tiempo real o incluso influir
en decisiones y comportamientos. Este desarrollo
plantea riesgos éticos, sociales y juridicos que han
suscitado un creciente interés publico y una reflexiéon
académica sobre las implicaciones éticas y sociales de
las tecnologias que se intercomunican con el cerebro
humano. Esto ha llevado a la formulacién de los deno-
minados neuroderechos, destinados a proteger el cere-
bro y la mente humana frente a los posibles riesgos
que plantea el avance acelerado de las neurotecnolo-
gias. Propuestos inicialmente por investigadores como
Rafael Yuste y adoptados ya por algunos paises, como
Chile'®, los neuroderechos buscan establecer garantias
frente a la posibilidad de que las tecnologias que interfie-
ren con el sistema nervioso puedan vulnerar la privacidad
mental, alterar la identidad personal o condicionar la
libertad de pensamiento. Los principales neuroderechos
propuestos son: a) derecho a la privacidad mental, que
salvaguarda la informacién cerebral, protegiendo los
datos neurales frente al acceso, almacenamiento o uso
sin consentimiento informado; b) derecho a la identidad
personal, que garantiza que las tecnologias no alteren
aspectos fundamentales del yo, como la personalidad,
los recuerdos o la autopercepcién; ¢) derecho al libre
albedrio y a la autodeterminacion, que protege la capa-
cidad de tomar decisiones sin interferencias externas,
especialmente ante tecnologias que puedan modular
la conducta o las emociones; d) derecho a la protec-
cion contra sesgos y discriminacion neuroldgica, que
asegura que los avances neurotecnoldgicos no gene-
ren nuevas formas de exclusién social o desigualdad,
y €) derecho al acceso equitativo a mejoras cognitivas,
que se refiere al reparto justo de tecnologias que pue-
dan potenciar capacidades mentales, evitando brechas
entre quienes puedan pagarlas y quienes no'®.

Tenemos, por lo tanto, que las enfermedades neuro-
l6gicas son muy prevalentes, generan una gran morbi-
mortalidad y carga socioeconémica y, ademas, estan
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muy relacionadas con factores sociales, econdémicos y
comerciales. Y, por otra parte, nos encontramos ante
los retos del auge de la neurotecnologia. No queda
ninguna duda de que resulta prioritario integrar plena-
mente las enfermedades neuroldgicas en las politicas
publicas, no solo desde el punto de vista de la salud,
sino también como una prioridad econémica y social.
Disenar estrategias preventivas, mejorar el acceso al
diagnostico y tratamiento temprano, apoyar a cuidado-
res y fortalecer la investigacion en neurologia son medi-
das que pueden reducir sustancialmente los costes a
medio y largo plazo. En definitiva, abordar los trastornos
neuroldgicos desde la politica publica no es solo una
cuestion de equidad sanitaria, sino también de soste-
nibilidad econdmica vy justicia social.

¢Como integrar la salud neuroldgica en
las politicas publicas?

A pesar de la relevancia que las enfermedades neu-
roldgicas han mostrado para el sistema sociosanitario,
estas siguen estando infrarrepresentadas en las agen-
das de salud publica. Los planes nacionales especifi-
cos son limitados, y las inversiones en prevencion,
investigacion y servicios son muy inferiores a las dedi-
cadas a enfermedades cardiovasculares, oncoldgicas
o infecciosas, por ejemplo'.

Sin embargo, tal y como se ha desarrollado en el
apartado previo, las politicas publicas constituyen una
gran herramienta para mejorar la salud neuroldgica de
la poblacion, por medio de diferentes mecanismos:

— Prevencion y promocién de la salud cerebral.
Muchas enfermedades neuroldgicas pueden preve-
nirse o retrasarse actuando sobre factores de riesgo
modificables. Por ejemplo, se estima que hasta un
80% de los ictus y un 40% de los casos de deterioro
cognitivo y demencia podria prevenirse actuando
sobre los factores de riesgo modificables''®. Entre
los factores de riesgo de enfermedad neuroldgica
se encuentran la alimentacion, el sedentarismo, el
consumo de alcohol y tabaco, los traumatismos cra-
neales y la polucién ambiental®, lo que muestra
como no solo son fundamentales las politicas sani-
tarias, sino que se necesitan politicas intersectoria-
les que sean capaces de actuar de manera eficaz
contra estos determinantes de salud cerebral.

— Fortalecimiento de los sistemas sanitarios y acceso
a la atencion neuroldgica. Tal y como se ha indicado
anteriormente, existen diferencias en el acceso a la
atencion y tratamiento de las enfermedades neurold-
gicas. Las politicas publicas tienen la responsabilidad

de asegurar que toda persona con una enfermedad
neuroldgica reciba diagnéstico y tratamiento ade-
cuados, sin barreras de acceso. Esto implica dotar
a los sistemas de salud de los recursos necesarios:
formar y contratar suficientes profesionales, distri-
buirlos equitativamente en el territorio, invertir en
infraestructuras y garantizar la disponibilidad y equi-
dad de acceso a los medicamentos y tecnologias.

— Desarrollo de politicas especificas dirigidas a trastor-

nos neuroldgicos prioritarios. Los datos epidemiold-
gicos del estudio de carga global de la enfermedad
ofrecen una base objetiva para orientar la accién
publica hacia enfermedades de alto impacto como el
ictus, la demencia, la migrafia o la epilepsia. El desa-
rrollo de planes y estrategias nacionales permite
asignar recursos dedicados a establecer objetivos
medibles e involucrar a todos los actores relevantes.
Sin embargo, estos planes deben estar adecuada-
mente financiados, para no quedarse en documen-
tos sin aplicacion practica. Ademas, el desarrollo de
los planes o estrategias conlleva el riesgo de frag-
mentacion, por lo que deben estar alineados bajo
un paraguas comun de politica neuroldgica general,
que permita coordinar la perspectiva técnica con la
perspectiva politica.

— Gobernanza, legislacion y proteccion social. Tal y

como se ha descrito anteriormente, la proteccién de
la salud neuroldgica no se limita a las politicas sani-
tarias, sino que incluye también leyes y marcos ins-
titucionales intersectoriales que pueden proteger a
las personas con trastornos neuroldgicos y mejorar
su calidad de vida. Un area fundamental es la legis-
lacion de los derechos y contra la discriminacion de
las personas con discapacidad: asegurar que quie-
nes tienen secuelas neuroldgicas tengan acceso a
apoyos, a adecuaciones razonables en educacion y
empleo y sean adecuadamente incluidos social-
mente. Otro aspecto trascendental son las politicas
de proteccidn social; ya se ha visto la relevancia de
los factores socioecondmicos en las enfermedades
neuroldgicas, por lo que deben desarrollarse politicas
de prestaciones econdmicas, ayudas a cuidadores,
desarrollo de servicios sociales, que disminuyan las
brechas creadas por la enfermedad. Desde el punto
de vista de la gobernanza, resulta prioritario incluir
la voz de los pacientes y asociaciones en la formu-
lacion de las politicas neuroldgicas: solo atendiendo
realmente a sus necesidades se podra conseguir
mejorar, de verdad, la atencion prestada.
Como puede verse, la capacidad de las politicas
publicas de mejorar la salud neuroldgica no se centra
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Unicamente en las politicas sanitarias o sociales, sino
que se ejerce desde una variedad de areas que deben
trabajar de manera coordinada. De manera mas espe-
cifica, podemos clasificar las politicas publicas que
influyen en la salud neuroldgica en cuatro grandes gru-
pos: politicas que influyen en los determinantes socioe-
condmicos, politicas que influyen en los factores de
riesgo, politicas sanitarias generales que influyen en los
trastornos neuroldgicos y politicas dirigidas especifica-
mente a los trastornos neuroldgicos.

Politicas que influyen en los
determinantes socioeconomicos

Consideramos en este grupo aquellas politicas publi-
cas no estrictamente sanitarias, pero que inciden en
los determinantes socioecondmicos de la salud. Todas
las acciones destinadas a redistribuir la riqueza, redu-
cir la desigualdad econémica y disminuir la pobreza,
como por ejemplo las politicas de transferencias mone-
tarias, la creacion de empleo o el acceso a una vivienda
digna, ayudan a mejorar la salud cerebral. Podemos
incluir en este grupo las leyes de promocion de la auto-
nomia personal y atencidn a las personas en situacion
de dependencia. En Espafa esta representada por la
Ley 39/2006 de promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situaciéon de dependencia.
Entre otros aspectos, recoge las prestaciones econd-
micas para cuidados en el entorno familiar o contrata-
cién de asistentes personales, aliviando la sobrecarga
de los cuidadores y mejorando la equidad.

Politicas que influyen en los factores de
riesgo

Consideramos en este grupo aquellas politicas publi-
cas no estrictamente sanitarias, pero que disminuyen
los factores de riesgo para el desarrollo de enfermeda-
des neuroldgicas. Las politicas de escolarizacion
publica y obligatoria no solo han ayudado a disminuir
la brecha social causada por la educacion, sino que
actuan sobre uno de los principales factores de riesgo
para el desarrollo de demencia. En Espana, la ley edu-
cativa pone énfasis en la reduccién del abandono
escolar y la inclusion educativa. Mejorar el nivel edu-
cativo se asocia con mayor reserva cognitiva y menor
riesgo de deterioro neuroldgico en la edad adulta, y
favorece una mejor comprension y seguimiento de tra-
tamientos a lo largo de la vida. También son relevantes
en este grupo las politicas ambientales. En los ultimos
anos se ha descrito la relacién entre contaminacion

ambiental y enfermedades neuroldgicas'™, por lo que
regular las emisiones industriales, promover el trans-
porte limpio, mejorar la calidad del aire urbano o dis-
minuir los contaminantes como el plomo mejora la
salud neuroldgica de la poblacion. Asimismo, los pro-
gramas de nutricion y seguridad alimentaria también
tienen un efecto beneficioso sobre la salud neurold-
gica, regulando el consumo de azucar refinado, sal y
grasas trans y luchando contra la desnutricién, funda-
mentalmente en poblaciones vulnerables. También se
incluyen en este grupo las politicas destinadas a dis-
minuir el consumo de alcohol y tabaco, asi como las
politicas destinadas a la seguridad vial, que disminu-
yen los traumatismos craneales.

Politicas sanitarias generales

En esta categoria se incluyen politicas publicas sani-
tarias que, aunque no estan especificamente orienta-
das a trastornos neuroldgicos especificos, influyen en
la salud neuroldgica de la poblacién. Son medidas
sanitarias generales y de alcance amplio, que afectan,
también, a los pacientes con enfermedades neuroldgi-
cas. En este grupo se pueden incluir las politicas de
cobertura sanitaria universal y financiacion publica.
Garantizar una cobertura sanitaria y acceso a los far-
macos sin provocar empobrecimiento es un factor fun-
damental para la salud neuroldgica, por lo que el
compromiso publico que garantice la cobertura a toda
la poblacion resulta crucial. Asimismo, asegurar un
acceso a la atencion especializada dentro de unos pla-
zos de tiempo razonables es otro factor que afecta a la
salud neuroldgica, por lo que aqui también se incluyen
las politicas destinadas a mejorar las listas de espera.
Otro aspecto general que tiene efecto sobre la salud
neuroldgica es el fortalecimiento de la atencion primaria,
puesto que una atencién primaria sélida redunda muy
positivamente en la prevencion, diagndstico y trata-
miento precoz de las enfermedades que afectan al sis-
tema nervioso. Por ello, se deben potenciar las medidas
destinadas a fortalecer la atencion primaria: mejora de
las ratios médico/paciente, protocolos de prevencion de
factores de riesgo, etc. Asimismo, las politicas de vacu-
nacion de la poblacién ayudan a reducir enfermedades
y complicaciones neuroldgicas de la poblacion, por lo
que instaurar y mantener altas coberturas de vacuna-
cion presenta un gran impacto neuroldgico. En el caso
especifico de Espafia, otra medida sanitaria general
que ha tenido impacto en los pacientes neuroldgicos
es la aprobacion de la Ley Orgénica 3/2021, de 24 de
marzo, de regulacion de la eutanasia. Segun los datos
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publicados por el Ministerio de Sanidad, entre 2021 y
2023, el mayor numero de solicitudes se recibié debido
a enfermedades neuroldgicas, por lo que esta ley ha
tenido un claro impacto en la practica de la neurologia
en nuestro pais.

Politicas sanitarias especificamente
orientadas a la neurologia y enfermedades
neuroldgicas

En este caso se encuentran aquellas politicas que si
afectan directamente a la neurologia o a los trastornos
neuroldgicos. En un primer grupo de estas politicas
estan las destinadas a la formacion especializada de
los profesionales. La escasez de profesionales dedica-
dos a la neurociencia clinica es un obstaculo, y dificulta
el acceso de la poblacion a una asistencia sanitaria
adecuada. Las politicas publicas pueden planificar las
necesidades de profesionales e incrementar las plazas
de formacion sanitaria especializada, asi como reco-
nocer nuevas categorias profesionales. En un segundo
grupo estan las politicas publicas focalizadas expresa-
mente en afecciones neurolégicas concretas; estas
politicas reconocen que ciertas enfermedades, por su
alta prevalencia, impacto o caracteristicas particulares,
requieren una atencion especial y estrategias a medida.
En Espana, el Sistema Nacional de Salud ha elaborado
estrategias de salud en el ictus (2009 y 2024) y en
enfermedades neurodegenerativas (2016) y un plan
integral de Alzheimer y otras demencias (2019-2023).
Asimismo, ha elaborado guias de abordaje de la escle-
rosis lateral amiotréfica (ELA) (2018), de la enfermedad
de Parkinson y otros parkinsonismos (2021) y de la
enfermedad de Alzheimer y otras demencias (2022),
todas ellas al amparo de la estrategia en enfermedades
neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud. Sin
embargo, las caracteristicas del sistema autonédmico en
nuestro pais, en el que las competencias en materia de
sanidad estan transferidas a los gobiernos autonémi-
cos, dificultan en muchas ocasiones la implantacién de
los planes y estrategias nacionales. Tal y como ya se
ha destacado previamente, todas las estrategias deben
estar adecuadamente financiadas, para poder aplicar
las recomendaciones existentes. Mas recientemente se
ha aprobado en Espafa la Ley 3/2024, de 30 de octu-
bre, para mejorar la calidad de vida de personas con
ELA y otras enfermedades o procesos de alta comple-
jidad y curso irreversible, que tiene como finalidad
mejorar la calidad de vida y el acceso a servicios espe-
cializados de aquellas personas que padecen ELA y
otras enfermedades o procesos de alta complejidad y

curso irreversible, cubriendo de manera especifica a
pacientes con un proceso neurodegenerativo muy
grave. A pesar de estos esfuerzos, se puede observar
que la respuesta politica y sanitaria ha sido insufi-
ciente. Existe una desconexion significativa entre el
conocimiento acumulado en investigaciéon neurolégica
y su aplicacion efectiva en politicas publicas. Las enfer-
medades neuroldgicas contindan siendo infrarrepresen-
tadas en los presupuestos de salud publica y en las
estrategias nacionales de planificacion sanitaria.
Resulta evidente que no todas las enfermedades neu-
rolégicas podran (ni deberan) tener un plan especifico,
y que no es deseable desarrollar decenas de planes
aislados, pero si que resulta prioritario identificar aque-
llas con mayor impacto o aquellas para las que existen
intervenciones efectivas claras que estan infrautiliza-
das. Un ejemplo claro es la migrafia, que supone una
gran carga para el sistema sociosanitario y que sigue
infradiagnosticada e infratratada. Otras areas emergen-
tes incluyen los trastornos del neurodesarrollo donde la
interseccion con educacion y servicios sociales es cru-
cial, y que demandan politicas integrales desde la pri-
mera infancia.

Finalmente, podemos incluir en este grupo aquellas
politicas relacionadas con los neuroderechos. El primer
pais en regular este aspecto ha sido Chile, que incluyé
una enmienda constitucional a finales de 2021 para
preservar los datos cerebrales, y que se redact6 de la
siguiente manera: «El desarrollo cientifico y tecnol6-
gico estara al servicio de las personas y se llevara a
cabo con respeto a la vida y a la integridad fisica y
psiquica. La ley regulard los requisitos, condiciones y
restricciones para su utilizacién en las personas,
debiendo resguardar especialmente la actividad cere-
bral, asi como la informacidn proveniente de ella».

Tras la iniciativa chilena, otros Estados que han regu-
lado los neuroderechos han sido el de Rio Grande do
Sul, en Brasil, y los de Colorado, California y Montana,
en EE.UU. Muy recientemente, se ha presentado en
Cantabria una Ley de Salud Digital, que sera la primera
en regular los neuroderechos en Espafa.

Retos en Espana para la inclusion de la
neurologia en las politicas publicas

Tal y como se ha descrito en el apartado anterior,
en nuestro pais se han hecho esfuerzos por incluir
algunas enfermedades neuroldgicas en las estrate-
gias nacionales. A pesar de esto, sigue habiendo
algunos retos en la implantacion de politicas publicas
sélidas.
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— Transferencia de las competencias en materia de

sanidad a las comunidades auténomas. A pesar de
las indudables ventajas del sistema autondmico, que
favorece la proximidad a las necesidades locales y
una mayor capacidad de adaptacion, la transferencia
de las competencias favorece las desigualdades
entre comunidades, lo que lleva a inequidades en el
acceso a servicios, programas de prevencion o inno-
vacion en salud, incluidos los neuroldgicos. Ademas,
en areas emergentes como la salud cerebral o la
atencion a la dependencia, puede haber territorios
con cobertura avanzada y otros sin desarrollar poli-
ticas especificas. Por otra parte, la ausencia de una
estrategia comin o de mecanismos eficaces de
colaboracion interterritorial puede dificultar la apli-
cacién homogénea de politicas publicas impulsadas
desde el Estado, como planes nacionales de salud
o estrategias frente a enfermedades especificas.
Finalmente, la gestion autonémica separada limita
en ocasiones la interoperabilidad de registros clini-
cos y dificulta la evaluacion global de resultados
sanitarios debido a la fragmentacién de los datos.
Envejecimiento poblacional acelerado. Espafna es
uno de los paises mas envejecidos del mundo, con
una esperanza de vida muy alta, lo que esta con-
duciendo al incremento de las enfermedades neu-
rodegenerativas. A esto hay que sumarle la llegada
de nuevos farmacos para el tratamiento de la enfer-
medad de Alzheimer que, mas alla del coste econo-
mico, supondran un cambio en el paradigma actual
de abordaje de la enfermedad y, probablemente, un
aumento de la demanda sanitaria. Un reto urgente
es el desarrollo de un plan nacional de demencias
actualizado con vistas a preparar la infraestructura
necesaria.

Listas de espera y tiempos de atencion excesivos.
Tal y como muestran los datos del Sistema Nacional
de Salud, la demora media para consulta en neuro-
logia en Espafa es alta (aunque desigual por comu-
nidades). El envejecimiento de la poblacion, el
incremento de la prevalencia de los trastornos neu-
rologicos y el desarrollo de nuevas tecnologias de
diagndstico y tratamiento han aumentado la demanda
de asistencia neuroldgica por encima de lo que se
han aumentado las plantillas. La formulaciéon de
politicas publicas en nuestro pais debe tener en
cuenta estos factores para poder hacer frente a la
demanda actual y futura.

Integracion sociosanitaria insuficiente. Muchos tras-
tornos neuroldgicos crénicos precisan una atencion
integral que combine lo sanitario y lo social. Sin

embargo, en nuestro pais persiste en gran medida la
separacion de ambos ambitos, con problemas en la
continuidad asistencia al alta hospitalaria y carencia
de recursos intermedios. Ademas, la ley de depen-
dencia ha tenido una implantacion irregular y asimé-
trica en las diferentes comunidades auténomas. Por
todo esto, es imposible asegurar una buena asisten-
cia neuroldgica a los pacientes crénicos sin una
mayor integracién sociosanitaria.

— Adopcién de la innovacion y sostenibilidad. En los
ultimos afos se ha producido un avance sin com-
paracion previa en la innovacion en neurologia. Se
han desarrollado tratamientos para la esclerosis mul-
tiple, las enfermedades neuromusculares, la migraha
y, recientemente, para la enfermedad de Alzheimer.
Esto ha conducido a que el costo asociado a estas
afecciones se haya disparado. El reto para Espania
es poder incorporar estas innovaciones de manera
rapida, pero equitativamente y manteniendo la sos-
tenibilidad del sistema sanitario.

— Falta de datos y evaluacion continua. Las caracte-
risticas de nuestro sistema sanitario, fragmentado
por comunidades auténomas, ha dificultado la exis-
tencia de datos unificados y registros especificos
para evaluar el impacto de las intervenciones en
neurologia. Un reto pendiente es el de implementar
un sistema de indicadores del Sistema Nacional de
Salud e incluso un observatorio de enfermedades
neuroldgicas, que periédicamente pueda informar
sobre prevalencia, recursos disponibles, tiempos de
espera... y asi poder orientar politicas basadas en
la evidencia.

¢Como podemos mejorar en Espaia la
representacion de la neurologia en las
politicas publicas?

Frente a los retos expuestos, existen varias oportu-
nidades de mejora.

— Implementacion del Plan de accidn global intersec-
torial sobre la epilepsia y otras enfermedades neu-
roldgicas (IGAP), publicado por la Organizacion
Mundial de la Salud en 2022'%, adaptado a la reali-
dad de nuestro pais. Asi, se podria desarrollar un
plan nacional de salud neurolégica inspirado en las
cinco lineas estratégicas del IGAP: a) elevar el nivel
de prioridad en las politicas y fortalecer la gober-
nanza; b) proporcionar servicios eficaces, oportunos
y resolutivos de diagndstico, tratamiento y atencion;
c) aplicar estrategias de promocion y prevencion; d)
fomentar la investigacion y la innovacion y potenciar
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los sistemas de informacion, y e) adoptar un enfo-
que de salud publica para la epilepsia y otras con-
diciones. Traducir este plan global a acciones
concretas es una oportunidad para alinear esfuer-
zos dispersos bajo objetivos comunes.

Desarrollo de una estrategia integral de salud cere-
bral. En clara consonancia con lo anterior, la rele-
vancia de las enfermedades neuroldgicas en la
actualidad hace que el desarrollo de una estrategia
integral de salud cerebral, en la que puedan inte-
grarse la salud mental, cerebral y el uso de sustan-
cias, aporte una vision mas holistica e integral. Ya
la Academia Europea de Neurologia publicé su
estrategia de salud cerebral en 2022'°. Integrarla en
una estrategia global mejoraria la atencién sanitaria
a los pacientes.

Innovacién tecnoldgica y digital. La transformacion
digital ofrece grandes oportunidades para la implan-
tacion de la neurologia en las politicas publicas. La
telemedicina puede facilitar el acceso de los pacien-
tes a consulta neuroldgica, sobre todo en lugares con
escasez de profesionales y con dificultades de acceso
a la asistencia presencial. Las politicas publicas pue-
den invertir en plataformas seguras y en proveer
conectividad a poblaciones rurales. Por otra parte, la
inteligencia artificial puede aplicarse en neurologia,
por ejemplo, en andlisis de imagenes de resonancia
magnética. Apoyar la investigacion y desarrollo en
salud digital y facilitar la adopcion de este tipo de
herramientas posicionaria al sistema de salud para
manejar el incremento en la demanda neuroldgica.
Potenciar la investigacién. Espafa cuenta con gru-
pos excelentes de investigacion basica y traslacio-
nal en neurociencias. Las politicas publicas tienen
la oportunidad de potenciar la transferencia de esos
hallazgos a aplicaciones clinicas concretas.
Desarrollo de nuevas politicas en respuesta a avan-
ces cientificos. A medida que la ciencia avanza, sur-
gen nuevas respuestas a los trastornos neuroldgicos.
Las politicas publicas deben mostrarse agiles para
incorporar los nuevos avances a politicas concretas,
que mejoren la salud neuroldgica de la poblacién.
Desarrollo de los neuroderechos. Tras la presenta-
cion de la Ley de Salud Digital por el Gobierno de
Cantabria, debe crearse un marco legal que com-
bine el fomento de la innovacién con la proteccion
de los derechos humanos. Esto implica: establecer
normas claras para la investigacion y el uso clinico
o comercial de neurotecnologias, asegurar el con-
sentimiento libre e informado en todos los procedi-
mientos que impliquen monitorizacién o manipulacion

del sistema nervioso, regular el uso de neurotecno-
logias fuera del &mbito médico, como en el entorno
laboral, educativo, militar o penal y crear organis-
mos de supervision ética y legal capaces de evaluar
el impacto de estas tecnologias en los derechos
fundamentales.

Conclusion

Las enfermedades neuroldgicas generan una gran
morbimortalidad y suponen una importante carga
socioecondmica. Ademads, los condicionantes socia-
les y econdmicos tienen una gran influencia en el
desarrollo de los trastornos neurolégicos. Sin
embargo, la neurologia sigue estando infrarrepresen-
tada en las politicas publicas. Mejorar la salud neuro-
l6gica por medio de las politicas publicas es un
desafio complejo, pero también una gran oportunidad.
Los profesionales de la neurociencia clinica tenemos
la obligacidn de asesorar a los responsables politicos
para convertirla en una prioridad politica, y hacer de
la salud cerebral un bien comun protegido por y para
toda la poblacién.
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