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Comienza en Ronda el | Festival de Cine y
Demencias

El proximo jueves 22 y el 29 de junio seran las siguientes mesas
redondas y proyecciones

El Area de Gestién Sanitaria Serrania y la Asociacién Rondeia
de Alzheimer Aroal inauguraron el pasado jueves el I Festival de
Cine y Demencias en el Convento de Santo Domingo, gracias al
patrocinio de la Sociedad Andaluza de Neurologia y la colaboracion
del Ayuntamiento de Ronda.

Se trata de una iniciativa que se desarrollara también el proximo
jueves 22y el dia 29 de junio, con mesas redondas y proyecciones de
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La primera jornada contd en la mesa inaugural con la alcaldesa,
Maria de la Paz Fernandez, la directora del Area de Gestion
Sanitaria Serrania de Mdalaga, Carmen Guerrero, la presidenta de
Aroal, Francisca Gonzdlez, y la neurdloga del Hospital Serrania de
Ronda y miembro de la junta directiva de la Sociedad Andaluza de
Neurologia, Angela Ollero, presidenta del festival.

Tras la proyeccion de la pelicula ‘Siempre Alice’, dirigida por
Richard Glatzer y Wash Westmoreland, se inici6 una mesa redonda
bajo el titulo ‘Confianza’, que conto con la coordinadora del Plan de
Alzheimer y otras demencias de Andalucia, Eva Cuartero Rodriguez,
como moderadora.

Participaron en la mesa redonda Angela Garcia Cafiete, presidenta
de la Confederacion Andaluza de Alzheimer y otras demencias
(ConFEAFA); Roberto Suarez Canal, neuropsicologo y técnico experto
y director de la Escuela Andaluza de Enfermedades
Neurodegenerativas (EADEN) de ConFEAFA; Antonio Aguirre,
cuidador de familiar con enfermedad de Alzheimer y voluntario de
ConFEAFA, y con un paciente presintomatico de Alzheimer.

El préximo jueves 22 presentaran la jornada Angela Ollero y Ratl
Madinabeitia, productor del documental ‘Los acordes de la
memoria’ y creador del Proyecto de Musica de tu Historia, ademas
de catedratico del Conservatorio Superior de Navarra.

A continuacion se proyectard el documental, estreno en Andalucia,
dirigido por Fernando Vera.

La mesa redonda, bajo el titulo ‘Compafiia’, estara moderada por
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Acreditacion de la Sociedad Esparniola de Neurologia, y Cristobal
Carnero Pardo, neurdlogo experto en Demencias de Fidyan
Neurocenter (Granada).

El jueves 29 de junio, presentaran la jornada Francisca Gonzdlez,
presidenta de Aroal, y la neurdloga Angela Ollero, presidenta del
festival.

A continuacion se proyectaran los cortometrajes ‘Algo queda’,
dirigido por Ana Lorenz; ‘La dama y la muerte’, dirigido por Javier
Recio, y ‘Malas hierbas’, dirigido por Manuel Ollero.

Moderard la mesa redonda, titulada ‘Conciencia’, Manuel Ollero
Baturone, jefe del Servicio de Medicina Interna del Hospital Virgen
del Rocio y director del Equipo de Atencion Psicosocial de Sevilla, y
participardn Javier Recio Gracia, story artista y director de
animacion, que dirige el cortometraje ‘La dama y la muerte’; Alicia
Martinez Martinez, cuidador de familiar con Alzheimer, bidloga,
poeta y ensayista, y promotora y coordinadora de la Iniciativa
Poesia y Salud; Francisca Sierra, trabajadora social del Equipo de
Atencion Psicosocial de Sevilla, y Antonio Aranda, enfermero
experto en Humanizacion.

Exposicion

Ademas, el Convento de Santo Domingo acoge una exposicion
permanente de fotografia presentada con el titulo ‘Con-viviendo con
el olvido’, desde el 15 al 29 de junio.
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Cada ano se diagnostican 160 nuevos
casos de ELA en Andalucia,
enfermedad que afecta en la
comunidad a mas de 550 personas

Redaccién 19 junio, 2023 ®3g85s W

La Asociaciéon Espanola de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (adELA) quiere
impulsar una nueva Ley de la ELA, con el
apoyo de todos los grupos parlamentarios,
partidos politicos y organizaciones, que
vea la luz en el minimo plazo posible

Privacidad

20/06/2023, 11:36



Cada afio se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en Andalucia, en... https://cadiznoticias.es/cada-ano-se-diagnostican-160-nuevos-casos-de...

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de

estas tres letras y, aunque es verdad que existe cierta relacion, la
realidad es que se trata de la abreviatura de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica, una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza
por su crueldad. Con ella, los musculos se van paralizando poco a
poco hasta perder completamente la movilidad mientras la mente
se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento
capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una patologia
crénica, por lo que los pacientes tienen una esperanza media de
vida de entre dos a cinco afos. Este miércoles 21 de junio es el
Dia Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a
alrededor de 160 andaluces al afio y que la padecen en
Andalucia mas de 550 personas las cuales se enfrentan a ella
dia a dia con esperanza, lucha y alma. Los datos de Andalucia por

provincias son:

Casos nuevos Personas que padecen ELA
Almeria 14 47
Cadiz 24 82
Cordoba 15 50
Granada 18 61
Huelva 10 35
Jaén 12 40
Malaga 33 112
Sevilla 37 128

La Asociacion Espafola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA)
lleva 33 afios apoyando a los enfermos y facilitando los servicios
que no les presta la Sanidad Publica. En el afio 2022 ha atendido a
687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia,

logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia y -
Privacidad
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discapacidad y aportandoles 1.500 productos de apoyo segun sus

necesidades en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las
necesidades de estos pacientes son cada vez mayores hasta tal
punto que requieren una atencion y vigilancia las 24 horas del dia.
Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica cada vez necesitan
mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas programas
asistenciales y, sin embargo, todo esto practicamente lo tienen que
costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que
aproximadamente el 94% de las familias no pueden costearse los
tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una

calidad de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy
importante que se impulse una nueva Ley de la ELA una vez
constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso electoral
para que, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos
politicos y organizaciones, vea la luz en el minimo plazo posible”,
destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociacion Espafiola de

Esclerosis Lateral Amiotroéfica (adELA).

En la actualidad, el diagnostico de esta enfermedad suele afectar a
toda la familia que es normalmente la que asume el cuidado de una
persona que cada vez requiere mas ayuda. Incluso muchos no
pueden acceder a tratamientos invasivos (traqueostomia,
gastrostomia, etc.) por carecer de familiares o cuidadores que

mantengan esa atencion las veinticuatro horas del dia.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacia desde la
Comunidad de Madrid de la puesta en marcha de la primera
residencia integral para enfermos de ELA. Esta constara de 80
plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia temporal) y 30

ambulatorias como Centro de Dia.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo
multidisciplinares a los que adELA aporta su experiencia atendiendo

a estos pacientes en su vida diaria con el objetivo de lograr una

buena base en este primer centro de Madrid que después pueda Privacidad

3de4 20/06/2023, 11:36



Cada afio se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en Andalucia, en... https://cadiznoticias.es/cada-ano-se-diagnostican-160-nuevos-casos-de...

trasladarse y hacerse realidad en todas las Comunidades

Autonomas.

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de
este proyecto que va a permitir seguir viviendo a los enfermos. No
obstante, es un plan que aun requiere mucho trabajo y recopilacion
de datos e informacién. Nuestra pregunta es, ¢(qué pasa con los
pacientes de ahora? Ellos necesitan un centro alternativo para vivir”,

anade Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espafia,
segun datos ofrecidos por la Sociedad Esparfiola de Neurologia
(SEN), y sus familias esperan con ansia que estas iniciativas se
lleven a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay tiempo que perder.
Cada afio 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral
Amiotrofica pero unas 900 fallecen a causa de esta patologia tan

cruel.

Privacidad
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Inicio > Noticias del dia » Lo dltimo en Turismo
LO ULTIMO EN TURISMO
Ya viene el Yellow Day o Dia mas Feliz del Ano

Por Redaccion CT 19 De Junio De 2023 ® 53 M

» Viajeros frecuentes aumentan su nivel de felicidad un 7%

e Tomar vacaciones cada afno, alarga los anos de vida

Clase Turista

El 20 de junio se celebra el Yellow Day, el cual se considera como el dia mas feliz del afo. Entre
las situaciones que nos provocan felicidad se encuentran estimulos como el viajar, por lo que
Despegar, la empresa lider en viajes de Latinoameérica, realizé un analisis de como viajar,

enriquece la vida de las personas, ademas de beneficiar la salud fisica y mental.

+ Salud mental y felicidad

El efectuar un viaje nos puede traer beneficios en nuestra salud mental al reducir el estrés del

dia a dia. En un estudio llevado a cabo por la Universidad Oberta de Catalunya, aseguré que el
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viajar muestra beneficios como el aumento de la seguridad y la autoestima, ademas de mejorar

la toma de decisiones, asi como aprender a enfrentarse a nuevas sensaciones.

Mientras que de acuerdo a datos que ofrecié un ensayo realizado por la Universidad de
Washington, en donde se utiliz6 una muestra de 500 encuestados, sefalé que los viajeros
frecuentes estan mas satisfechos con su vida, lo cual aumenta su nivel de felicidad un 7%.
Estos hallazgos indican que los viajes y el turismo pueden ser un dominio vital importante que

afecta la forma en que las personas evaltdan su calidad de vida en general.

e Salud fisica

Cuando tenemos la oportunidad de salir de viaje, esto no sélo otorga beneficios a la salud
mental, también lo hace con la salud de nuestro cuerpo. Por una parte mejora el
funcionamiento del cerebro al crear nuevas conexiones neuronales. Segun un estudio de la
Sociedad Espafiola de Neurologia, existen tres elementos claves que estimulan el cerebro al
viajar que son la variedad, la novedad y el desafio que se presentan al momento de llegar a un
nuevo sitio, en donde se encuentran nuevos paisajes, sonidos, aromas y personas, lo que
provoca una estimulo en las neuronas y las fortalece. Asimismo durante las vacaciones el
cerebro produce una hormona llamada serotonina que produce la sensacion de felicidad y

relaja el cuerpo.

“Siempre el tomarse unas vacaciones sera un respiro para el alma, que nos permite renovar
nuestro estado de dnimo y nuestra salud, ademas de pasar un tiempo con la familia o con
nosotros mismos, lo cual nos dard momentos de felicidad y satisfaccion.”, comenté Alejandro
Sanchez, Gerente de Loyalty y Alianza Financiera de Despegar. “En Despegar trabajamos por
ofrecer viajes accesibles, al poner a disposicién de los viajeros una gran variedad de precios y
pagos a cuotas para que la mayor cantidad de personas puedan realizar el viaje de sus suenos.’,

agrego el directivo.

En un comunicado de la Secretaria de Salud, la psicdloga adscrita a la Unidad de Salud Mental
Clinica del Hospital Juarez de México, Herlinda Carrillo, sefialé que la felicidad es una
responsabilidad personal y se logra cuando la persona encuentra su propésito y disfruta el aqui
y el ahora y agreg6 que debemos conocernos a nosotros mismos, “ya que aprendemos a poner

limites y a decir no ante situaciones que nos hacen sentir menos felices".
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Medio centenar de cordobeses padecen ELA

En el dltimo ano se han diagnosticado 15 personas mas con Esclerosis Lateral Amiotrdfica en la provincia
cordobesa
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Asociacion 'Saca la lengua a la ELA', solidaria con las personas con esta enfermedad.

Redaccion Cordépolis
19 de junio de 2023-16:57h (3 0
YW @cordopolis_es

Medio centenar de cordobeses padecen Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad neurodegenerativa de la que
han sido diagnosticados en el ltimo ano 15 personas en la provincia cordobesa.

PUBLICIDAD
La ELA provoca que los musculos se van paralizando poco a poco hasta perder completamente la movilidad mientras la
mente se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla para convertirla en
una patologia crénica, por lo que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco afios.
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Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 160 andaluces al
ano y que la padecen en Andalucia mas de 550 personas las cuales se enfrentan a ella dia a dia con esperanza, lucha y alma.
timo ano); Cadiz 82 (24); Cérdoba

Los datos de Andalucia por provincias son: en Almeria hay 47 pacientes de ELA (14 en el U

50 (15), Granada 61 (18), Huelva 35 (10), Jaén 40 (12), Mdlaga 112 (33) y Sevilla 128 (37).

La Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) lleva 33 afos apoyando a los enfermos v facilitando los
servicios que no les presta la Sanidad Publica. En el ano 2022 ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33131 sesiones de
fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia y discapacidad y aportandoles 1.500 productos
de apoyo segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrolldndose la ELA, las necesidades de estos pacientes son cada vez mayores hasta tal
punto que requieren una atencién y vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica cada vez
necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mds programas asistenciales y, sin embargo, todo esto
practicamente lo tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de las familias no
pueden costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una calidad de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se impulse una nueva Ley de la ELA una vez
constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de todos los grupos
parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, vea la luz en el minimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara,
presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

En la actualidad, el diagndstico de esta enfermedad suele afectar a toda la familia que es normalmente la que asume el
cuidado de una persona que cada vez requiere mas ayuda. Incluso muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos
(traqueostomia, gastrostomia, etc.) por carecer de familiares o cuidadores que mantengan esa atencidn las veinticuatro
horas del dia.
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Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacia desde la Comunidad de Madrid de |a puesta en marcha de la
primera residencia integral para enfermos de ELA. Esta constara de 80 plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia
temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Dia.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a los que adELA aporta su experiencia
atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el objetivo de lograr una buena base en este primer centro de Madrid que
después pueda trasladarse y hacerse realidad en todas las Comunidades Auténomas.

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este proyecto que va a permitir seguir viviendo a los
enfermos. No obstante, es un plan que aun requiere mucho trabajo y recopilacién de datos e informacién. Nuestra pregunta
es, iqué pasa con los pacientes de ahora? Ellos necesitan un centro alternativo para vivir”, anade Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espana, seglin datos ofrecidos por la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN), y sus familias esperan con ansia que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay
tiempo que perder. Cada afo 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrdfica pero unas 900 fallecen a
causa de esta patologia tan cruel.

PUBLICIDAD
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Cada afio se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en Andalucia,
enfermedad que afecta en la comunidad a mas de 550 personas

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres letras y,
aunque es verdad que existe cierta relacion, la realidad es que se trata de la
abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, una enfermedad neurodegenerativa
que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los misculos se van paralizando poco
a poco hasta perder completamente la movilidad mientras la mente se mantiene
intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o
frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo que los pacientes tienen
una esperanza media de vida de entre dos a cinco afios. Este miércoles 21 de junio
es el Dia Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 160
andaluces al afio y que la padecen en Andalucia mds de 550 personas las cuales se
enfrentan a ella dia a dia con esperanza, lucha y alma. Los datos de Andalucia por
provincias son:

Casos nuevos

Personas que padecen ELA
Almeria

14

47

Cadiz

24

82 fa
Coérdoba

1de5 20/06/2023, 11:35



El miércoles 21 Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (EL...

2de5

15

50
Granada
18

61
Huelva
10

35
Jaén
12

40
Malaga
33

112
Sevilla
37

128

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) lleva 33 afios
apoyando a los enfermos y facilitando los servicios que no les presta la Sanidad
Publica. En el afio 2022 ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones
de fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia 'y
discapacidad y aportandoles 1.500 productos de apoyo segun sus necesidades en
cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos
pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atenciény
vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica
cada vez necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas programas
asistenciales y, sin embargo, todo esto practicamente lo tienen que costear de sus
bolsillos. El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de las familias no
pueden costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener
una calidad de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se
impulse una nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales que
resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de todos los grupos
parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, vea la luz en el minimo plazo
posible”, destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociacién Espafiola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA).

En la actualidad, el diagnédstico de esta enfermedad suele afectar a toda la familia
que es normalmente la que asume el cuidado de una persona que cada vez requiere
mas ayuda. Incluso muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos
(traqueostomia, gastrostomia, etc.) por carecer de familiares o cuidadores que
mantengan esa atencién las veinticuatro horas del dia.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacia desde la Comunidad de
Madrid de la puesta en marcha de la primera residencia integral para enfermos de
ELA. Esta constara de 80 plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia
temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Dia.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a los que
adELA aporta su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el
objetivo de lograr una buena base en este primer centro de Madrid que después
pueda trasladarse y hacerse realidad en todas las Comunidades Auténomas.

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este proyecto
que va a permitir seguir viviendo a los enfermos. No obstante, es un plan que atln
requiere mucho trabajo y recopilacién de datos e informacién. Nuestra pregunta es,
:qué pasa con los pacientes de ahora? Ellos necesitan un centro alternativo para
vivir", afiade Adriana Guevara.

https://costadigital.es/el-miercoles-21-dia-mundial-de-la-esclerosis-lat...
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Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espafia, segln datos
ofrecidos por la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), y sus familias esperan con
ansia que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay
tiempo que perder. Cada afio 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis
Lateral Amiotréfica pero unas 900 fallecen a causa de esta patologia tan cruel.
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45 nuevos casos de ELA cada ano

en Castillay Leon
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Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una

enfermedad que se diagnostica a alrededor de 45 castellano
y leoneses al afio y que la padecen en la comunidad mas de

150 personas las cuales se enfrentan a ella dia a dia con
esperanza, lucha y alma.

Demandan un cambio de modelo de cuidados a mayores

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres
letras y, aunque es verdad que existe cierta relacion, la realidad es que se trata
de la abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad

https://elmirondesoria.es/nacional/sociedad/45-nuevos-casos-de-ela-c...
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neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad.

Con ella, los musculos se van paralizando poco a poco hasta perder
completamente la movilidad mientras la mente se mantiene intacta. No tiene
cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla para
convertirla en una patologia crénica, por lo que los pacientes tienen una
esperanza media de vida de entre dos a cinco afios.

Los datos de Castilla y Ledn por provincias son:

Casos nuevosPersonas que

al afio padecen ELA

Avila 3 10
Burgos 7 23
Ledn 9 29
Palencia 3 10
Salamanca6 21
Segovia 3 10
Soria 2 6

Valladolid 10 34
Zamora 3 11

La Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) lleva 33
afios apoyando a los enfermos y facilitando los servicios que no les presta la
Sanidad Publica.

En el afio 2022 ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de
fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia y
discapacidad y aportandoles 1.500 productos de apoyo segun sus necesidades
en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrolldndose la ELA, las necesidades de estos
pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atencién y
vigilancia las 24 horas del dia.

Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica cada vez necesitan mas
productos de apoyo, més ayudas técnicas, mas programas asistenciales y, sin
embargo, todo esto practicamente lo tienen que costear de sus bolsillos.

El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de las familias no pueden
costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una
calidad de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que
se impulse una nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales
que resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de todos los grupos
parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, vea la luz en el minimo
plazo posible”, ha destacado Adriana Guevara, presidenta de la Asociacion
Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

En la actualidad, el diagnéstico de esta enfermedad suele afectar a toda la
familia que es normalmente la que asume el cuidado de una persona que cada
vez requiere mas ayuda.

Incluso muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos (traqueostomia,
gastrostomia, etc.) por carecer de familiares o cuidadores que mantengan esa
atencion las veinticuatro horas del dia.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacia desde la
Comunidad de Madrid de la puesta en marcha de la primera residencia
integral para enfermos de ELA. Esta constard de 80 plazas, 50 en régimen

https://elmirondesoria.es/nacional/sociedad/45-nuevos-casos-de-ela-c...
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interno (algunas de estancia temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Dia.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a
los que adELA aporta su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida
diaria con el objetivo de lograr una buena base en este primer centro de
Madrid que después pueda trasladarse y hacerse realidad en todas las
Comunidades Auténomas.

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este
proyecto que va a permitir seguir viviendo a los enfermos. No obstante, es un
plan que aun requiere mucho trabajo y recopilacién de datos e informacion.
Nuestra pregunta es, ;qué pasa con los pacientes de ahora? Ellos necesitan un
centro alternativo para vivir”, ha afiadido Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espafia, segin
datos ofrecidos por la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), y sus familias
esperan con ansia que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes posible.

Con la ELA no hay tiempo que perder. Cada afio 900 personas son
diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotroéfica pero unas 900 fallecen a
causa de esta patologia.

www.adelaweb.org
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Cada aino se diagnostican 160
nuevos casos de ELA en Andalucia,
enfermedad que afecta en la
comunidad a mas de 550 personas

El Quincenal

4-5 minutos

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado
de estas tres letras y, aunque es verdad que existe cierta
relacion, la realidad es que se trata de la abreviatura de la
Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad
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neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con ella,
los musculos se van paralizando poco a poco hasta perder
completamente la movilidad mientras la mente se mantiene
intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de
detenerla o frenarla para convertirla en una patologia cronica,
por lo que los pacientes tienen una esperanza media de vida de
entre dos a cinco afnos. Este miércoles 21 de junio es el Dia
Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a
alrededor de 160 andaluces al afio y que la padecen en
Andalucia mas de 550 personas las cuales se enfrentan a ella
dia a dia con esperanza, lucha y alma. Los datos de Andalucia
por provincias son:

Casos nuevos | Personas que padecen ELA
Almeria 14 47
Cadiz 24 82
Cordoba 15 50
Granada 18 61
Huelva 10 35
Jaén 12 40
Malaga 33 112
Sevilla 37 128

La Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(adELA) lleva 33 anos apoyando a los enfermos y facilitando los
servicios que no les presta la Sanidad Publica. En el afio 2022
ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de
fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre
dependencia y discapacidad y aportandoles 1.500 productos de
apoyo segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las
necesidades de estos pacientes son cada vez mayores hasta
tal punto que requieren una atencion y vigilancia las 24 horas
del dia. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica cada
vez necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas,
mas programas asistenciales y, sin embargo, todo esto
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practicamente lo tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es
tan elevado que aproximadamente el 94% de las familias no
pueden costearse los tratamientos necesarios que sirven para
ofrecer y mantener una calidad de vida digna.
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“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy
importante que se impulse una nueva Ley de la ELA una vez
constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso
electoral para que, con el apoyo de todos los grupos
parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, vea la luz
en el minimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara,
presidenta de la Asociacion Espafnola de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (adELA).

En la actualidad, el diagndstico de esta enfermedad suele
afectar a toda la familia que es normalmente la que asume el
cuidado de una persona que cada vez requiere mas ayuda.
Incluso muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos
(traqueostomia, gastrostomia, etc.) por carecer de familiares o
cuidadores que mantengan esa atencion las veinticuatro horas
del dia.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacia
desde la Comunidad de Madrid de la puesta en marcha de la
primera residencia integral para enfermos de ELA. Esta
constara de 80 plazas, 50 en régimen interno (algunas de
estancia temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Dia.

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.elquincenaldelospedroche...
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Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo
multidisciplinares a los que adELA aporta su experiencia
atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el objetivo
de lograr una buena base en este primer centro de Madrid que
después pueda trasladarse y hacerse realidad en todas las
Comunidades Auténomas.

“‘Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores
de este proyecto que va a permitir seguir viviendo a los
enfermos. No obstante, es un plan que aun requiere mucho
trabajo y recopilacion de datos e informacion. Nuestra pregunta
es, ¢, qué pasa con los pacientes de ahora? Ellos necesitan un
centro alternativo para vivir’, anade Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en
Espanfa, segun datos ofrecidos por la Sociedad Esparnola de
Neurologia (SEN), y sus familias esperan con ansia que estas
iniciativas se lleven a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay
tiempo que perder. Cada ano 900 personas son diagnosticadas
de Esclerosis Lateral Amiotréfica pero unas 900 fallecen a
causa de esta patologia tan cruel.
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AdELA pide impulsar una nueva Ley de la ELA 'y "que vea la luz
en el minimo plazo posible"

Archivo - Silla de ruedas, esclerosis
- ROMASET/ ISTOCK - Archivo

Publicado: lunes, 19 junio 2023 13:28

@infosalus_com

Infosalus

@ @ < Newsletter

MADRID, 19 Jun. (EUROPA PRESS) - La Asociacién Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(adELA) ha sefialado su intencién de ayudar a impulsar una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos
los grupos parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, para que "vea la luz en el minimo plazo
posible".

Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica,

21 de junio, recuerda que lleva 33 afos apoyando a los enfermos y facilitando los servicios que "no les
presta la Sanidad Publica". En el afio 2022 ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones
de fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia y discapacidad y
aportandoles 1.500 productos de apoyo segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos pacientes son cada vez

1de?2 20/06/2023, 11:31
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Cuarenta jiennenses estan diagnosticados con
Esclerosis Lateral Amiotréfica

19 junio, 2023

Estrena cocina por menos
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nueva cocina

JAEN.- ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres letras y,

aunque es verdad que existe cierta relacién, la realidad es que se trata de la abreviatura
de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, una enfermedad neurodegenerativa que se
caracteriza por su crueldad. Con ella, los musculos se van paralizando poco a poco hasta
perder completamente la movilidad mientras la mente se mantiene intacta. No tiene ci
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padecen en Andalucia mas de 550 personas las cuales se enfrentan a ella dia a dia

con esperanza, lucha y alma. Los datos de Andalucia por provincias son:

Casos nuevos Personas que padecen ELA

Almeria 14 47

Cadiz 24 82

Cordoba 15 50

Granada 18 61

Huelva 10 35

Jaén 12 40

Malaga 33 112

Sevilla 37 128 Te puede interesar: ®

La Asociacion Espafola de Esclerosis Lateral Amiot
a los enfermos y facilitando los servicios que no |es
2022 ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33.

logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre |
aportandoles 1.500 productos de apoyo seguin sus Estrena cocina por menos
enfermedad. Si eres de IKEA Family tienes

un 10% de descuento en tu
nueva cocina

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos pacientes

son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atencion y vigilancia las 24
horas del dia. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica cada vez necesitan mas
productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas programas asistenciales y, sin embargo,
todo esto practicamente lo tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado
que aproximadamente el 94% de las familias no pueden costearse los tratamientos

necesarios que sirven para ofrecer y mantener una calidad de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se impulse
una nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales que resulten del
proceso electoral para que, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos
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normalmente la que asume el cuidado de una persona que cada vez requiere mas ayuda.
Incluso muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos (tragueostomia,
gastrostomia, etc.) por carecer de familiares o cuidadores que mantengan esa atencion

las veinticuatro horas del dia.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacia desde la Comunidad de
Madrid de la puesta en marcha de la primera residencia integral para enfermos de ELA.
Esta constara de 80 plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia temporal) y 30

ambulatorias como Centro de Dia.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a los que
adELA aporta su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el

objetivo de lograr una buena base en este primer ¢ Te puede interesar:

trasladarse y hacerse realidad en todas las Comun|

“Estamos muy ilusionados de poder participar com
a permitir seguir viviendo a los enfermos. No obstz
mucho trabajo y recopilaciéon de datos e informacic
con los pacientes de ahora? Ellos necesitan un ceni

Adriana Guevara.
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unas 900 fallecen a causa de esta patologia tan cruel.
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Cada aino se detectan 14 casos de ELA en
Almeria, una enfermedad que paraliza el cuerpo

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) quiere impulsar
una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios,
partidos politicos y organizaciones, que vea la luz en el minimo plazo posible

F.L.C.
Almeria

Lunes, 19 de junio 2023, 23:31
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Comenta

La Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad neurodegenerativa con la
que los musculos se van paralizando poco a poco hasta perder
completamente la movilidad mientras la mente se mantiene intacta, afecta en
Almeria a casi medio centenar de personas con hasta 14 diagnosticos anuales
nuevos. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o
frenarla para convertirla en una patologia cronica, por lo que los pacientes
tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco anos. Este miercoles
21 de junio es el Dia Mundial de la ELA.

La Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) lleva 33
anos apoyando a los enfermos y facilitando los servicios que no les presta la
Sanidad Publica. En el ano 2022 ha atendido a 687 enfermos impartiendo
33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias
sobre dependencia y discapacidad y aportandoles 1.500 productos de apoyo
segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos
pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atenciony
vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con Esclerosis Lateral
Amiotrofica cada vez necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas
técnicas, mas programas asistenciales y, sin embargo, todo esto
practicamente lo tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado
gue aproximadamente el 94% de las familias no pueden costearse los
tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una calidad de
vida digna.

«Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que
se impulse una nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales
qgue resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de todos los grupos
parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, vea la luz en el minimo
plazo posible», destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociacion
Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA).

En la actualidad, el diagnostico de esta enfermedad suele afectar a toda la
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familia que es normalmente la que asume el cuidado de una persona que
cada vez requiere mas ayuda. Incluso muchos no pueden acceder a
tratamientos invasivos (tragueostomia, gastrostomia, etc.) por carecer de
familiares o cuidadores que mantengan esa atencién las veinticuatro horas
del dia.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacia desde la
Comunidad de Madrid de la puesta en marcha de la primera residencia
integral para enfermos de ELA. Esta constara de 80 plazas, 50 en régimen
interno (algunas de estancia temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Dia.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a
los que adELA aporta su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida
diaria con el objetivo de lograr una buena base en este primer centro de
Madrid que después pueda trasladarse y hacerse realidad en todas las
Comunidades Autonomas.

«Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este
proyecto que va a permitir seguir viviendo a los enfermos. No obstante, es un
plan que aun requiere mucho trabajo y recopilacion de datos e informacion.
Nuestra pregunta es, ;qué pasa con los pacientes de ahora? Ellos necesitan
un centro alternativo para vivir», anade Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espana, segun
datos ofrecidos por la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), y sus familias
esperan con ansia que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes posible. Con
la ELA no hay tiempo que perder. Cada ano 900 personas son diagnosticadas
de Esclerosis Lateral Amiotrofica pero unas 900 fallecen a causa de esta
patologia.

Temas Almeria (Provincia)

Comenta

Reporta un error

4 de 10 20/06/2023, 11:12



Pacientes de migrafia esperan 6 afios un diagndstico y otro mas a los ... about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.infobae.com%2Fespana%...

infobae.com

Pacientes de migrana esperan 6
anos un diagnostico y otro mas a los
farmacos especificos

Newsroom Infobae

4-5 minutos

Madrid, 19 jun. Los pacientes con migrana, la tercera
enfermedad mas prevalente del mundo y que en Espafia ataca
a 5 millones de personas, al 20 % de manera cronica, tardan de
media mas de seis afos en tener un diagndstico, a los que
suman al menos otro mas para poder acceder a los farmacos
especificos que ya existen.

Expertos en neurologia y pacientes reunidos en la jornada
"Derribando los muros de la migrana" organizada por Lundbeck
han denunciado este lunes la banalizacion, la falta de
concienciacion y sensibilizacion, la compleja ruta asistencial y la
dificultad de acceso a estos nuevos farmacos y a las unidades
especializadas.

Pese a que se trata de la primera causa de discapacidad en los
mayores de 50 afos, lleva a un infradiagndstico del 40 %, y eso
ocurre porque "el propio paciente no acude a consulta porque
piensa que no tiene solucion y usa farmacos sin receta médica",
ha advertido Pablo Irimia, coordinador del Grupo de Estudio de
Cefaleas de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN).

En Espana se estima que 1 millén de personas de todas las
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edades padece migrafa cronica y otros cuatro desarrollan su
forma episddica; ocho de cada diez casos se da en mujeres.

Pese a que es una enfermedad detectable por sus sintomas
que no requiere de pruebas complementarias, los primeros
tardan mas de siete afnos en recibir su diagnodstico, uno mas
que los que tienen migrafas episoddicas.

El retraso lleva a una cronificacidon de la cefalea y, cuanto mas
frecuentes son, mas riesgo hay de desarrollar otras
comorbilidades como trastornos psicoldgicos y del suefio
-incluyendo depresion, ansiedad e insomnio-, enfermedades y
eventos cardiovasculares, trastornos gastrointestinales y
procesos inflamatorios.

Irimia ha urgido a mejorar la ruta asistencial, con mayor
formacion médica en el diagndstico y el tratamiento de la
migrana, asi como la comunicacion entre atencion primaria y
especializada, al tiempo que ha criticado el insuficiente numero
de unidades especializadas y la inequidad de acceso a las
mismas en funcion del territorio en el que se vive.

El panorama de estos pacientes "ha cambiado de forma
extraordinaria", ya que ya cuentan con tratamientos especificos
a base de anticuerpos monoclonales que bloquean el
neuropéptido CGRP, que desempena un papel crucial en la
patogénesis de la enfermedad, que son muy bien tolerados y
mucho mas eficaces.

Pero este tratamiento, dispensable solo en hospitales, esta
aprobado para pacientes con al menos cuatro cefaleas al mes 'y
es cubierto por el Sistema Nacional de Salud para aquellos que
tienen 8 crisis mensuales y cuando ya se han probado sin éxito
otros tres con anterioridad.

De modo que, "en el mejor de los casos", desde que inicia el
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recorrido hasta que accede tiene que pasar otro ano mas, ha
lamentado el experto, quien ha recordado que las sociedades
cientificas llevan tiempo reclamando que estos medicamentos
se utilicen en primera linea.

Los nuevos farmacos, ha continuado José Miguel Lainez,
presidente de la SEN vy jefe de Servicio de Neurologia del
Hospital Clinico Universitario de Valencia, aportan beneficios al
paciente "desde la administracion de la primera dosis".

"A muchos pacientes estos farmacos nos ha cambiado la vida",
ha corroborado Isabel Colomina, presidenta de la Asociacion
Espafola de Migrana y Cefalea (Aemice), quien ha reivindicado
el papel de la investigacion y ha pedido a las autoridades
sanitarias que faciliten el acceso a la innovacion.

Monica Aguilar, paciente de migrana desde los 7 anos, sabe lo
que es encontrarse con todos y cada uno de los obstaculos que
tienen que saltar las personas con migrana; su sensacion es
que, pese a que en su familia son tres generaciones con esta
enfermedad -su padre y su hijo también la tienen-, "no se ha
avanzado nada. Se ha dado un pequeno pasito pero hay mucha
desinformacién”, ha censurado.

"Tengo la sensacion de que apagan fuegos y lo que
necesitamos es un cortafuegos", ha reclamado Aguilar antes de
insistir en la necesidad de facilitar el acceso a la innovacion.
EFE

adaljlp
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Blanco, rosa, verde, marron y azul:
por qué los sonidos de colores son
el nuevo desestresante

Maria Elvira

5-6 minutos

Quien haya sufrido a un bebé en casa sin parar de berrear
sabra bien de qué hablamos. Hubo en tiempo en el que colocar
pegado a la canastilla un video de YouTube con un secador de
imagen fija se tornoé en la solucion perfecta para invocar al
suefo del recién nacido. “jFunciona!”, clamaban con alivio los
desesperados padres. La razon del éxito era el ruido que
emitia el utensilio, denominado “blanco” y con poderes
neutralizadores.
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Ahora que quienes no podemos dormir a pierna suelta somos
los adultos, en cifras que apuntan hasta los cuatro millones de

espafoles los que sufren algun trastorno del suefio cronico y,
entre un 20 % y un 48%, los que tienen dificultad para

iniciar o mantener el sueio, segun la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), el sonido de la pureza se hace necesario.

Pero hay mas ruidos terapéuticos en la paleta cromatica.

¢ Qué pueden hacer por nosotros los sonidos de colores?
Lo primero: distraernos de ese rumiar con el que nos quedamos
a solas cuando estamos en la cama y en silencio. Un dialogo
interior que, segun recoge la empresa Sanicat en una encuesta,
tiene que ver con el desasosiego laboral.

PUBLICIDAD

Ocultar este anuncioSobre tu data

Podemos tener datos asociados con su identificador de hash y /
o transmitir una o0 mas cookies, pequenos archivos de texto que
contienen caracteres alfanuméricos que identifican de forma
unica al navegador web. Esto se utiliza para rastrear sus
patrones de uso en nuestros sitios web afiliados de una manera
no identificable personalmente.

Haga clic aqui para eliminar todos sus datosLeer mas sobre

nuestros Términos
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Ingrese su direccidn de correo electrénico o numero de teléfono
para eliminar todos sus datos. Para eliminar solo las cookies
almacenadas en su navegador no necesita completar ningun
campo.
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Invibes Advertising no guarda ninguno de los datos personales
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perfil personal se eliminaran de nuestros sistemas en un plazo
maximo de 24 horas.

Cerrar

Para permitir esta accion, necesitamos colocar una cookie.
Se eliminara su cookie en el historial.
Cerrar

Sobre Invibes Advertising

Ojo al dato: “Un 63% de los espaioles sefala la sobrecarga de
trabajo como la situacién que les genera mayor estrés”. Entre
las soluciones que se buscan para relajarse escuchar musica
figura como la favorita para el 73% de los encuestados. En
particular, el género lo-fi (baja fidelidad o frecuencia) es uno de
los mas tranquilizadores. Y a él pertenecen los ruidos de
colores: blanco, rosa, marrén, verde y azul, cada uno con sus
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caracteristicas y funcion.

¢ Te gustaria saber de qué van? Sigue leyendo y amplia tu
playlist (de forma gratuita).

Ruido blanco: de las olas del mar al ronroneo de
un gato

Aunque no es el unico sonido terapéutico, si es el mas famoso.
Un reciente estudio concluia que a las personas que
escuchaban este color les vencia el suefio mas rapido (casi en
la mitad de tiempo). Y ¢,con qué nos encontramos? Pues con el
sonido de las olas del mar (para el 70% de los espafoles, el
mas relajante, segun la encuesta de Sanicat), la lluvia (favorito
del 63%) y uno que nos parece de lo mas original: el ronroneo
de los gatos, que el 45% de los espanoles asocia con un
estado de serenidad.

La playlist Catfulness utiliza el ronroneo del gato como base
musical.

Ruido rosa para el descanso y la memoria

En el ruido blanco las frecuencias se dan a una misma
intensidad, algo que no a todo el mundo le resulta agradable. El
rosa, a diferencia, crea frecuencias algo mas altas y con
finales suaves, lo que lo convierte en facil de escuchar. “No soélo
ayuda a conciliar el suefo, sino que mejora la fase mas
profunda de éste y mejora la memoria”, apuntan desde la firma
Best Matress Brand.

Ruido marrén o el bloqueo del mundo exterior

El hashtag #brownnoise acumula mas de 84 visualizaciones en
TikTok. El sonido marrdn recuerda al que se siente en cabina
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cuando el avion se encuentra a velocidad crucero y que
coincide, curiosamente, con el instante en el que uno comienza
a relajarse.

¢ Lo mejor? Tiene la capacidad de bloquear los ruidos externos
y los internos, ojo, porque esta demostrado que ayuda a apartar
esos interminables (y poco fructiferos) mondlogos mentales que
algunos mantienen cuando se van a dormir.

Ruido verde, el aliado de la mente

Parecido en algunas frecuencias al marrén, este sonido ha
tomado TikTok. Se llama green porque parece invocar a la
naturaleza. Y es que se asemeja a la acustica de estar
escuchando a lo lejos el incesante flujo de una cascada, en un
dulce mix con melodia musical. Promueve la relajacion y la
calma, favorece el suefio y es idoneo para el estudio y la
meditacién, ya que bloquea otras experiencias sensoriales que
puedan interferir en la concentracion.

Ruido azul: para relajarte al final del dia

Resulta parecido al sonido blanco, pero algunos decibelios mas
alto. Cuando lo escuches seguro que te recuerda a una ducha
que alguien ha dejado abierta. Es quizas el ruido que mas
consigue aislar los ruidos de fuera. Te sera util, eso si, si no te
molestan los matices sonoros agudos.

5de5 20/06/2023, 11:15



Una revision de estudios con 2,2 millones de personas muestra como l...  https://www.lanacion.com.ar/sociedad/una-conexion-conocida-una-rev...

LA NACION suscrBITE ~ Q

LA NACION > Sociedad

Una conexion conocida: una revision de estudios con
2,2 millones de personas muestra como la soledad
eleva el riesgo de morir

El analisis de 90 investigaciones cientificas muestra coémo vivir solo y tener pocas
relaciones sociales acorta la vida

19 de junio de 2023 * 19:35

El Pais

Luego de la revision de los estudios, los investigadores sefialaron que la soledad eleva el
riesgo de morir por cualquier tipo de causa en un 14%
Shutterstock
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MADRID.- Que la soledad mata no es nuevo. Los expertos y los estudios
cientificos ya habian establecido la conexion entre estar solo y el acortamiento
de la vida. Lo nuevo es la contundencia de las pruebas acumuladas. Una
revision de lo que sabe la ciencia sobre el impacto del aislamiento social en la
salud ha encontrado 90 trabajos realizados en medio mundo. En conjunto,
recogen los datos de 2,2 millones de personas. El estudio también destaca que
algunas enfermedades, como las cardiovasculares y algunos tipos de cancer,
evolucionan peor cuando se vive solo.

PUBLICIDAD

A DOS ANOS DE SU REGLAMENTACION: POR QUE AUN NO SE APLICA LA LEY QUE PERMITIRA
UNIFICAR LOS TALLES EN TODO EL PAiS

Un grupo de cientificos de varias instituciones chinas ha recopilado todas las
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especificamente la relacion entre soledad o aislamiento social y
mortalidad. Como es ya casi norma en este ambito, diferencian entre lo
subjetivo, la sensacion de estar solo (soledad), de lo objetivo, la reduccién de
las relaciones sociales (métrica del aislamiento social). El 90% de los estudios
se llevaron a cabo en paises desarrollados, casi la mitad europeos. En total,
mas de 2,2 millones de personas fueron o estan siendo seguidas
durante anos (hasta medio siglo). Esto la convierte en una gran muestra
cuyos resultados tienen una elevada potencia estadistica.

Esta revision, publicada este lunes en Nature Human Behaviour, muestra que,
de media, la soledad eleva el riesgo de morir por cualquier tipo de
causa en un 14%. En casi todos los estudios analizados se controlaron otras
posibles variables, como el género, la edad, nivel socioeconémico, actividad
fisica o condiciones previas, como el tabaquismo, alcoholismo o la diabetes. La
situacion es peor cuando lo que se mide es el impacto del aislamiento social,
entendido como la escasez de relaciones sociales. Entonces, el riesgo de
mortalidad se agrava en un 32%. Segun las dos decenas de trabajos que
estudiaron el impacto segun el género, los hombres y mujeres que dicen
sentirse solos tienen el mismo riesgo. Sin embargo, la falta de relaciones
sociales agrava mas la situacion de los varones que la de las mujeres en cinco
puntos porcentuales.

Los autores de la revision también recopilaron trabajos centrados en distintas
enfermedades, en particular cardiovasculares y algunos tipos de cancer.
Con una muestra combinada de mas de un millon de personas, el aislamiento
social eleva el riesgo de morir por alguna patologia circulatoria entre la
poblacion general en un 34% mayor entre las personas. Mientras, los que se
sienten solos, aunque tenian un ligero aumento en la probabilidad de morir por
algun problema cardiaco, no era significativo. Este resultado, unido al de la
mortalidad por cualquier causa, sugiere que la falta de relaciones social predice
mejor que la sensacion de soledad, que es autopercibida, el riesgo de
mortalidad.
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La diferencia entre soledad y aislamiento social se confirma en otra parte del
trabajo, cuando revisan como pueden agravar la evolucion del cancer. Mientras
gue el riesgo de morir por esta causa entre la poblacién general se agravaba en
un 34% entre los que tenian pocas relaciones sociales, este porcentaje bajaba
hasta el 9% en el caso de los que se sienten solos.

“TENEMOS QUE ENGANAR A LA NATURALEZA": LOGRAN QUE UN FETO ANIMAL SOBREVIVA 12 DIAS

EN UNA PLACENTA ARTIFICIAL >

Aislamiento

Aunque estar solos y sentirse solo puedan ser las dos caras de la misma
moneda, para Maoqing Wang, investigador de la Universidad de Medicina de
Harbin (China) y coautor de la revision, “el aislamiento es peor que la
soledad”. En un correo Wang afade: “Se ha demostrado que la soledad
predice la salud mental (por ejemplo, depresién) y se ha comprobado que el
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analizado la moneda en su conjunto, “seguin nuestro metaanalisis, el efecto
combinado del aislamiento social y la soledad no es mayor que los efectos
separados y el aislamiento por si solo influye mas fuertemente en la mortalidad
prematura”. Para el cientifico chino, “las personas que se sienten solas, pero no
estan socialmente aisladas tienen estrés de salud mental, pero pueden resistirlo
debido a sus redes sociales”. Y esto habria que tenerlo en cuenta a la hora de
disefar las politicas y programas de salud publica.

Para el director de Atencion Integrada e Investigacion del Parque Sanitario
Pere Virgili, de Barcelona, Marco Inzitari, “la potencia, la cantidad de datos que
reune este trabajo, da solidez a algo que veniamos observando desde hace
tiempo, que vivir en soledad eleva el riesgo de mortalidad”. En cuanto a
los factores que podrian explicar el impacto de la soledad en la mortalidad,
Inzitari, recuerda, como dicen los autores, como los que viven solos se
cuidan menos o les cuesta mas seguir un estilo de vida saludable.
“Hay también una serie de efectos fisiologicos que pueden afectar al
metabolismo, al sisterma inmune o la circulacion”, dice el también profesor de
la UOC, la Universidad Abierta de Cataluia. Trabajos anteriores han mostrado
como estar o sentirse solo eleva la liberacion de cortisol. Esta hormona provoca
una serie de efectos en cascada en todo el organismo.
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Un tercer factor que explicaria la relacion entre soledad y mortalidad estéa en la
cabeza. Los autores de la revision mencionan en ella que la incidencia de
problemas mentales como la depresidon es mayor en las personas
que viven solas. La doctora Teresa Moreno, miembro de la Sociedad
Espafiola de Neurologia, recuerda que “la depresion adelanta los sintomas de
las enfermedades neurodegenerativas, como el Alzheimer y el Parkinson”. Y
esto viene acompafiado del abandono de habitos de vida saludables,
retroalimentandose: “Los ancianos que viven solos desarrollan antes estas
enfermedades”, termina Moreno.

La geriatra Esther Roquer, presidenta de la Sociedad Catalana de Geriatriay
Gerontologia, recuerda como empieza todo: “A medida que envejeces vas
teniendo perdidas, tu amor, tus amigos, te vas quedando solo. También llega la
fragilidad, dejas de salir y se pierden las relaciones. Ahora las familias son mas
pequenas, lo que no ayuda a combatir la soledad. Ademas, puedes estar

i Q 88 R )

Inicio Buscar Secciones Mis Notas Perfil

6 de 18 20/06/2023, 11:27



Una revision de estudios con 2,2 millones de personas muestra como l...  https://www.lanacion.com.ar/sociedad/una-conexion-conocida-una-rev...

PUBLICIDAD

Tanto Roquer como Inzitari coinciden en lo que habria que hacer para lograr
que un factor de riesgo de mortalidad tan destacado que es evitable, se evite
efectivamente. “Ademas de sensibilizar a la poblacién contra el edadismo
[discriminacion social por la edad, el arrinconamiento de los adultos mayores],
habria que integrar los servicios sociales y los sanitarios”, dice la geriatra. Para
Inzitari, “hay que aprovechar el tejido administrativo y el social; aqui es
iImportante integrar la parte de salud con la social”, para lo que Roquer llama
“hacer la prescripcion social, prescribir actividades como se prescriben
medicinas”. Pero también coinciden es que es necesario un cambio social
porque, en palabras del profesor de la UOC, “hay algo que es mas profundo y
tras la pandemia, otra vez nos estamos olvidando de los mayores”.

Por Miguel Angel Criado
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E195% de los pacientes con migrafia tarda mas
de seis anos en lograr un diagnostico

En Espanfa se estima que mas de 1 millon de personas sufren migrafa de
forma cronica

f ¥ © ®

SERVIMEDIA
19/06/2023 17:12

MADRID, 19 (SERVIMEDIA)

Un 95% de las personas que sufren migrana tarda mas de seis afios en lograr
un diagnostico y el 40% estd aun sin diagnosticar, segun datos de la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

Pablo Irimia, coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas de la SEN,
confirmé que “los pacientes tardan mas de seis afios en ser diagnosticados'y,
ademas, el 50% considera que la informacion recibida en el momento del
diagnostico es insuficiente, por 1o que no consideran utiles las visitas a las
consultas médicas".

Por ello, la compaiiia farmacéutica Lundbeck presenta la campana
‘Derribando los muros de la migrafa’, para destacar las trabas con las que se
encuentran los pacientes con migrafia, como falta de concienciacion o
infradiagnostico e insuficiente formacion del paciente.

x
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En Espafia se estima que mds de un millén de personas sufren migrafna de
forma cronica y mas de cuatro millones de forma episddica. E1 80% de los
casos son mujeres. La migrafia es la tercera enfermedad mas prevalente del
mundo y el trastorno neuroldgico mas discapacitante en la franja de los 16 a
50 afos.

Para Isabel Colomina, presidenta de la Asociacion Espaiiola de Migrafia y
Cefalea (Aemice), la banalizacion social es una de las principales trabas que
se encuentran los pacientes: “Estamos frente a una enfermedad neuroldgica
discapacitante, pero cuando le dices a alguien que tienes migrafia lo
equipara a un simple dolor de cabeza”.

Para mejorar el tratamiento, los expertos abogan por mejorar "la ruta
asistencial del paciente", especialmente en la formacion médica en el
diagnostico y el tratamiento de la migrafia, asi como la comunicacion entre
atencion primaria y especializada.

“Los casos mas complejos deberian ser atendidos en una unidad
especializada o unidad de cefaleas, que todavia son insuficientes”, subrayo %
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el doctor Irimia, quien también es consultor del Departamento de
Neurologia de la Clinica Universidad de Navarra.

No obstante, el neurdlogo advirtio de que el acceso a las Unidades de
Cefaleas “es muy desigual en funcion del lugar de residencia de paciente,
por lo que es fundamental un Plan Estratégico Nacional de la Migrafa para
conseguir una atencion equitativa y de calidad”. “En el ambito clinico se ha
identificado la necesidad de impulsar el diagndstico precoz, 1a atencion
coordinada entre atencion primaria y especializada y 1a mejora en el acceso
alos farmacos mas eficaces en la migrana”, agrego el doctor Irimia.

INVESTIGACION SOBRE MIGRANA

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

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

Este experto recalco la importancia de la rapidez en la accion del
tratamiento para la mejora del paciente. “Hay farmacos que permiten que el
paciente perciba desde el primer dia unos beneficios inmediatos que se
sienten desde la administracion de la primera dosis del tratamiento”.

En este sentido, el neurdlogo aseguro que esta accion rapida es esencial para
“un efecto preventivo en el caso de que se necesite, ya que los tratamientos
preventivos son cruciales en un 50% de los casos para reducir la frecuencia
de las crisis, mejorar la calidad de vida del paciente, y fundamental para el
tratamiento de la migrafia cronica”.

x
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Que la soledad mata no es nuevo. Expertos y estudios cientificos ya habian establecido

la conexidn entre estar solo y acortar la vida. Lo que es nuevo es la importancia de la
evidencia recopilada. Una revision de lo que la ciencia sabe sobre los efectos del
aislamiento social en la salud ha revelado 90 articulos realizados en medio mundo.
Juntos recopilan los datos de 2,2 millones de personas. El estudio también destaca que
algunas enfermedades, como las enfermedades cardiovasculares y algunos tipos de

cancer, empeoran cuando vives solo.

Un grupo de académicos de varias instituciones chinas ha recopilado toda la
investigacion realizada desde la década de 1980 que ha analizado especificamente el
vinculo entre la soledad o el aislamiento social y la mortalidad. Como ya es casi habitual
en este campo, distinguen entre lo subjetivo, la sensacién de estar solo (soledad), y lo
objetivo, la reduccion de las relaciones sociales (métrica del aislamiento social). ELl 90%
de los estudios se realizaron en paises industrializados, casi la mitad de los cuales eran
paises europeos. En total, mas de 2,2 millones de personas han sido o estan siendo
perseguidas durante anos (hasta medio siglo). Esto hace que sea una muestra grande

cuyos resultados tienen un alto poder estadistico.

Esta resena fue publicada en este lunes naturaleza del comportamiento humano, muestra
que la soledad aumenta el riesgo de morir por cualquier causa en un promedio de 14%.

En la practica totalidad de los estudios analizados se controlaron otras posibles
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variables como el sexo, la edad, el nivel socioecondmico, la actividad fisica o
enfermedades previas como el tabaquismo, el alcoholismo o la diabetes. La situacién es
aun peor cuando se mide el impacto del aislamiento social, entendido como falta de
conexiones sociales. El riesgo de muerte aumenta en un 32%. Segun las dos docenas de
articulos que examinan los efectos por género, los hombres y las mujeres que dicen
sentirse solos corren el mismo riesgo. Sin embargo, la falta de relaciones sociales
agrava la situacion de los hombres cinco puntos porcentuales mas que la de las

mujeres.

Mas informacion

Los autores de la revision también recopilaron articulos centrados en diferentes
enfermedades, en particular, las enfermedades cardiovasculares y algunos tipos de
cancer. En una muestra total de mas de 1 millén de personas, el aislamiento social
aumenta en un 34% el riesgo de morir por enfermedad cardiovascular en la poblacién
general. Aquellos que se sentian solos tenian una probabilidad leve, pero no
significativa, de morir por un problema cardiaco. Este resultado, junto con el de la
mortalidad por todas las causas, sugiere que la falta de relaciones sociales es un mejor

predictor del riesgo de mortalidad que los sentimientos de soledad autopercibidos.

La diferencia entre la soledad y el aislamiento social se confirma en otra parte del
trabajo, examinando cémo pueden empeorar el desarrollo del cancer. Mientras que el
riesgo de morir por esta causa aumentaba un 34% en la poblacién general para quienes
tenian pocas conexiones sociales, este porcentaje se reducia al 9% para quienes se

sentian solos.

“Las personas que se sienten solas pero no estan socialmente aisladas
tienen malestar psicoldgico pero son capaces de sobrellevarlo gracias a

sus redes sociales”

— Maoqging Wang, investigador de la Universidad de Harbin Medina en China, y cuatro de los

investigadores

Aunqgue estar solo y la soledad pueden ser dos caras de la misma moneda, segun
Maoging Wang, investigador de la Universidad Médica de Harbin (China) y coautor de la
revision, “el aislamiento es peor que la soledad”. En un correo electrénico, Wang agrega:
«Se ha demostrado que la soledad tiene un impacto en la salud mental (por ejemplo, la

depresion), y se ha demostrado que el aislamiento tiene un impacto en la salud cognitiva
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y fisica». medalla en su conjunto, «segln nuestro metanalisis, el efecto combinado del
aislamiento social y la soledad no es mayor que los efectos individuales, y el aislamiento
por si solo afecta mas a la mortalidad prematura». Para el cientifico chino, «las personas
que se sienten solas tienen no estan socialmente aislados, experimentan un estrés
psicoldgico que pueden soportar por sus redes sociales”. Y esto debe tenerse en cuenta

al disenar politicas y programas de salud publica.

Para Marco Inzitari, director de atencidn integrada e investigacién del Parque de Salud
Pere Virgili de Barcelona, la potencia y la cantidad de datos que esta recogiendo este
trabajo da solidez a algo que llevdbamos mucho tiempo observando. Una vida en
soledad aumenta el riesgo de muerte.” Refiriéndose a los factores que podrian explicar
el impacto de la soledad en la mortalidad, Inzitari, dicen los autores, recuerda que
quienes viven solos se cuidan menos o les resulta mas dificil seguir una vida. estilo de
vida saludable. “También hay una serie de efectos fisiolégicos que pueden afectar al
metabolismo, al sistema inmunitario o al sistema circulatorio”, apunta el también
profesor de la UOC, la Universitat Oberta de Catalunya. Trabajos anteriores han
demostrado como estar solo, o sentirse solo, aumenta los niveles de cortisol. Esta

hormona provoca una serie de efectos en cascada en todo el cuerpo.

Un tercer factor que explicaria el vinculo entre la soledad y la mortalidad es mental. Los
autores de la revisiéon mencionan que la frecuencia de problemas de salud mental como
la depresidon es mayor en personas que viven solas. dr. Teresa Moreno, miembro de la
Sociedad Espanola de Neurologia, recuerda que “la depresiéon aumenta los sintomas de
enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer y el Parkinson”. Y con ello se
produce un alejamiento de los habitos de vida saludables, lo que repercute
negativamente: “Las personas mayores que viven solas desarrollan antes estas

enfermedades”, concluye Moreno.

“A medida que envejeces sufres pérdidas, tu amor, tus amigos, te

quedas solo. También hay fragilidad.

— Esther Roquer, presidenta de la Sociedad Catalana de Geriatria y Gerontologia

La geriatra Esther Roquer, presidenta de la Sociedad Catalana de Geriatriay
Gerontologia, recuerda como empezd todo: “Cuanto mas envejeces, mas pierdes, a tu
amor, a tus amigos, te quedas solo. También hay fragilidad, ya no se sale y se pierden las
relaciones. Hoy en dia, las familias son cada vez mas pequenas, lo que no contrarresta la

soledad. También puedes estar rodeado de gente, como en los dormitorios, pero todavia
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se sienten como si estuvieran solos”.

Tanto Roquer como Inzitari coinciden en qué se debe hacer para evitar de forma efectiva
un factor de riesgo de mortalidad tan importante que es prevenible. “Ademas de
sensibilizar al publico sobre la discriminacién por edad”. [discriminacién social por la
edad, el arrinconamiento de los viejos]“Habria que integrar los servicios sociales y
sanitarios”, dice el geriatra. Para Inzitari, “hay que explotar el tejido administrativo y
social; Aqui es importante conectar la parte sanitaria con la parte social”, porque Roquer
lo llama “hacer la prescripcion social, prescribir actividades, prescribir medicamentos”.
Pero también coinciden en que hace falta un cambio social porque, segun el profesor de
la UOC, “hay algo que va mas alla y que una vez mas tras la pandemia nos olvidamos de

las personas mayores”.

puedes seguir EL PAIS Salud y bienestar En Facebook, Gorjeo Y Instagram.

aumenta como con estudios millones muerte muestra personas

revision riesgo Salud soledad una

Giorgio Mendoza Ozuna
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Villanueva se suma este miércoles 21ala
conmemoracion del Dia Mundial de la ELA

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

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

Desde ELA Extremadura, integrada en la Confederacién Nacional Entidades de ELA “ConELA”, se
trabaja a lo largo del afio en distintas acciones de sensibilizacién y visibilizaciéon de la enfermedad; con
especial atencién coincidiendo con el Dia Mundial de la misma. De esta forma promueven la iniciativa
#LuzporlaELA, una accién de visibilidad que consiste en iluminar de color verde, el que identifica a la
enfermedad; distintos monumentos y edificios en toda Espafia.

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

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

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

Desde ELA Extremadura, fundada en 2017 por enfermos, familiares y amigos, se trabaja en varios
campos. Uno de ellos es lograr mejorar la atencién sanitaria y social de las personas afectadas y que

ninguna esté sin el servicio adecuado poniendo en marcha para ello los recursos que redunden en la
mejora de su calidad de vida.

PR P e

Ademads de promover la investigacién cientifica que ayude a encontrar la curacién, y generar una
comunidad visible de afectados en la regién para tener acceso a toda la informacién y romper el
aislamiento en el que muchas veces han vivido los enfermos de ELA.
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La necesidad de seguir investigando para lograr una cura, es otro de los objetivos prioritarios del

colectivo, ya que segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) la ELA tiene una incidencia en Espafia
de 1a 2 nuevos casos por cada 100.000 habitantes al afio.
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Se estima que mas del 95% de las personas
que sufren de migrana tardan mas de seis
anos en recibir un diagnostico preciso

Por Servimedia - 19 de junio de 2023

|
NOTICI
| de JALUD

MADRID, 19 (SERVIMEDIA)

Un 95% de las personas que sufren migrafia tarda mas de seis afios en lograr un diagndstico y

el 40% esta aun sin diagnosticar, segun datos de la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN).

Pablo Irimia, coordinador del Grupo de Estudio de Cefaleas de la SEN, confirmé que “los
pacientes tardan mas de seis afios en ser diagnosticados y, ademas, el 50% considera que la
informacion recibida en el momento del diagnéstico es insuficiente, por lo que no consideran

utiles las visitas a las consultas médicas”.
Por ello, la compaiia farmacéutica Lundbeck presenta la campafia ‘Derribando los muros de la
migrafa’, para destacar las trabas con las que se encuentran los pacientes con migrafia, como

falta de concienciacion o infradiagnéstico e insuficiente formaciéon del paciente.

En Esparfia se estima que mas de un millbn de personas sufren migrafia de forma crénica y mas

de cuatro millones de forma episddica. El 80% de los casos son mujeres. La migrafa es la
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tercera enfermedad mas prevalente del mundo y el trastorno neurolégico mas discapacitante

en la franja de los 16 a 50 afios.

Para Isabel Colomina, presidenta de la Asociacién Espafiola de Migrafia y Cefalea (Aemice), la
banalizacion social es una de las principales trabas que se encuentran los pacientes: “Estamos
frente a una enfermedad neuroldgica discapacitante, pero cuando le dices a alguien que tienes

migrafna lo equipara a un simple dolor de cabeza”.

Para mejorar el tratamiento, los expertos abogan por mejorar “la ruta asistencial del paciente”,
especialmente en la formacién médica en el diagndstico y el tratamiento de la migrafa, asi

como la comunicacion entre atencién primaria y especializada.

SUV CITROEN C3 AIRCROSS

EASY DAYS CITROEN. Aprovecha
ahora una financiacion exclusiva

Patrocinado por CITROEN

Leer mas: Gracias a la digitalizacién y la Inteligencia Artificial, la
realizacion de ensayos clinicos experimentara una transformacion
notable,_lo cual daré lugar a una mejora en su desarrollo

“Los casos mas complejos deberian ser atendidos en una unidad especializada o unidad de
cefaleas, que todavia son insuficientes”, subray6 el doctor Irimia, quien también es consultor

del Departamento de Neurologia de la Clinica Universidad de Navarra.

No obstante, el neurdlogo advirtid de que el acceso a las Unidades de Cefaleas “es muy
desigual en funcién del lugar de residencia de paciente, por lo que es fundamental un Plan
Estratégico Nacional de la Migrafia para conseguir una atenciéon equitativa y de calidad”. “En el
ambito clinico se ha identificado la necesidad de impulsar el diagnéstico precoz, la atencién
coordinada entre atencidn primaria y especializada y la mejora en el acceso a los farmacos mas

eficaces en la migrana”, agreg6 el doctor Irimia.

INVESTIGACION SOBRE MIGRANA
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La investigacion realizada en los ultimos afios ha permitido identificar algunos de los “factores
clave” en el desarrollo de la migrafia “como el neuropéptido CGRP, que desempefia un papel
crucial en la patogénesis de la enfermedad”, ya que los niveles séricos de CGRP estan elevados

cuando se produce una crisis.

“Las nuevas vias terapéuticas van dirigidas hacia el bloqueo del péptido relacionado con el
CGRP con anticuerpos monoclonales. Son tratamientos especificos, muy bien tolerados y mas
eficaces que los tratamientos tradicionales de la migrafia”, aseguré el doctor José Miguel
Lainez, presidente de la Sociedad Esparfiola de Neurologia (SEN) y jefe de Servicio de

Neurologia del Hospital Clinico Universitario de Valencia.

Este experto recalco la importancia de la rapidez en la acciéon del tratamiento para la mejora del
paciente. “Hay farmacos que permiten que el paciente perciba desde el primer dia unos
beneficios inmediatos que se sienten desde la administracion de la primera dosis del
tratamiento”.

Leer mas: EIl trabajo sobre amiloidosis cardiaca, elaborado por técnicos

de laboratorio de Salamanca, ha sido galardonado a nivel nacional

En este sentido, el neurdlogo asegurd que esta accion rapida es esencial para “un efecto
preventivo en el caso de que se necesite, ya que los tratamientos preventivos son cruciales en
un 50% de los casos para reducir la frecuencia de las crisis, mejorar la calidad de vida del

paciente, y fundamental para el tratamiento de la migrafia crénica”.
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coloca en el craneo, cruza la
inexpugnable muralla que
protege al encéfalo y por
primera vez se elimina solo.

Uno de los mayores impedimentos
para el tratamiento de los tumores
cerebrales —como el

letal glioblastoma— es que son
especialmente resistentes a la
quimioterapia, ya que son capaces de
esconderse tras la barrera
hematoencefalica, un revestimiento
que protege al encéfalo de moléculas
daninas. Por desgracia, se trata de un
arma de doble filo, pues también
dificulta que los farmacos
quimioterapicos se dirijan a las
células tumorales ocultas tras esta »
muralla inexpugnable... o, al menos,
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logrado sortear este otro muro
colocando el dispositivo ultrasonico
alrededor de este hueso y utilizando
las ondas ultrasdnicas después de
administrar la quimioterapia por via
intravenosa para dirigir el
tratamiento hacia el tumor. Es un
proceso costoso, que requiere mucho
tiempo y es posible que haya que
realizarlo varias veces, ya que los
canceres cerebrales suelen necesitar
varios tratamientos de quimioterapia
para erradicarse. Pero Thanh Nguyen
y su equipo de ingenieros
biomédicos de la Universidad de
Connecticut han descubierto una
solucion.

En un nuevo estudio publicado esta
semana en Science Advances, los
cientificos describen el desarrollo

N
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de glicina cristalizada (un
componente proteinico habitual en el
organismo) capaz de descomponerse
en seis semanas.

El nuevo dispositivo de

ultrasonidos se probd en ratones con
cancer cerebral tratados con un
farmaco de quimioterapia llamado
paclitaxel o PTX. El ultrasonido con
glicina permitié con éxito que el PTX
sorteara la barrera hematoencefalica,
provocara la reduccion del tumor
cerebral y les permitiera vivir el
doble de tiempo de lo que habrian
vivido de otro modo. El dispositivo,
incluso después de degradarse, no
tuvo ningun efecto adverso en la
salud de los ratones.

Los nuevos ensayos son sélo una
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actualidad se estima que, en Espaiia,
hay alrededor de 20.000 personas
que padecen algun tipo de tumor
cerebral, segun la Sociedad Espafiiola
de Neurologia. Pese a su baja
incidencia, en los ultimos aios se ha
observado un incremento en el
numero de casos por afo debido,
principalmente, a la mejora de las
técnicas de imagen y al progresivo
envejecimiento de la poblacion. Las
opciones de tratamiento suelen
combinar cirugia y quimioterapia.
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El Gobierno de Espafa deja atras a los
enfermos con ELA: ;/y ahora qué?

Por Ana De Luis - 20 de junio de 2023

1de 15

El cuadragésimo aplazamiento del plazo de enmiendas parciales acordado
por la mesa a la proposicion de ley para garantizar el derecho a una vida
digna de las personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) se ha

quedado en nada.

Con la convocatoria de elecciones para dentro de un mes hace que un afo
mas los pacientes que van teniendo una degeneracion parcial hasta que
llega a ser total, esperen inermes a que otro Gobierno o el mismo, aplace

de nuevo su expediente y no lo considere prioridad.

A la pregunta que le fuera formulada entonces a Patxi LOpez acerca del
porgqué de ese retraso, apostill6 que verdaderamente no lo sabia. «Como
hay otras enfermedades quiza sea por eso...sera que el Gobierno tenga
que hacer una genérica». Y yo me pregunto, ¢genérica? Hablamos de
enfermedades y éstas no son genéricas, cursan con unos sintomas y

tienen un nombre especifico, no genérico; con la ley pasa igual.

Lo cierto es que el exinto Ciudadanos procuré que entonces el Senado
admitiera a tramite la ayuda a los enfermos de cancer, los de atrofia
muscular espinal pero se quedoé fuera la Ley ELA esa enfermedad que

afecta a mas de cuatro mil personas en Espania.
Cambiar Idioma »
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El Gobierno de Espafia deja atrés a los enfermos con ELA: ;y ahora q... https://prensasocial.es/el-gobierno-de-espana-deja-atras-a-los-enferm...

ASOCIACIONES DE PACIENTES E INCLUSO LA MISMA
SOCIEDAD ESPANOLA DE NEUROLOGIA CONSIDERAN
QUE AL MENOS SON NECESARIOS CUARENTA MIL
EUROS PARA TENER UNA VIDA ACEPTABLE.

La opcion que les queda a estos enfermos es apagar el respirador o tener
una eutanasia obligada porgque no disponen de dinero para los cuidados
que requiere una patologia tan compleja y tan destructiva como la ELA.
Bajo el hashtag #DesbloqueolLeyELA las redes se movieron pero el

Gobierno de Sanchez, no.

Esto no ha hecho nada mas que empezar porque las otras sesenta
iniciativas politicas bloqueadas en el Congreso se quedan ahi hasta
septiembre por poner una fecha cercana. Entretanto, en este verano
seguiran con los cuidados paliativo; gestionando su movilidad; viendo
como realizar una comunicacion efectiva y eficaz tras perder el habla;
siendo bafiados por los cuidadores y asi un largo etcétera diario

esperando la muerte lenta y segura.

Mientras eso sucede, los politicos de turno habran echado balones fuera,
Nno pensaran en su dia a dia y gastaran partidas inatiles en cuestiones

absurdas para hacer ver que todo cuanto hacen sirve para algo.

Sl EXISTE UNA ENFERMEDAD TERRIBLE QUE MERMA
DIA A DIA LA AUTONOMIA DE LOS AFECTADOS ES LA
ELA. UNA LEY APROBADA PERO BLOQUEADA.

Actualmente la plataforma de afectados por la ELA siguen esperando a
que la verglienza nacional sea del interés de alguno y salga del cajon de
lo que nunca va a prosperar. No disponer de tiempo es lo que define la
crueldad de esta dolencia porque llegan a ser dependientes y eso es otra
ventanilla. Desde la ley de la Dependencia muchas patologias acaban
siendo catalogadas como tal y se da una ayuda y ya esta. La ELA es otra
cosa porque la enfermedad corre, el paciente no puede afrontar los gastos

y muere.

Cambiar Idioma »
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Estos han interpuesto una denuncia contra varios diputados: «por el
consciente y deliberado incumplimiento de un mandato de tramitacion
legislativo aprobado por el Congreso donde reside la soberania nacional,
dando ocasién a la no aprobacion definitiva de una ley que en su
aplicacion cumpliria el ejercicio del derecho fundamental a la igualdad de
los espafioles y derecho a la vida e igualdad y el derecho civico de la

salud», apostillan.

Esta denuncia recayo sobre Meritxell Batet, Alfonso Rodriguez Gomez de
Celis, Maria Gloria Elizo Serrano, Gerardo Pisarell Prados, Sofia Hernanz

Costa y Javier Sanchez Serna.

Aumentar las plazas en las residencias, formar al personal cuidador
adecuado a esta enfermedad y recortar los plazos de la Administracion
seria una primera ayuda; una que se sugiere al que tome la nave del
barco de aquellos que ya tienen la fecha de caducidad. Todo dependera
del nuevo ministro de Sanidad, de sus prioridades y de la postura que
adopte para afrontar una cuestion de la que somos responsables todos,

afectados o no, porque es vergonzoso ver cOmo estan y como mueren.

Como cito siempre, esto le puede suceder a cualquiera en cualquier
momento. Entonces ellos, seremos nosotros. Jordi Sabaté Pons afectado
de ELA nos concedi6 una entrevista en la que llamaba embustero al
presidente del Gobierno, Pedro Sanchez. Ha pasado afio y medio; él sigue

afectado y el presidente, mintiendo porque no prospero.

Ana De Luis

Directora de Prensa Social. Periodista. Doctora en
Ciencias de la Comunicacion. Master en Direccidon
Comerual y Marketing y Gestion de RR.HH.. Profesora

“iencias de la Informacioéon. Estudios de
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Este jueves comenzo la primera de las tres jornadas programadas que tendran su
continuidad los dias 22 y 29 de junio

Ayer tuvo lugar la primera de las tres jornadas del festival de ‘Cine y Demencias’ organizado por el
Area Sanitaria de la Serrania y AROAL, la asociacion rondefia del Alzheimer, que se celebrara
durante este mes de junio bajo la direccién de Angela Ollero, neurdloga del Hospital de la Serrania
de Ronda. La iniciativa nace con el objetivo de fusionar el cine y la sanidad para conseguir contar
historias que lleguen al corazén del espectador.

La programacién se ha estructurado en tres partes, simulando un viaje por las fases de la
enfermedad de Alzheimer, con mesas redondas en las que toman parte profesionales de la salud,
responsables politicos, cuidadores, voluntarios e incluso personas a las que se les ha diagnosticado
esta dolencia. Al acto inaugural asistio la alcaldesa de Ronda en funciones, Maria de la Paz
Fernandez, quien elogié la labor desarrollada por AROAL ayudando tanto a pacientes como a sus
familias. Igualmente, la regidora tuvo palabras de reconocimiento para la directora del festival, la
doctora Ollero. Un reconocimiento al que se sumo también la presidenta de AROAL, Paqui
Gonzalez, poniendo también el acento en la colaboracién encontrada tanto por parte del Area
Sanitaria como del Ayuntamiento de Ronda. Por su parte la directora del festival, la doctora Angela
Ollero, agradecio la implicacién de todos los participantes en las tres mesas redondas organizadas
tras las proyecciones. En representacién del Area Sanitaria de la Serrania estuvo también el doctor
Andrés Morillo.

El festival arrancé con la proyeccion del largometraje “Siempre Alice», protagonizada por Julianne
Moore, ganadora del Oscar en 2014 por esta interpretacion. También se inauguroé la exposicion de
fotografias de Mar Dard, “Con-viviendo con el olvido’, con imagenes del trabajo desarrollado por
AROAL en su centro de dia.

También se desarrolld la mesa redonda ‘Confianza’, con la participacion de Eva Cuartero,
coordinadora del Plan de Alzheimer y otras demencias de Andalucia; Angela Garcia, presidenta de
la Confederacion Andaluza de Alzheimer y otras demencias (ConFEAPA); Roberto Suarez,
neuropsicologo y técnico experto y director de la Escuela Andaluza de Enfermedades
Neurodegenerativas (EADEN) de la Confederacion Andaluza de Alzheimer y otras demencias, y
Antonio Aguirre, cuidador de familiar con enfermedad de Alzheimer y voluntario de la ConFEAPA.

La programacion continuara el jueves 22 de junio con la participacién de Raul Madinabeitia,
productor de ‘Los acordes de la Memoria’, documental que se estrenara en Andalucia dirigido por
Fernando Vera. Se trata de un largometraje que trata de poner en valor los beneficios de la musica
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para los pacientes con algun tipo de demencia que tiene su origen en el proyecto ‘La musica de tu
historia. Musica y cerebro en comunidad’, llevado a cabo en la Clinica Josefina Arregui entre 2018 y
2019. El proyecto culmind con un espectaculo multidisciplinar en el Teatro Gayarre de Pamplona.
‘Los acordes de la Memoria’ obtuvo tres candidaturas a los Premios Goya en 2022 y una en los
Premios Forqué. A continuacion tendra lugar la mesa redonda ‘Compaifiia’ en la que tomaran parte,
ademas de Madinabeitia, Jesus Romero, presidente de la Sociedad Andaluz de Neurologia; David
Espeleta, secretario de la junta directiva y del Comité de Docencia y Acreditacion de la Sociedad
Espafola de Neurologia y Cristobal Carnero, neurdlogo experto en demencias del Fidyan
Neurocenter de Granada.

El festival concluira el 29 de junio con la proyeccion de los cortometrajes ‘Malas hierbas’, ‘Algo
queda’ y ‘La Dama y la Muerte’ ademas de la mesa redonda ‘Conciencia’, con la participacion de
Manuel Ollero, jefe de servicio de Medicina Interna del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla y director
del Equipo de Atencion Psicosocial de este centro hospitalario; Javier Recio, director del
cortometraje ‘La Dama y la Muerte’; Alicia Martinez, cuidadora de familiar con enfermedad de
Alzheimer, bidloga, poeta y ensayista y promotora y coordinadora de la iniciativa ‘Poesia y salud’ y
Antonio Aranda, enfermero experto en la humanizacion de la atencion sanitaria.

Publicacién anterior Siguiente publicacién
Presentados los nuevos ciclos La nueva corporacion del Ayuntamiento de
formativos del IES Pérez de Guzman Ronda toma posesion

Deja una respuesta

Tu direccion de correo electronico no sera publicada. Los campos obligatorios estan marcados con *

Comentario *
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AdELA pide impulsar una nueva Ley de la ELA y "que vealaluzene...
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Sanidad

AdELA pide impulsar una nueva Ley de la
ELA y "que vea la luz en el minimo plazo
posible"

Agencias
Lunes, 19 de junio de 2023, 13:28 h (CET)

@PDiarioSigloXXIl

MADRID, 19 (EUROPA PRESS)

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) ha sefialado
su intencién de ayudar a impulsar una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de
todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, para que
"vea la luz en el minimo plazo posible".

Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, 21 de junio,
recuerda que lleva 33 afios apoyando a los enfermos y facilitando los servicios
que "no les presta la Sanidad Publica". En el afio 2022 ha atendido a 687
enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicologia,
cuidadores, asesorias sobre dependencia y discapacidad y aportandoles 1.500
productos de apoyo segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos

pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atencion y
vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con esclerosis lateral amiotréfica
cada vez necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas
programas asistenciales y, sin embargo, todo esto practicamente lo tienen que
costear de sus bolsillos.

"El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de las familias no
pueden costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y

mantener una calidad de vida digna", sefialan en una nota.

"Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se
impulse una nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales que

resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de todos los grupos

Noticias relacionadas

La Federacion Espaiola de Parkinson
denuncia la "vulnerabilidad" de los
pacientes que viven en entornos rurales

Amyts traslada al Ministerio de Sanidad sus
reclamaciones para la nueva especialidad de
Urgencias y Emergencias

La doctora Roser Torra ocupara la
presidencia de Sociedad Europea de
Nefrologia

Los paises de la OMS siguen avanzando en
las negociaciones para el tratado
internacional de pandemias

Expertos destacan el papel de los médicos
de familia en el control y seguimiento de los
pacientes con gota
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hasta 78% mas que las personas con estudios de
bachillerato

Infobae - 10/05/2022 19:10:09

La desoladora imagen que muestra la soledad del
macrismo se hizo viral: qué muestra

El Cronista - 14/11/2019 14:00:14

Estuvo en nuestros estudios Milky Dolly , conocida
del que intenté matar a Cristina

Crénica - 03/09/2022 23:56:11

6 estudios cientificos que revelan como lograr una
vida longeva y feliz Un repaso por los principales

estudios médicos que estudiaron los factores que
mas inciden para vivir mejor y mas afos

Infobae - 23/02/2020 05:12:06

MADRID.- Que la soledad mata no es nuevo. Los
expertos y los estudios cientificos ya habian
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El préoximo jueves 22 y el 29 de junio seran las siguientes mesas
redondas y proyecciones

El Area de Gestién Sanitaria Serrania y la Asociacién Rondefia
de Alzheimer Aroal inauguraron el pasado jueves el I Festival de
Cine y Demencias en el Convento de Santo Domingo, gracias al
patrocinio de la Sociedad Andaluza de Neurologia y la colaboracion

del Ayuntamiento de Ronda.

Se trata de una iniciativa que se desarrollara también el proximo
jueves 22y el dia 29 de junio, con mesas redondas y proyecciones de
peliculas y documentales relacionados con enfermedades
relacionadas con la demencia.

La primera jornada contd en la mesa inaugural con la alcaldesa,
Maria de la Paz Fernandez, la directora del Area de Gestion
Sanitaria Serrania de Malaga, Carmen Guerrero, la presidenta de
Aroal, Francisca Gonzalez, y la neurologa del Hospital Serrania de
Ronda y miembro de la junta directiva de la Sociedad Andaluza de
Neurologia, Angela Ollero, presidenta del festival.

Tras la proyeccion de la pelicula ‘Siempre Alice’, dirigida por
Richard Glatzer y Wash Westmoreland, se inicié una mesa redonda
bajo el titulo ‘Confianza’, que conto con la coordinadora del Plan de
Alzheimer y otras demencias de Andalucia, Eva Cuartero Rodriguez,
como moderadora.

Participaron en la mesa redonda Angela Garcia Cafiete, presidenta
de la Confederacion Andaluza de Alzheimer y otras demencias
(ConFEAFA); Roberto Suarez Canal, neuropsicdlogo y técnico experto

< Ronda se beneficia de una subvencion del Gobierno 3_ v ¢ . 3_ 1. _
central para provectos de digitalizacion 1€ EIUETINEUdues
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Neurodegenerativas (EADEN) de ConFEAFA; Antonio Aguirre,
cuidador de familiar con enfermedad de Alzheimer y voluntario de
ConFEAFA, y con un paciente presintomatico de Alzheimer.

El préximo jueves 22 presentaran la jornada Angela Ollero y Ratl
Madinabeitia, productor del documental ‘Los acordes de la
memoria’ y creador del Proyecto de Musica de tu Historia, ademas
de catedratico del Conservatorio Superior de Navarra.

A continuacion se proyectara el documental, estreno en Andalucia,
dirigido por Fernando Vera.

La mesa redonda, bajo el titulo ‘Compania’, estara moderada por
Jesus Romero Imbroda, presidente de la Sociedad Andaluza de
Neurologia, y contara con Raul Madinabeitia, David Ezpeleta,
secretario de la junta directiva y el comité de Docencia y
Acreditacion de la Sociedad Espafiola de Neurologia, y Cristébal
Carnero Pardo, neurologo experto en Demencias de Fidyan
Neurocenter (Granada).

El jueves 29 de junio, presentaran la jornada Francisca Gonzalez,
presidenta de Aroal, y la neuréloga Angela Ollero, presidenta del
festival.

A continuacion se proyectaran los cortometrajes ‘Algo queda’,
dirigido por Ana Lorenz; ‘La dama y la muerte’, dirigido por Javier
Recio, y ‘Malas hierbas’, dirigido por Manuel Ollero.

Moderara la mesa redonda, titulada ‘Conciencia’, Manuel Ollero
Baturone, jefe del Servicio de Medicina Interna del Hospital Virgen
del Rocio y director del Equipo de Atencion Psicosocial de Sevilla, y
participaran [avier Recio Gracia, story artista y director de
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Martinez Martinez, cuidador de familiar con Alzheimer, bidloga,
poeta y ensayista, y promotora y coordinadora de la Iniciativa
Poesia y Salud; Francisca Sierra, trabajadora social del Equipo de
Atencion Psicosocial de Sevilla, y Antonio Aranda, enfermero
experto en Humanizacion.

Exposicion

Ademas, el Convento de Santo Domingo acoge una exposicion

permanente de fotografia presentada con el titulo ‘Con-viviendo con
el olvido’, desde el 15 al 29 de junio.
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Una conexion conocida: una revision de estudios con 2,2 millones

de personas muestra como la soledad eleva el riesgo de morir

f
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El Pais
mar, 20 de junio de 2023, 12:35 a. m. GMT+2 - 6 min de lectura

Luego de la revision de los estudios, los investigadores sefalaron que la soledad eleva
el riesgo de morir por cualquier tipo de causa en un 14%

MADRID.- Que la soledad mata no es nuevo. Los expertos y
los estudios cientificos ya habian establecido la conexién
entre estar solo y el acortamiento de la vida. Lo nuevo es la
contundencia de las pruebas acumuladas. Una revisién de lo
que sabe la ciencia sobre el impacto del aislamiento social en
la salud ha encontrado 90 trabajos realizados en medio
mundo. En conjunto, recogen los datos de 2,2 millones de
personas. El estudio también destaca que algunas
enfermedades, como las cardiovasculares y algunos tipos de

cancer, evolucionan peor cuando se vive solo.

A dos anos de su reglamentacién: por qué aun no se aplica la

ley que permitird unificar los talles en todo el pais

Un grupo de cientificos de varias instituciones chinas ha
recopilado todas las investigaciones realizadas desde los anos
80 del siglo pasado que han estudiado especificamente la

relacién entre soledad o aislamiento social y mortalidad.
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de 2,2 millones de personas fueron o estan siendo seguidas
durante afos (hasta medio siglo). Esto la convierte en una
gran muestra cuyos resultados tienen una elevada potencia

estadistica.

Esta revision, publicada este lunes en Nature Human
Behaviour, muestra que, de media, la soledad eleva el riesgo
de morir por cualquier tipo de causa en un 14%. En casi
todos los estudios analizados se controlaron otras posibles
variables, como el género, la edad, nivel socioeconémico,
actividad fisica o condiciones previas, como el tabaquismo,
alcoholismo o la diabetes. La situacién es peor cuando lo que
se mide es el impacto del aislamiento social, entendido como
la escasez de relaciones sociales. Entonces, el riesgo de
mortalidad se agrava en un 32%. Segun las dos decenas de
trabajos que estudiaron el impacto segtn el género, los
hombres y mujeres que dicen sentirse solos tienen el mismo

riesgo. Sin embargo, la falta de relaciones sociales agrava mas

( Continuar leyendo la historia >
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hecho que quedd registrado en video, murié el viernes tras
hace 16 horas
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ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres letras
y, aungue es verdad que existe cierta relacion, la realidad es que se trata de la
abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad
neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los musculos se
van paralizando poco a poco hasta perder completamente la movilidad mientras la
mente se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz
de detenerla o frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo que los
pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco afos. Este
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miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una enfermedad que se
diagnostica a alrededor de 45 castellano y leoneses al afio y que la padecen en la
comunidad mas de 150 personas las cuales se enfrentan a ella dia a dia con
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vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica cada
vez necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas programas
asistenciales y, sin embargo, todo esto practicamente lo tienen que costear de sus
bolsillos. El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de las familias no
pueden costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener

una calidad de vida digna.
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parlamentarios, partidos politicos y organizacion .« 320
posible”, destaca Adriana Guevara, presidentai i~ | e
Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA). A —

En la actualidad, el diagndstico de esta enfermedad suele atectar 4 oda la ramilia
que es normalmente la que asume el cuidadol@eHanNdaEB300R,cunaia vez
requiere mas ayuda. Incluso muchos no pueden Rakes PArestenaE &lyasivos
(traqueostomia, gastrostomia, etc.) por carecer ¢rnetAes o cuidadores que
mantengan esa atencion las veinticuatro horas del dia.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacia desde la Comunidad
de Madrid de la puesta en marcha de la primera residencia integral para enfermos
de ELA. Esta constara de 80 plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia
temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Dia.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a los
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que adELA aporta su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida diaria
con el objetivo de lograr una buena base en este primer centro de Madrid que
después pueda trasladarse y hacerse realidad en todas las Comunidades

Autdnomas.
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