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Feijoo se compromete a crear un centro de
investigacion y reactivar la ley para
afectados por ELA

El Congreso tomo en consideracion en 2022 la ley propuesta por
Ciudadanos, pero no supero las fases de tramitacion

Casi 5.000 personas padecen actualmente ELA en Espana
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El presidente del PP, Alberto Nufiez Feijéo, en una imagen de archivo // REUTERS
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El lider del Partido Popular, Alberto Nuiiez Feijoo, se ha comprometido
a blindar por ley la ayuda para que los afectados por Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) para que «tengan la mejor calidad de vida posible».
Ademas, ha asegurado que si gana las elecciones generales del 23 de julio
crearan un Centro Nacional de Investigacion.
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Asi se ha pronunciado Feij6o en el Dia Mundial de Lucha contra la
ELA, una enfermedad degenerativa del sistema nervioso central, que
afecta a las neuronas que controlan el movimiento de la musculatura
voluntaria. La afectacion se produce a distintos niveles: corteza cerebral,
el tronco del encéfalo y la médula espinal. La consecuencia es una
debilidad muscular que avanza hasta la paralisis, afectando a distintas
regiones del cuerpo de forma progresiva.

NOTICIA RELACIONADA
Casi 5.000 personas padecen actualmente ELA en Espaiia

ABC

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia
Internacional de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA), que se celebra hoy, que
entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente la enfermedad en Espafia

A un mes para las elecciones generales, Feijoo ha indicado que se reafirma
en su «compromiso de blindar por ley la ayuda para que los
afectados por la ELA y sus familias tengan la mejor calidad de vida
posible«.

Centro Nacional de Investigacion

En este punto, el jefe de la oposicion ha prometido crear un Centro
Nacional de Investigacion y la Declaracion de la dependencia con el
diagnostico para agilizar las prestaciones, segin ha anunciado en un
mensaje en su cuenta oficial de Twitter.
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El 3 de diciembre de 2021, el grupo de Ciudadanos registro una
proposicion de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de las
personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), pero el Congreso tuvo
mas de un afo bloqueada esa ley del partido naranja, que la Mesa fue
prorrogando hasta la disolucion.

En concreto, el Congreso tomo en consideracion en 2022 esa ley de CS,
pero su tramitacion se bloqued ya que la Mesa fue prorrogando mas de 40
veces los plazos en enmiendas, prorrogas que en ocasiones pidié o apoyo
el Grupo Popular.

Una enfermedad sin cura

Segun datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), cada afio en
Espafia unas 700 personas comienzan a desarrollar los sintomas de esta
enfermedad. Desde el inicio de la enfermedad, la mitad de las personas
que padecen ELA fallecen en menos de tres afios, un 80% en menos de 5
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anos, y la mayoria (el 95%) en menos de 10 afnos. Esta alta mortalidad hace
gue en la actualidad solo unas 3.000-4.000 personas padezcan la
enfermedad en Espafia, a pesar de ser la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun, tras el Alzheimery el Parkinson.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la ELA, aunque si
que se puedan atajar algunos de los sintomas acompanantes como los
calambres y la espasticidad, entre otros. Puesto que el iinico tratamiento
farmacolégico aprobado para esta enfermedad tiene un efecto
relativamente discreto, la ELA genera muchisima discapacidad

El pasado mes de marzo, el Consorcio Nacional de Entidades de ELA
(ConELA), que agrupa a 15 entidades de Espana y representa a la mayoria
de las personas enfermas de ELA y sus familiares directos, registraron un
escrito en el Congreso mediante el que piden acelerar el tramite de la
proposicion de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de las
personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica, actualmente paralizado.

REPORTAR
CVER COMENTARIOS (0) > UN ERROR
TE RECOMENDAMOS Recomendado por ®utbrainl|
Bienestar y confort de Nuevo Jeep Avenger. La  ;Cuales son las
primera clase aventura comienza dela  compaifiias eléctricas mas
DS7 | Patrocinado mejor manera posible baratas?
Jeep | Patrocinado Luz y Gas: los operadores

mas baratos de 2023
Energia mas barata | Patrocinado

5de 12 21/06/2023, 12:42



Como impacta en el cerebro viajar a nuevos destinos https://noticiasdelosandes.com.ar/contenido/19898/como-impacta-en-...

PIEDRAS DEL SUR

NOTICIAS
“RJ DELOS &Y

EN_I EL NEUQUEN DEL FUTURO,
=55 L0 ESTAMOS HACIENDO HOY.

Como impacta en el cerebro viajar a nuevos
destinos

SALUD (HTTPS://NOTICIASDELOSANDES.COM.AR/CATEGORIA/6/SALUD)
Por Redaccién (/usuario/5/redaccion) 20 de junio de 2023

Lanzarse a la aventura de andar por el mundo estimula notablemente
este 6rgano. Cémo la novedad, la variedad y el desafio se traducen en
mayor plasticidad neuronal, creatividad y reserva cognitiva.
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Quiza una de las emociones que nos da mas ilusién y motivacion es, sin duda, dejar
nuestra vida cotidiana y lanzarnos a la aventura de viajar. Enfrentarse a nuevos lugares,
sensaciones, olores, sonidos o sabores hace que obliguemos a nuestro cerebro a usar
todas sus capacidades, manteniéndolo activo y sano.

Ya lo decia Mark Twain, escritor estadounidense y viajero empedernido: “Viajar es un
ejercicio con consecuencias fatales para los prejuicios, la intolerancia y la estrechez de
mente”. Y la ciencia le dio la razon.

El doctor Eduardo Silvestre, médico pediatra, (M.N. 57.969) miembro del Consejo
Directivo del Hospital Garrahan y magister en Psiconeuroinmunologia (PNIE) de la
Universidad Favaloro, explico a Infobae: “Mark Twain, en el siglo XIX, describi6 con
increible precision aquello que los neurocientificos del siglo XXI han podido demostrar en
sus laboratorios: viajar es un ejercicio que desarrolla potencialidades neurocognitivas y
que transforma nuestra forma de ver y sentir las cosas. Viajar modifica nuestro cerebro”.

“Todo aquel que haya viajado, sobre todo a paises con culturas diferentes, ha
experimentado esa sensacion de cambio casi inconsciente que nos hace replantearnos
las cosas y verlas de una manera distinta”, agrego.

Por su parte, e doctor Claudio G. Waisburg (MN 98128), médico y neurocientifico, director
del Instituto SOMA y ex jefe de Neurologia Infantojuvenil de INECO y del Instituto de
Neurociencias de la Fundacién Favaloro, dijo a Infobae: “El impacto que tiene un viaje en
el cerebro humano marca una huella de fuego, fuerte y permanente. Esto significa que la
experiencia va a quedar grabada en nuestra corteza cerebral y producird un aumento de
la interconectividad sinaptica producto de la motivacién y de la transformacién”.
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Esto ocurre cuando viajamos

Silvestre explicoé que la sensacién de placer de un viaje genera la liberacion de diferentes
sustancias en el sistema nervioso, como las endorfinas y los factores de crecimiento
nervioso, que son facilitadores de una mayor conexién entre las neuronas y de
generacion de nuevas células nerviosas. Incorporar nuevas experiencias y desafios a
nuestras vidas es un fuerte estimulo para la plasticidad neuronal y la potencialidad
neurocognitiva.

El doctor Claudio G. Waisburg comentd: “La neuroplasticidad es como la experiencia
modifica nuestra corteza cerebral y eso es el aprendizaje. ;Qué ocurre cuando viajamos?
Nos transformamos, nuestra corteza cerebral cambia con el aprendizaje y los nuevos
desafios, aumenta la capacidad de incorporar conocimiento. Lo nuevo, lo desafiantey lo
motivante son las formas con las que el cerebro aprende, recuerda y consolida
conocimientos”, expreso el doctor.

“Nuestras neuronas pueden crear nuevas conexiones, incluso se pueden formar
neuronas, pero para ello es clave entrenar y estimular nuestro cerebro. Y hay tres
elementos clave para hacerlo: enfrentar a nuestro cerebro a la novedad, la variedad y el
desafio. Viajar cumple con los tres”, expreso el doctor José Manuel Molto, Vocal de la
Sociedad Espafiola de Neurologia.

Adam Galinsky, profesor de la Columbia Business School y autor de numerosos estudios
sobre la conexién entre la creatividad y los viajes internacionales, establecio: “Las
experiencias en el extranjero aumentan tanto la flexibilidad cognitiva como la
profundidad y la integracion del pensamiento, la capacidad de establecer conexiones
profundas entre formas dispares”.

Beneficios de salir de la zona de confort

“Viajar genera un fendmeno antiestrés, liberacion de endorfinas, hasta activa un circuito
de recompensa, dopaminérgico, que nos da bienestar. Esto produce cambios
contundentes en la interconectividad cerebral y en el aumento del numero de sinapsis”,
seflalé Waisburg, quien explicod a su vez que que el cerebro aprende cuando esta
motivado. La clave esta en involucrarse en los lugares que uno visita. “Si uno trasciende y
se implica con la cultura, la gente, los idiomas, no hace mas que desafiar unay otra vez al
cerebro, que solo aprende cuando esta motivado. Salir de las zonas de confort y viajar
nos desafia, es algo transformador”, indic6 el médico.

Waisburg recomendo, en lo posible, hablar en el idioma del lugar que visitamos, ya que
esto también tiene un efecto transformador en el cerebro.

“Hay estudios que demuestran que en niflos que tienen una familia con un idioma madre
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y viven en un pais en el que hablan otro idioma, sus funciones ejecutivas son distintas y
mejores en muchos aspectos debido a aprender dos idiomas a la vez, es decir, debido al
bilingdismo. Esto fue demostrado por Adele Diamond, neuropsicéloga de la Universidad
de British Columbia, Canada, quien publicé varios estudios sobre el tema”, dijo Waisburg.

Mas “momentos eureka”

Otros estudios han demostrado que someternos a experiencias nuevas que podamos
resolver satisfactoriamente mejora nuestro estado de animo, reduce las hormonas del
estrés y nos hace mas creativos.

“Separarse de un ambiente familiar puede ayudarte a obtener nuevas perspectivas sobre
la vida cotidiana. Experimentar otra cultura y llevar una nueva forma de vida es el lugar
magico donde las sinapsis florecen y se multiplican”, dijo Galinsky. Esto aumenta la
flexibilidad cognitiva, la capacidad de la mente de saltar de una idea a otra, un
componente clave de la creatividad.

Waisburg sefialé con respecto a este psicélogo: “Adam Galinsky habla sobre como los
viajes generan transformacion, aumentando creatividad e innovacion, basado en
estudios que demuestran que el salir de la zona de confort aumenta la audacia, genera
bienestar e incrementa “momentos eureka” de creatividad e innovacion que muchas
veces solo se logran estando en un momento de relajacion y bienestar”.

Segun estudios de Adam Galinsky y William Maddux viajar y vivir una experiencia y
aprendizaje multicultural, mejora la flexibilidad de ideas y con ello la habilidad para
resolver problemas, desarrolla el pensamiento lateral, incrementando la capacidad de
detectar conexiones y asociar conceptos, favoreciendo la creatividad, tanto durante la
experiencia, como al regresar al pais de origen)

Galinsky también investigd como las experiencias profesionales en diferentes paises
estan relacionadas con la innovacién.

Luego de realizar un estudio de los proyectos de los ultimos once afios de las empresas
de disefio de moda mas importantes del mundo, encontré que los ejecutivos que habian
vivido durante un tiempo en el extranjero y, por lo tanto, habian estado expuestos a otras
culturas e idiomas, eran mas creativos, disruptivos y audaces al abordar su trabajo.

“El proceso clave y critico es el compromiso multicultural, la inmersién y la adaptacion.
Alguien que vive en el extranjero y no se involucra con la cultura local recibird menos
impulso creativo que alguien que si lo hace”, afirmo Galinsky.
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Otro estudio, realizado por un equipo de cientificos de la Universidad Rice, la Universidad
de Columbiay la Universidad de Carolina del Norte, llegaron a la conclusion que cuando
estamos lejos de casa, nos sentimos mas cerca de nosotros mismos. Descubrieron que
vivir en otros paises clarifica el autoconcepto. Nos empuja a realizar un ejercicio de
autocritica y a romper con muchas ideas preconcebidas para tomar conciencia de
nuestras fortalezas y debilidades. Como dijo Aldous Huxley: “viajar es descubrir que todos
estan equivocados acerca de otros paises”.

También, cuando emprendemos viajes muy deseados, tal vez a un destino espiritual o a
un lugar exético sofiado toda la vida es tan fuerte lo que nos produce que puede
hacernos cambiar hasta nuestra forma de ser.

“Los viajes religiosos tienen un doble impacto, desde lo histérico y espiritual, y dejan una
impronta muy grande. En todo concepto, el viaje siempre empieza en el momento de
planearlo”, agregd Waisburg.

Planificar y dejarse llevar

“Viajar puede ser una gran experiencia siempre y cuando nos preparemos para el
desafio”, sefald Silvestre. “Aprovechar al maximo el efecto positivo de viajar implica una
programacion cognitiva que comienza en el momento mismo de la toma de la decision;
alli se pondran en juego, en primer lugar, nuestras expectativas: ;qué buscamos? A partir
de nuestra respuesta debemos evaluar lo que podemos. Si existe una relacion
desproporcionada entre “el querer y el poder” este efecto positivo sera nulo o incluso
contraproducente. Consejo profesional: imaginar, investigar, prepararse, planificar,
plantearse objetivos alcanzables y disefiar estrategias alternativas, siempre es bueno
tener un plan B”, sumo Silvestre.

Por otro lado, la sensacién de placer es un aprendizaje que se desarrolla con la
experimentacion. “Abrir todos los sentidos: mirar, explorar, oler, escuchar, sentir, tocar.
Tomarse el tiempo necesario para que el viaje no transcurra sino que se interiorice, “que
se haga piel”, aconsejo.

“Somos una especie en viaje”, dice la cancién de Jorge Drexler. Conocer nuevos amigos,
destinos, culturas, historias y aventuras abre nuestra mente, mejora nuestro cerebroy lo
pone en movimiento.

“Al andar se hace camino, dice el poeta. Al andar se abren nuevas vias de conexién
nerviosay se estimula la neuroplasticidad, dice el cientifico. Tomar la frase que mas nos
guste pero permitamonos experimentar. Eso si, plantearse metas alcanzables, planificary
dar lugar al placer”, concluy¢ el doctor Silvestre.
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Feijoo se compromete a blindar por ley la ayuda para
que los afectados por ELA tengan la mejor calidad de
vida posible
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El Congreso tuvo mas de un afio bloqueada una ley de Ciudadanos que la Mesa fue prorrogando hasta la disolucion
MADRID, 21 (EUROPA PRESS)

El lider del Partido Popular, Alberto Nufiez Feijdo, se ha comprometido a blindar por ley la ayuda para que los
afectados por Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) tengan la mejor calidad de vida posible. Ademas, ha asegurado que
si gana las elecciones generales del 23 de julio crearan un Centro Nacional de Investigacion.

Asi se ha pronunciado Feijéo en el Dia Mundial de Lucha contra la ELA, una enfermedad degenerativa del sistema
nervioso central, que afecta a las neuronas que controlan el movimiento de la musculatura voluntaria. La afectacion se
produce a distintos niveles: corteza cerebral, el tronco del encéfalo y la médula espinal. La consecuencia es una
debilidad muscular que avanza hasta la paralisis, afectando a distintas regiones del cuerpo de forma progresiva.

A un mes para las elecciones generales, Feijoo ha indicado que se reafirma en su "compromiso de blindar por ley la
ayuda para que los afectados por la ELA y sus familias tengan la mejor calidad de vida posible",

CREAR UN CENTRO NACIONAL DE INVESTIGACION

En este punto, el jefe de la oposicion ha prometido crear un Centro Nacional de Investigacion y la Declaracion de la
dependencia con el diagndstico para agilizar las prestaciones, segln ha anunciado en un mensaje en su cuenta oficiag%)
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de Twitter, que ha recogido Europa Press.

El 3 de diciembre de 2021, el grupo de Ciudadanos registrd una proposicién de Ley para garantizar el derecho a una
vida digna de laspersonas con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), pero el Congreso tuvo mas de un afio bloqueada
esa ley del partido naranja, que la Mesa fue prorrogando hasta la disolucion.

En concreto, el Congreso toma en consideracion en 2022 esa ley de CS, pero su tramitacion se bloqued ya que la Mesa
fue prorrogando més de 40 veces los plazos en enmiendas, prérrogas que en ocasiones pidié o apoyé el Grupo
Popular.

El pasado mes de marzo, el Consorcio Nacional de Entidades de ELA (ConELA), que agrupa a 15 entidades de Espafa y
representa a la mayoria de las personas enfermas de ELAy sus familiares directos, registraron un escrito en el Congreso
mediante el que piden acelerar el tramite de la proposicion de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de las
personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica, actualmente paralizado.

*EN LA ACTUALIDAD NO EXISTEN TRATAMIENTOS CURATIVOS PARA LA ELA

Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), cada afo en Espafia unas 700 personas comienzan a
desarrollar los sintomas de esta enfermedad. Desde el inicio de la enfermedad, la mitad de las personas que padecen
ELA fallecen en menos de tres afios, un 80% en menos de 5 afios, y la mayoria (el 95%) en menos de 10 afios. Esta alta
mortalidad hace que en la actualidad solo unas 3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en Espafia, a pesar de
ser la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun, tras el Alzheimer y el Parkinson.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la ELA, aunque si que se puedan atajar algunos de los sintomas
acompafantes como los calambres y la espasticidad, entre otros. Puesto que el Unico tratamiento farmacologico
aprobado para esta enfermedad tiene un efecto relativamente discreto, la ELA genera muchisima discapacidad.
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y mortal, que paraliza progresivamente Ios musculos mientras la mente
permanece intacta. En Leodn, la cifra es de 29 casos, nueve diagnosticados el afio
pasado.

Los datos los ha ofrecido este martes a través de un comunicado, la Asociacion
Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrdéfica (adEla) con motivo de la celebracion el
21 de junio del Dia Mundial de esta enfermedad que "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", segun ha trasladado
en un comunicado.

En Castilla y Ledn se calcula que hay unos 150 enfermos de ELA, diez en Avila, con
tres casos nuevos el pasado afio; 23 en Burgos (7); 29 en Ledn (9); 10 en Palencia
(3); 21 en Salamanca (6); 10 en Segovia (3); 6 en Soria (2); 34 en Valladolid (10) y 11
en Zamora (3).

La asociacion ha recordado el de la Comunidad de Madrid de puesta en marcha
de la primera residencia integral para enfermos de ELA, que 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.

La asociacion ha recordado que las aproximadamente 3.000 personas que
padecen ELA en Espafia, segun 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 Amiotrofica pero unas 900 fallecen a causa de esta
patologia", ha concluido.

W  SOCIEDAD  SALUD  LEON  CASOS  ELA
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Teodoro del Ser se une al Comité Cientifico
Asesor de Tetraneuron

Es coordinador del Grupo Clinico de la Fundacién CIEN y ha publicado hasta el momento mas de 160
articulos cientificos y 80 capitulos de libros como autor o coautor

HACE 2 HORAS Dirigentes

El Dr. Teodoro del Ser, neurélogo con amplio conocimiento de las enfermedades
neurodegenerativas, se ha unido al Comité Cientifico Asesor de Tetraneuron, una
compaiia biotecnoldgica espanola que desarrolla una terapia génica con un enfoque
multifactorial frente a la enfermedad de Alzheimer.

El Dr. del Ser es actualmente el coordinador del Grupo Clinico de la Fundacién CIEN
(Centro de Investigacion de Enfermedades Neurolégicas). Licenciado en psicologia'y
medicina, graduado en sociologia politica, y doctorado por la Universidad Complutense
de Madrid, se especializ6 en Neurologia en el Hospital Universitario 12 de Octubre
(Madrid).

Esta web utiliza cookies para mejorar tu experiencia de usuario: Saber mas (politica-de-
Realizé estudios posdoctorales en esta espigesalidad, asi como en neuropatologia y
neuropsicologia, en Ginebra (Suiza), Paris (Francia) y London (Canadd). Ha ejercido
como jefe de Seccidn de Neurologia en ehbtosital Universitario Severo Ochoa (Madrid) y
como director de Desarrollo Clinico y director médico de la empresa Noscira, del grupo
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También ha trabajado como profesor asociado de Neuropsicologia en la Universidad
Complutense de Madrid, vicepresidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) y
presidente de la Asociacion Madrilefia de Neurologia. Ha publicado mas de 160 articulos
cientificos y 80 capitulos de libros como autor o coautor.

Teodoro Del Ser entra a formar parte de un equipo asesor en el que también participan,
entre otros: Marika Russo (PhD), exdirectora de Market Access de Novartis; Alvaro
Pascual-Leone (PhD), profesor de Neurologia en Harvard Medical School; y José M2
Frade (PhD), cientifico titular en el Instituto Cajal, ademas de director cientifico y socio
fundador de Tetraneuron.

La compainia tiene en proceso de |+D su terapia TET-101 que esta preparandose para dar
el salto al ensayo clinico después de demostrar su efectividad en varios modelos
experimentales de la enfermedad de Alzheimer. “Contar con el Dr. Teodoro del Ser en
nuestro Comité Cientifico Asesor aportara un gran valor a nuestro proyecto, por su larga
trayectoria en la investigacion clinica y por su experiencia previa en un proyecto similar
al que esta desarrollando Tetraneuron”, asegura M2 Carmen Alvarez, Directora de
Tetraneuron.

Esta web utiliza cookies para mejorar tu experiencia de usuario: Saber mas (politica-de-
cookies).
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El exportero Juan Carlos Unzué, acompafiado por el neurélogo del Hospital Sant Pau de Barcelona,
Ricard Rojas (d). EFE/Andreu Dalmau

Unzué: “Es imposible una vida digna
para los enfermos de ELA por la falta
de ayudas” de la administracion

20 junio 2023

Barcelona (EFE).- El exportero y enfermo de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA), Juan Carlos Unzué, ha alertado de que “es imposible” que los que
padecen esta enfermedad “tengan una vida digna por la falta de ayudas” de |
administracién, hasta el punto de que algunos pacientes, ha dicho, deciden

pedir la eutanasia para dejar de “arruinar a la familia”.
Privacidad
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Segun el INE, casi un millon de personas tienen problemas de comunicacién debido a diferentes patologias. De esa cifra, un
94,5% son personas adultas (39,5% son hombres y un 55%, mujeres) y el 5,5% menores (3,7% nifios y 1,8%, nifias). Una de las
causas de esos problemas es la ELA, condicién que deja, cada afio, a mas de 700 personas sin voz en el transcurso de la enfermedad.
La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun en Espafia segun la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Precisamente por ello, muchos afectados necesitan del apoyo de las nuevas tecnologias para comunicarse y relacionarse con
el entorno, como los Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacién (SAAC).
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Y es que, a pesar de que gracias a los lectores oculares los pacientes afectados pueden hablar a través de la mirada, las voces que se
reproducen en los dispositivos generalmente son voces robotizadas absolutamente impersonales y que generan mucha frustracion a
los pacientes.

Por este motivo, se activa por segundo afio la campafia de donacién de voces #merEgalLAstuvoz2023, con el fin de humanizary
dignificar a los pacientes que pierden la capacidad de hablar, impulsada por IRISBOND, compaiiia espafiola a la vanguardia en
tecnologias de eye tracking y referente global de la Comunicacién Aumentativa y Alternativa (CAA), junto a AholLab, equipo
universitario enfocado en la investigacion en las areas de Conversién de Texto a Voz, Reconocimiento de Habla y Procesamiento de
Voz en general. Ademas, participan su banco de voces AhoMyTTS y las principales asociaciones espafiolas de ELA como la adELA,
agaela, ELA Andalucia, conELA, ANELA y ADELA CV.

Segun datos de Aholab, el 47% de las voces disponibles son masculinas, el 53% femeninas y sélo hay 3 voces infantiles. Por ello,
este proyecto nace con el objetivo de recopilar el mayor nimero de voces reales de personas en un banco gratuito accesible
para cualquier paciente que lo necesite. De esta manera, se les brinda la posibilidad de sustituir la voz robotizada de los
comunicadores por una mas natural.

Segun Eduardo Jauregui, CEO y co-fundador de IRISBOND: “La comunicacién es un derecho fundamental de los seres
humanos. Esta campafia permite que cualquier paciente que lo necesite, sin importar su condicién, pueda acceder a voces humanas
gratuitas para sus Sistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicacién, ya sean de ciudadanos anénimos o de personalidades
famosas que se han sumado de forma altruista a la causa. En esta edicién nos gustaria lograr aumentar un 50% las cifras de donacién
del afio pasado, cuando logramos reunir un total de 200 voces.”

¢Como donar?
A través de la siguiente pagina web - https://hello.irisbond.com/es/me-regalas-tu-voz se explican los pasos necesarios para
realizar la donacion de voz. El proceso, completamente guiado, dura entre 40 y 60 minutos en los que sera necesario grabar

hasta 100 frases diferentes.

Para la campafia de este afio, ya se han sumado a donar sus voces Joseba Ezkurdia, jugador profesional de pelota vasca; la cantante y
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compositora Maren; Diego Soliveres, fundador de la marca de zapatillas Timpers; la actriz y clown vasca Aiora Zulaika "Pirritx"; y Nuria
del Saz, periodista y presentadora en Canal Sur Television.

En los dos ultimos afios se han acelerado muchas investigaciones resaltando el papel fundamental que cobra la tecnologia
aplicada a la salud de la poblacion, y codmo la tecnologia de eye tracking es una solucién a esta enfermedad degenerativa incurable.

IRISBOND desde hace varios afos, esta trabajando en colaboracion con empresas, equipos médicos y las consejerias de
Sanidad para seguir promoviendo el derecho a la comunicacién de cualquier persona, siendo parte activa en el proceso de
aprobacién de la subvencién por parte del Sistema Nacional de Salud al 100% de los dispositivos de seguimiento ocular, junto
con las principales asociaciones de ELA de Espafia. De hecho, solo en lo que va de afio, afirman que ha habido una subida del 470% en
la demanda de suministros (2020 vs 2022).

Deja una respuesta

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

Comentario *

Nombre *

Correo electrénico * Web
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Conferencia en Sant Pau

Unzué: "Es imposible una vida digna para los
enfermos de ELA por la falta de ayudas"

e FE| exportero asegura que algunos pacientes piden la eutanasia para no "arruinar a la familia"
e Multimedia | Prétesis 2.0: tecnologia puntera en el Hospital de Sant Pau

e Multimedia | Orgullosos de ser autistas: "Ya basta de tratarnos como raritos"
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y se ven obligados a usar un comunicador para
relacionarse

Segun el INE, casi un millén de personas tienen
problemas de comunicaciéon debido a diferentes
patologias. De esa cifra, un 94,5% son personas
adultas (39,5% son hombres y un 55%, mujeres) y el
5,5% menores (3,7% ninos y 1,8%, ninas). Una de las
causas de esos problemas es la ELA, condicién que
deja, cada ano, a mas de 700 personas sin voz en el
transcurso de la enfermedad.

La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa
mas comudn en Espana segtn la Sociedad Espanola de
Neurologia. Precisamente por ello, muchos afectados
necesitan del apoyo de las nuevas tecnologias para
comunicarse y relacionarse con el entorno, como los
Sistemas Aumentativos y Alternativos de
Comunicaciéon (SAAC). Y es que, a pesar de que gracias
a los lectores oculares los pacientes afectados pueden
hablar a través de la mirada, las voces que se
reproducen en los dispositivos generalmente son
voces robotizadas absolutamente impersonales y que
generan mucha frustracion a los pacientes.

Por este motivo, se activa por segundo ano la campana
de donacién de voces #merEgaLAstuvoz2023, con el
fin de humanizar y dignificar a los pacientes que
pierden la capacidad de hablar, impulsada por
Irisbond junto a AhoLab, equipo universitario
enfocado en la investigacion en las areas de
Conversion de Texto a Voz, Reconocimiento de Habla'y
Procesamiento de Voz en general. Ademas, participan
su banco de voces AhoMyTTS y las principales
asociaciones espanolas de ELA como la adELA, agaela,
ELA Andalucia, conELA, ANELA y ADELA CV.

Seglin datos de Aholab, el 47% de las voces disponibles
son masculinas, el 53% femeninas y sélo hay 3 voces
infantiles. Por ello, este proyecto nace con el objetivo
de recopilar el mayor nimero de voces reales de
personas en un banco gratuito accesible para cualquier
paciente que lo necesite. De esta manera, se les brinda
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la posibilidad de sustituir la voz robotizada de los
comunicadores por una mas natural.

“La comunicacién es un derecho fundamental de los
seres humanos. Esta campana permite que cualquier
paciente que lo necesite, sin importar su condicién,
pueda acceder a voces humanas gratuitas para sus
Sistemas Aumentativos y Alternativos de
Comunicacidn, ya sean de ciudadanos anénimos o de
personalidades famosas que se han sumado de forma
altruista a la causa. En esta edicién nos gustaria lograr
aumentar un 50% las cifras de donacion del afo
pasado, cuando logramos reunir un total de 200
voces”, manifiesta Eduardo Jauregui, CEO y co-
fundador de Irisbond.

Como donar tu voz

A través de la pagina web https://hello.irisbond.com
/es/me-regalas-tu-voz se explican los pasos
necesarios para realizar la donacion de voz. El proceso,
completamente guiado, dura entre 40 y 60 minutos en
los que sera necesario grabar hasta 100 frases
diferentes.

Para la campana de este ano, ya se han sumado a
donar sus voces Joseba Ezkurdia, jugador profesional
de pelota vasca; la cantante y compositora Maren,;
Diego Soliveres, fundador de la marca de zapatillas
Timpers; la actriz y clown vasca Aiora Zulaika
"Pirritx"; y Nuria del Saz, periodista y presentadora en
Canal Sur Televisién.
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Neurdlogos apuntan que hasta 4.500 personas padecen
actualmente ELA en Espana
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MADRID, 20 Jun. (EUROPA PRESS) - La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con
motivo del Dia Internacional de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA), que se celebra este miércoles 21
de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente la enfermedad en Espaiia.

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las
neuronas responsables del control de los musculos voluntarios. Cada afo se diagnostican unos 900
nuevos casos en Espafia.

"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos pacientes la
evolucién de la enfermedad es mas lenta, es comun que las personas afectadas pasen a ser
totalmente dependientes en un corto periodo de tiempo. Ademas, es una enfermedad con una
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esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 afos desde el diagnostico, aunque en un 20 por
ciento de los casos se sobreviva mas de 5 afios y un 10 por ciento mas de 10", ha explicado el
coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

Debido a que la esperanza de vida en los pacientes de ELA es tan baja, aunque en Espafia sea la
tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que
unos 4.000- 4.500 esparioles conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas del 50 por ciento de
los casos la enfermedad comienza a debutar en personas que aun se encuentran en edad laboral,
plenamente productivas, lo que hace que el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea auln
mayor.

La SEN estima en mas de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por paciente, muy superior al
de otras enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer o el Parkinson.

"La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afios aunque se pueden dar casos en
todos los rangos de edad, también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la
adolescencia. Cuando la enfermedad debuta de forma temprana, generalmente se debe a las formas
hereditarias de la enfermedad y ya se han logrado identificar varios genes implicados. En todo caso,
las formas ‘familiares' solo suponen entre un 5y un 10 por ciento de los casos. Por lo que
aproximadamente el 90 por ciento de los casos son ‘esporadicos'y todavia se desconocen las causas
detras del origen de la enfermedad", ha remachado Rodriguez de Rivera.

Las manifestaciones clinicas de la ELA son muy variables: la enfermedad no se manifiesta de igual
forma en todos los pacientes. La enfermedad puede iniciarse en los musculos que controlan el habla,
la deglucion, la respiracion o en los musculos de las extremidades, por lo que los sintomas de inicio
mas frecuentes son la debilidad muscular y la disminucién de la masa muscular en las extremidades y
hasta un tercio de los pacientes acude por primera vez a la consulta por tener dificultades para hablar
o para tragar.

Con el tiempo, la ELA evolucionara generando paralisis muscular y produciendo en las personas que la
padecen la incapacidad de moverse, respirar y hablar.

"La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un tratamiento curativo. Actualmente su
manejo se centra en aplicar terapias multidisciplinares que permiten retrasar de forma moderada la
progresion de la enfermedad. Y, en este sentido, sabemos que el seguimiento de los pacientes en
unidades multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque se
permite un buen control sintomatico, la prevencion de posibles complicaciones graves y aplicacion
temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por esa razén, desde la SEN llevamos afos
insistiendo en la necesidad de creacion de un mayor nimero de Unidades Especializadas’, ha
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destacado el doctor.

Por ello, ha reivindicado la necesidad de que todos los hospitales de referencia "dispongan de unay
que, al menos, exista una Unidad especializada por cada millon de habitantes, porque no solo se ha
constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda
y facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad"”.

A pesar de que en la tltima década se han producido avances significativos en cuanto al diagnostico,
tratamiento, prediccién y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes
esfuerzos en investigacion.

"Respecto a hace unos afos, ahora se puede diagnosticar antes, asi como controlar y tratar mejor.
Ademas, en la actualidad estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos
farmacos y terapias. Asi que confiamos en que en los préximos afios consigamos dar pasos ain mas
importantes tanto en la atencion médica como en el tratamiento de la ELA". ha concluido el experto.
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Feijoo se compromete a blindar por ley la ayuda para que los afectados por ELA tengan la mejor
calidad de vida posible
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El presidente del Partido Popular, Alberto Nufiez Feijoo, interviene en un acto politico del PP con afiliados en el Parque de El Retiro, a 18 de junio de 2023, en Madrid (Espafia). Este acto se celebra bajo el lema ‘Pasar
pdgina e iniciar el cambio en Espafi
- Jesus Hellin - Europa Press

Europa Press Nacional Publicado: miércoles, 21 junio 2023 11:15
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@ @ = Newsletter

El Congreso tuvo mas de un afio bloqueada una ley de Ciudadanos que la Mesa fue prorrogando hasta la disolucién

MADRID, 21 Jun. (EUROPA PRESS) - El lider del Partido Popular, Alberto Niiez Feijéo, se ha comprometido a blindar por ley la ayuda para que los afectados por
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) tengan la mejor calidad de vida posible. Ademas, ha asegurado que si gana las elecciones generales del 23 de julio crearan
un Centro Nacional de Investigacion.

Asi se ha pronunciado Feij6o en el Dia Mundial de Lucha contra la ELA, una enfermedad degenerativa del sistema nervioso central, que afecta a las neuronas
que controlan el movimiento de la musculatura voluntaria. La afectacion se produce a distintos niveles: corteza cerebral, el tronco del encéfalo y la médula
espinal. La consecuencia es una debilidad muscular que avanza hasta la pardlisis, afectando a distintas regiones del cuerpo de forma progresiva.

Aun mes para las elecciones generales, Feijéo ha indicado que se reafirma en su "compromiso de blindar por ley laayuds Te puede interesar X
sus familias tengan la mejor calidad de vida posible”.

CREAR UN CENTRO NACIONAL DE INVESTIGACION

En este punto, el jefe de la oposicion ha prometido crear un Centro Nacional de Investigacion y la Declaracion de la depen
las prestaciones, seguin ha anunciado en un mensaje en su cuenta oficial de Twitter, que ha recogido Europa Press.

El 3 de diciembre de 2021, el grupo de Ciudadanos registrd una proposicién de Ley para garantizar el derecho a una vida ¢
personas con Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA), pero el Congreso tuvo mas de un afio bloqueada esa ley del partido nz
hasta la disolucién. Ballesta propone convertir el

proyecto Las Fortalezas del
En concreto, el Congreso tomd en consideracion en 2022 esa ley de CS, pero su tramitacion se bloqued ya que laMesafu  Rey Lobo en una sefa de...

plazos en enmiendas, prérrogas que en ocasiones pidié o apoyé el Grupo Popular.

El pasado mes de marzo, el Consorcio Nacional de Entidades de ELA (ConELA), que agrupa a 15 entidades de Espafia y r Leer ahora
enfermas de ELA y sus familiares directos, registraron un escrito en el Congreso mediante el que piden acelerar el tramite
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garantizar el derecho a una vida digna de las personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica, actualmente paralizado.

*EN LA ACTUALIDAD NO EXISTEN TRATAMIENTOS CURATIVOS PARA LA ELA

Segun datos de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN), cada afio en Esparia unas 700 personas comienzan a desarrollar los sintomas de esta enfermedad.
Desde el inicio de la enfermedad, la mitad de las personas que padecen ELA fallecen en menos de tres afios, un 80% en menos de 5 afios, y la mayoria (el 95%)
en menos de 10 afos. Esta alta mortalidad hace que en la actualidad solo unas 3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en Espafia, a pesar de ser la
tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun, tras el Alzheimer y el Parkinson.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la ELA, aunque si que se puedan atajar algunos de los sintomas acompafantes como los calambres y la
espasticidad, entre otros. Puesto que el Ginico tratamiento farmacoldgico aprobado para esta enfermedad tiene un efecto relativamente discreto, la ELA genera
muchisima discapacidad.

Te puede interesar X

Ballesta propone convertir el
proyecto Las Fortalezas del
Rey Lobo en una seia de...

Leer ahora
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NOTICIAS

Dr. Yago Leira: «El contacto
entre dentistas y
neurologos beneficia a la
salud del paciente»

Dr. Yago Leira, periodoncista y coordinador del grupo de trabajo SEPA-SEN «<«E|
contacto entre dentistas y neurdlogos beneficia a la salud del paciente»

20dejuniode 2023 ®m o

—:De dénde nace la colaboracion entre SEPA y SEN?

—La creacion del grupo SEPA-SEN tiene su origen en el ano 2019 tras una
larga charla entre un padre (Dr. Rogelio Leira, neurologo) y su hijo (un
servidor). Recuerdo que le estaba explicando a mi padre las
colaboraciones que estaba realizando SEPA con otras sociedades

cientificas meédicas como la SED (Sociedad Espanola de diabetes) o la SEC
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(Sociedad Espanola de Cardiologia), y que creia que quizas ahora podria

ser una buena idea empezar lo mismo con la SEN.

Nos pusimos en contacto con mi mentor y jefe en la Universidad de
Santiago, el Prof. Juan Blanco (expresidente de SEPA), para organizar una
reunion con Javier Garcia de SEPA. Fruto de esa reunion, se empezo a tejer
el grupo SEPA-SEN. En los primeros pasos fue crucial el apoyo del por
aquel entonces presidente de la SEN, el Dr. José Miguel Lainez, al que nos
une una gran amistad y, por supuesto, de los Dres. Antonio Bujaldon y José
Nart (por entonces presidente y vicepresidente de SEPA, respectivamente)
junto con Miguel Carasol (coordinador de los grupos de trabajo de SEPA 'y

actual miembro del grupo SEPA-SEN).

A este ultimo tengo que agradecerle su gran ayuda para constituir y
organizar el grupo SEPA-SEN, ya que sin su experiencia y afan
desinteresado por ayudar este proyecto no hubiera visto la luz. También,
me gustaria hacer referencia al resto de integrantes del grupo: los
neurologos Prof. Ana Frank y José Vivancos, y el médico estomatologo
Prof. Pedro Diz, pues es un placer contar con gente tan cualificada y, a la

vez, tan humilde en este grupo.

—c:Qué beneficios puede aportar la colaboracion entre dentistas y

neurodlogos a la salud de la poblacion?

—El estar en constante contacto con nuestros colegas neurologos es clave
para ofrecer a nuestros pacientes la maxima calidad para cuidar de su
salud (tanto bucal como general). Cada vez, de manera mas frecuente, nos
encontramos a pacientes periodontales con enfermedades neurologicas

como el ictus o la demencia (sobre todo la de tipo Alzheimer).

Para un correcto manejo de los mismos, la colaboracion por parte de los
neurologos es fundamental. Por otro lado, debido a la potencial relacion
que existe entre la periodontitis y el ictus o la enfermedad de Alzheimer, el
neurologo podria tener un rol importante para cribar y, posteriormente,

derivar pacientes con posibles problemas periodontales al odontologo.
—Prevencion, diagnostico, tratamiento... ;en todas las fases de la

atencion sanitaria a pacientes con enfermedad neurologica el dentista

puede tener un papel destacado?

2 de 4 20/06/2023, 12:09



Dr. Yago Leira: «El contacto entre dentistas y neur6logos beneficia a ... https://gacetadental.com/2023/06/dr-yago-leira-el-contacto-entre-denti...

—Realmente a todos los niveles. Desde la consulta dental, se pueden
desarrollar protocolos de deteccion precoz, por ejemplo, de deterioro
cognitivo a traves de cuestionarios facilmente realizables en nuestras

clinicas.

Ademas, la enfermedad cerebrovascular (en especial el infarto cerebral) y
algun tipo de demencia presentan factores de riesgo vasculares (como la
hipertension o la diabetes), que también pueden ser detectables en la
consulta dental a traves, por ejemplo, del protocolo Promosalud liderado

por Miguel Carasol.

En cuanto a si el tratamiento periodontal puede tener un efecto
beneficioso en los pacientes con patologia neurologica, todavia no existen
datos cientificos al respecto. Lo que si sabemos es que el tratamiento
periodontal puede actuar positivamente en el control glucémico, incluso,

en la tension arterial.

Por lo tanto, en pacientes con un alto riesgo vascular es recomendable
que su estado periodontal sea optimo y, en caso de necesitar tratamiento

periodontal, que sea realizado con la mayor brevedad posible.

—Después de este documento de consenso firmado por SEPA y SEN,
¢Cuales son los siguientes pasos a seguir? ;Se estudia la posibilidad de

desarrollar conjuntamente algun protocolo?

—Ya hemos dado el primer paso, que es dar a conocer el documento de
consenso. Posteriormente, en el marco de la reunion anual de la Sociedad
Espanola de Neurologia, se tiene previsto la organizacion de un seminario

sobre la relacion entre la periodontitis y las enfermedades neurologicas.

Ademas, se tiene pensado realizar un informe divulgativo del consenso
para que tanto nuestros colegas odontologos como medicos, asi como
nuestros pacientes puedan estar al dia de los principales hallazgos del
mismo. Una vez finalizada esta primera etapa, el grupo valorara los
siguientes pasos a tomar y uno de ellos podria ser la de poner en marcha
un protocolo de actuacion conjunta entre odontologos y neurologos para
aplicar tanto en la consulta dental como en las unidades especializadas de

neurologia.
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—:Como trasladar a sus colegas su papel clave en la salud, mucho mas

alla de la salud oral?

—Creo que esto se esta logrando poco a poco. Una de las sociedades
cientificas pioneras en la promocion de la salud bucal y general es SEPA.
Ha hecho y esta haciendo un trabajo maravilloso a través de sesiones
especificas en su congreso anual asi como de la formacion continua para
profesionales del ambito odontologico sobre la relacion entre periodontitis
y enfermedades sistémicas, asi como sobre el papel del odontologo como
promotor de salud general desde la clinica dental. Ademas, ha puesto en

marcha el proyecto al que he hecho referencia previamente: Promosalud.

—Asimismo, ¢;como conseguir hacer llegar a la poblacion el mensaje
que si se descuida la salud oral, las consecuencias pueden ir mas alla

de un problema en la boca?

—Se podria empezar por llevar a cabo campanas de sensibilizacion para
que la poblacion general conozca la relacion que existe entre la

periodontitis y otras enfermedades cronicas no comunicables.

Una buena manera de hacer esto seria organizar puestos informativos en
diferentes ciudades espanolas los dias en los que se celebra cada una de
estas enfermedades como, por ejemplo, la diabetes y la hipertension, asi
como de condiciones neurologicas como el ictus y la enfermedad de

Alzheimer; sin olvidarnos del dia de la Periodoncia.

https://gacetadental.com/2023/06/dr-yago-leira-el-contacto-entre-denti...
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La empresa vitoriana Ducreams apuesta por un
aceite natural, local y sostenible para combatir la
ansiedad, el estrés o el insomnio
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¢Sabias que mas de 4 millones de adultos espafioles sufre insomnio crénico? Estos
son los datos que ofrece la Sociedad Espafiola de Neurologia. Por eso, la terapia
natural a base de cannabidiol es cada vez mas reconocida en todos los paises. En
Vitoria, empresas como Ducreams recomiendan el uso de sus productos, con base de
CBD, para mejorar la calidad de vida de las personas.

Esta pionera marca alavesa es la principal productora de aceite CBD de la zona norte.
Apuesta por un producto natural, local y sostenible, lejos de efectos psicoactivos.

=

Todo el equipo de Ducreams se dedica a la investigacion farmacéutica. Por eso, su
objetivo es mejorar productos ya existentes en el mercado e investigar nuevas
metodologias para potenciar sus efectos.

Conoce los aceites CBD
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jovenes emprendedores quiso ayudar a todas esas personas que sufren de estrés e
insomnio. "Fuimos al Gobierno Vasco, les expusimos la idea y la Diputacién de Alava

nos dio una subvencion para la produccion nacional”, explica Juan Pérez-Nievas,
farmacéutico y CEO de la marca.

Asi, escogieron el Parque Tecnolégico de Alava para fabricar sus propios productos
100% naturales. Desde entonces, lanzan una gama de productos diferencial. Ademas,

la extraccién y produccién del cannabidiol en sus laboratorios de Vitoria se realiza
respetando el medio ambiente.

Aprovechan energias renovables y cumplen con su compromiso de una produccion
sostenible. El terreno en el que se planta el cannabis es fértil y apto para el cultivo y,
ademas, todas las semillas cuentan con la certificacién de la Unién europea.

Una produccién 100% nacional

Pérez-Nievas fabrica el aceite en el complejo de Mifiano. "Somos los Unicos vascos
que se dedican a hacer aceite CBD", recalca este joven. Y asi es. Toda la produccion de
Ducreams se hace integramente en Vitoria-Gasteiz.
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Para su fabricacion emplean un aceite de oliva ecoldgico navarro, una pizca de
vitamina E y una esencia citrica. Es la férmula perfecta para calmar la ansiedad, el
estrés o el insomnio. Sus gotas de aceite CBD se extraen de plantas de cafiamo
organico, con certificacién Bio por la Unidn Europea, libre de pesticidas y herbicidas.

El farmacéutico asegura que, al ser una produccién nacional, ofrecen precios mas
econdémicos que la competencia. "Lo hacemos aqui en Vitoria y no lo importamos del

4 de 12 20/06/2023, 12:09



Farmacéuticos de Alava formulan contra el insomnio https://www.gasteizhoy.com/ducreams-aceite-natural-insomnio-vitoria

VITORIA-GASTEIZ ALAVA SUCESOS DEPORTES OCIO GASTEIZ SERVICIOS PUBLICIDAD
Un aceite natural y seguro

El uso habitual de estos aceites conlleva un bienestar general. Pero, ;qué es es
exactamente el CBD? ;Es adictivo? ;Tiene efectos adversos?

El aceite CBD o Cannabidiol es uno de los mas de cien cannabinoides presentes en la
planta de marihuana. Esta molécula tiene un uso histérico en la medicina tradicional

por sus innombrables propiedades.

"El aceite no es adictivo porque no contiene THC (tetrahidrocannabinol)", asegura el
farmacéutico. Es decir, ni "coloca" ni te daria positivo en un control de drogas. La
propia OMS ha clasificado el aceite CBD como producto totalmente seguro, no toxico y

con potencial terapéutico.

Ademas, en Espafia, el aceite CBD se considera un producto legal siempre y cuando
contenga menos del 0,2% de THC. Los productos que cumplan con este requisito
pueden comercializarse como suplementos alimenticios.

Asesoramiento farmacolégico

Aun asi, Pérez-Nievas asegura que el CBD no es un juguete: "Tiene unos usos
especificos y no sirve para todo, si no seria un milagro, y eso no existe". Y afiade que
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"Tampoco es la panacea, si te lo venden asi te estan enganando”, indica el
farmacéutico. Y asegura que hay gente a la que no le funciona porque lo esta
utilizando de forma errénea. Por eso, en Ducreams proporcionan un asesoramiento
farmacolégico y mas centrado al producto.

Aceites relajantes

Los aceites relajantes son la solucién ideal para las personas que buscan un
tratamiento natural y sin efectos secundarios a patologias como el estrés, la ansiedad
o el insomnio.

Al igual que los aceites esenciales, los relajantes se obtienen al procesar la planta para
sacar un concentrado de sus propiedades curativas mas interesantes.

En Ducreams, centran sus aceites en dos propiedades naturales:

1. CBD

2. Melatonina

Aceites relajantes

Estrés y ansiedad

Los productos naturales para el estrés intervienen a diferentes niveles gracias a sus
compuestos de calidad cuidadosamente seleccionados y combinados:

> Alivio de los sintomas fisicos como el estrés (CBD)

> Mejora de la calidad del suefio (melatonina)

Insomnio

Cuando se combina la melatonina y el aceite de CBD se crea una formula potente
gue mejora la calidad del suefio y reduce la ansiedad. Estos dos compuestos son
complementarios e ideales para facilitar un suefio placentero y reparador. Y de forma
totalmente natural, sin riesgos de adiccion.

Se trata de una soluciéon 100% natural para asegurar tu descanso. Un descanso que,
para la mayoria de vitorianos, es insuficiente. Segun Carlos Egea, jefe de la Unidad del
suefio de la OSI Araba, el 60% de los vitorianos duerme menos de 7 horas al dia.
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Por lo tanto, estos productos son ideales para combatir el insomnio. Contienen
melatonina, que es la hormona encargada de inducir el suefio. "Ayuda a que tus ciclos
circadianos del suefio sean correctos”, explica Pérez-Nievas. El jet lag, por ejemplo,
puede ser una alteracion de esta hormona.

Con este producto se ayuda a que haya menos despertares nocturnos y sea un suefio
mas profundo. "También estamos viendo que reduce el estrés y la ansiedad, y eso
para dormir mejor es el combinado perfecto”, expresa el farmacéutico.

Ademas, a diferencia de los medicamentos recetados para el insomnio, el aceite de
CBD para dormir no produce efectos secundarios graves. Es un producto natural y
seguro.

T L
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¢Como tomar aceite CBD?

El aceite de CBD para dormir se toma tipicamente por via oral. Normalmente, el
método mas tipico y sencillo es via sublingual. Es decir, se aplica debajo de la lengua y
se espera de 30 segundos a 1 minuto antes de tragar para permitir que se absorba en
el torrente sanguineo. Los efectos suelen sentirse en 15-45 minutos y duran alrededor
de 6 horas.

Se recomienda comenzar con una dosis baja y aumentar gradualmente hasta
encontrar la dosis adecuada para tus necesidades. En Ducreams recomiendan,
ademas, hablar con un profesional de la salud antes de comenzar cualquier
suplemento, incluyendo el aceite de CBD.

Ver tienda CBD

Gominolas de CBD 100% veganas

Ademas de fabricar sus propios productos con CBD, Ducreams también abastece a
farmacias y pequeiios negocios. "Estamos ya en 35 puntos de venta en Espafia, y

poco a poco vamos ampliando", comenta Pérez-Nievas.
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Las gominolas, por ejemplo, son una alternativa divertida, dulce y eficaz de ver el

cannabidiol. Son 100% veganas y estan disponibles en tres sabores: limén, pifiay
fresa. Para su fabricacion utilizan colorantes y sabores naturales, sin conservantes
artificiales ni aditivos quimicos.

Las gominolas contienen 10mg de CBD, que es el equivalente a una gota de los aceites
de CBD con concentracion del 20%. Es decir, una gominola equivale a una gota del
aceite de 20%. La dosis recomendada es la misma que en los aceites: varia segun el
peso de cada personay la concentracion del producto, pero normalmente oscila entre
9y 12 gotas al dia, distribuidas en 3 tomas.

Esta nueva férmula la puedes encontrar en las farmacias. Pero también se pueden
adquirir a través de su pagina web. El envio es siempre gratuito.

Comprar gominolas CBD

También para tu mascota

El aceite CBD natural es igual de apto y util para mascotas. Sin embargo, Ducreams
esta trabajando para sacar una linea y un disefio especifico para mascotas. "Hemos
tratado con un monton de animales y hemos visto que hay una mejoria importante”,
explica el farmacéutico.

Asi, aconsejan su uso en animales para tres patologias. Aunque, segun Pérez-Nievas,
su uso no es muy diferente al de las personas, ya que compartimos muchos circuitos.

1. Epilepsia: A dia de hoy solo hay un par de medicamentos que son efectivos. El
aceite CBD es una alternativa buena y natural para reducir los ataques epilépticos.
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Ademas, el CBD puede tener propiedades antiinflamatorias, analgésicas y ansioliticas
en los perros. Puede ayudar a aliviar el dolor crénico, reducir la ansiedad y mejorar
el apetito, entre otros posibles beneficios.

Para emplear el aceite en mascotas, se recomienda utilizar productos de CBD
disefiados especificamente para perros. Por ello, el equipo farmacéutico de Ducreams
ha formulado un aceite lo mas natural posible con solo 3 ingredientes: Aceite de Oliva
Virgen Extra (AOVE), Cannabidiol (CBD) y Vitamina E (Tocoferol)

CBD para perros
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aAMuchas familias no pueden hacer frente a los gastos asociados al cuidado de los pacientes con ELA larazon

ANGELA LARA @ f o
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Ultima actualizacion: 21.06.2023 06:04

El 8 de marzo de 2022 se aprobo por unanimidad en el Congreso de los
Diputados la proposicion de la conocida como ley ELA (Esclerosis Lateral
Amiotrofica), sin embargo, a dia de hoy y después de mas de un aiio, ésta aun
no se ha hecho efectiva.

NOTICIAS RELACIONADAS

& Lectura de verano
. Veraneando a la manera de Pla, Foix, Picasso o Carmen Amaya

1de 10 21/06/2023, 12:53



Las elecciones devuelven a la casilla de salida a la Ley ELA https://www.larazon.es/cataluna/elecciones-devuelven-casilla-salida-1...

2de 10 21/06/2023, 12:53



Las elecciones devuelven a la casilla de salida a la Ley ELA https://www.larazon.es/cataluna/elecciones-devuelven-casilla-salida-1...

3de 10 21/06/2023, 12:53



Las elecciones devuelven a la casilla de salida a la Ley ELA https://www.larazon.es/cataluna/elecciones-devuelven-casilla-salida-1...

4 de 10 21/06/2023, 12:53



Las elecciones devuelven a la casilla de salida a la Ley ELA https://www.larazon.es/cataluna/elecciones-devuelven-casilla-salida-1...

5de 10 21/06/2023, 12:53



El goteo del ELA que no cesa: 45 nuevos casos nuevos cada afio en Ca...

1de?2

lavanguardia.com

El goteo del ELA que no cesa: 45
nuevos casos nuevos cada ano en
Castillay Ledn

AGENCIAS

5-6 minutos

Valladolid, 20 jun (EFE).- La Esclerosis Lateral Amiotrodfica
(ELA) es una dura enfermedad que cada afo deja un goteo de
nuevos casos en Castilla y Ledn, unos 45, en torno a cuatro
cada mes, en una Comunidad en la que hay mas de 150
enfermos de una patologia sin cura y mortal, que paraliza
progresivamente los musculos mientras la mente permanece
intacta.

Los datos los ha ofrecido este martes a través de un
comunicado, la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (adEla) con motivo de la celebracion el 21 de junio
del Dia Mundial de esta enfermedad que "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", segun ha trasladado en un
comunicado.

En Castilla y Ledn se calcula que hay unos 150 enfermos de
ELA, diez en Avila, con tres casos nuevos el pasado afio; 23 en
Burgos (7); 29 en Ledn (9); 10 en Palencia (3); 21 en
Salamanca (6); 10 en Segovia (3); 6 en Soria (2); 34 en
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Valladolid (10) y 11 en Zamora (3).

La asociacion ha recordado el de la Comunidad de Madrid de
puesta en marcha de la primera residencia integral para
enfermos de ELA, que 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 Autébnomas.

La asociacion ha recordado que las aproximadamente 3.000
personas que padecen ELA en Espanfa, 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 ano 900 personas
son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica pero unas
900 fallecen a causa de esta patologia", ha concluido.EFE
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Los neurologos estiman que entre 4.000 y
4.500 personas padecen ELA en Espana

El Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotrofica se celebra el 21 de
junio
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MADRID, 20 (SERVIMEDIA)

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) estima que entre 4.000 y 4.500
personas padecen en Espafia Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), ademas
de diagnosticarse unos 900 nuevos casos anualmente.

Segun el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, “la ELA es
una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que es comun que las
personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto
periodo de tiempo". Afiadid que su esperanza de vida es muy baja, entre 3y
S afios desde el diagnostico, "aunque en un 20% de los casos sobrevivan mas
de 5 afios y un 10%, mas de 10”.

x
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Se trata de la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun en Espafiia,
tras el Alzheimer y el Parkinson. Mas del 50% de los casos de ELA afectan a
personas que aun se encuentran en edad laboral, "lo que hace que el
impacto sociosanitario de esta enfermedad sea aun mayor".

La SEN estima en mas de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por
paciente, muy superior al de otras enfermedades neurodegenerativas como
el Alzheimer o el Parkinson. “La edad media de inicio de la ELA se
encuentra entre los 60-69 afios aunque se pueden dar casos en todos los
rangos de edad, también incluso, pero con menor incidencia, en la infancia
o en la adolescencia”, explico el doctor Francisco Javier Rodriguez de
Rivera.

“Cuando la enfermedad debuta de forma temprana, generalmente se debe a
las formas hereditarias de la enfermedad y ya se han logrado identificar
varios genes implicados. En todo caso, las formas ‘familiares’ solo suponen
entre un 5y un 10% de los casos. Aproximadamente el 90% de los casos son
‘esporadicos’ y todavia se desconocen las causas detras del origen de la
enfermedad”, senalo este especialista.

SINTOMAS PRECOCES DE ELA
b 4

2de7 20/06/2023, 13:17



Los neur6logos estiman que entre 4.000 y 4.500 personas padecen E... https://www.lavanguardia.com/sociedad/20230620/9054377/neurolog...

Las manifestaciones clinicas de la ELA son muy variables. Puede comenzar
en los musculos que controlan el habla, la deglucion, la respiracion o en los
musculos de las extremidades, por lo que los sintomas de inicio mas
frecuentes son la debilidad muscular y la disminucion de la masa muscular
en las extremidades. Hasta un tercio de los pacientes acude por primera vez
a la consulta por tener dificultades para hablar o para tragar.

Con el tiempo, la ELA evolucionara generando paralisis muscular y
produciendo en las personas que la padecen la incapacidad de moverse,
respirar y hablar. Segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y
Dependencia, la ELA es una las principales causas de discapacidad en la
poblacion espafiola, y no solo por la grave afectacion muscular que provoca,
sino también por otra serie de patologias asociadas.

Hasta en mds de un S0% de los casos, los pacientes muestran problemas
neuropsicoldgicos o rasgos de disfuncion disejecutiva. Segun al SEN, la gran
mayoria de los pacientes conservan su capacidad intelectual, pero "en mas
del 35% de los casos se detectan signos de deterioro cognitivo y en un 5-10%
de los pacientes se presenta una demencia asociada, generalmente una
demencia frontotemporal".

Hoy no existe un tratamiento curativo parala ELA, pero hay "terapias
multidisciplinares" que permiten retrasar de forma moderada la progresion
de la enfermedad. "Sabemos que el seguimiento de los pacientes en
unidades multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y
supervivencia de los pacientes, porque se permite un buen control
sintomatico, la prevencion de posibles complicaciones graves y aplicacion
temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo”, aseguro el doctor
Rodriguez de Rivera.

“Creemos necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de al
menos una Unidad Especializada en ELA por cada millon de habitantes,
porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar
adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y facilita la
investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad”, recalcé
este experto, quien recordo que la SEN lleva "afios pidiendo la creacion de
un mayor numero de Unidades Especializadas".

x
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Publicidad

ENFERMEDADES

Francisco Javier Rodriguez, experto en
ELA: «Que empiece a costar pronunciar
palabras o tragar, puede ser un signo de
gue se inicia la enfermedad»

CINTHYA MARTINEZ
LA VOZ DE LA SALUD

Francisco Javier Rodriguez es coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola

de Neurologia.

Recalca que uno de los objetivos es seguir aumentando la investigacion: «Hasta
que no lleguemos a saber bien todas sus posibles causas ni la tipificacion
genética de la enfermedad, va a ser complicado conseguir un tratamiento
realmente eficaz»

21 Jun 2023. Actualizado a las 12:40 h.

Comentar
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unque es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el
A alzhéimer y el parkinson, la baja esperanza de vida en los pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) provoca que entre 4.000 y 4.500 personas
convivan con ella actualmente en nuestro pais. «Es una enfermedad

neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos pacientes la evolucion de
la enfermedad es mas lenta, es comun que las personas afectadas pasen a ser
totalmente dependientes en un corto periodo de tiempo. Ademas, la esperanza de
vida es muy baja, estimada entre los tres y los cinco afios desde el diagnostico,
aunque en un 20 % de los casos sobreviva mas de cinco afios y un 10 % mas de
diez», explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) y neurdlogo en la Unidad de ELA del Hospital Universitario La
Paz de Madrid.

En el Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, hablamos con el especialista
sobre sus manifestaciones clinicas, qué se sabe su origen, posibles abordajes
terapéuticos y los retos a futuro ante una enfermedad para la que, a dia de hoy, no
existe cura.

Publicidad
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—~Cada ano se diagnostican unos 900 casos de ELA en Espanfia. ¢ Podria decirse
gue todos estamos predispuestos a sufrir la enfermedad?

—No, no todos estamos predispuestos a padecerla. Pero si que es cierto que no
sabemos, exactamente, cual es la causa que predispone a unos individuos sobre
otros.

—¢Qué se sabe a dia de hoy sobre el origen de la enfermedad?

—Probablemente exista alguna predisposicion, como los casos que ya conocemos
que si tienen una herencia que hemos podido determinar. Seguramente, todo el
resto de casos, también tienen alguna predisposicidn genética. Pero por desgracia,
no sabemos cual es. Esta claro que no todo el mundo tendra la misma
probabilidad, pero no sabemos cual es la causa para ello.

—En caso de sufrir la enfermedad, ¢ cuales suelen ser las primeras
manifestaciones que se pueden dar?

—Es una enfermedad muy variable porque tiene varios puntos de inicio y en cada
paciente puede empezar en uno diferente. Por tanto, no hay un patrén cien por
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cien establecido. Sin embargo, es verdad que notar atrofia progresiva, en pocos
meses, en algun brazo o en alguna pierna, o que empiece a costar el hecho

de pronunciar palabras o tragar, puede ser un signo de que se inicia la
enfermedad. Pero cada paciente es distinto en su inicio, si.

—Sabemos que es una enfermedad progresiva, ¢pero como es esa evolucion?

—En la mayor parte de los pacientes, va aumentando esa atrofia y debilidad
muscular inicial, extendiéndose a las extremidades. Por ejemplo, si empieza en un
brazo, extendiéndose al otro brazo y a las piernas, progresivamente, a lo largo de
los dos, tres, cuatro afios. Afecta también a la musculatura que se encarga de
hablar, tragar y respirar. Eso es lo mas habitual. Sin embargo, existen pacientes, un
20 %, que quedan estacionados en una fase de la enfermedad. Es decir, no siguen
evolucionando o tardan incluso afios en evolucionar hasta una afectacién completa
de extremidades y musculatura.

Publicidad

Tres casos de esclerosis multiple: «Esta enfermedad te
marca los tiempos, es ella la que dice si hoy puedes quedar
O No con tus amigos»

LAURA MIYARA

—¢,Como es el proceso de diagnostico?

—Es verdad que el diagndstico a dia de hoy se hace mas rapido que hace unos
anos. La enfermedad estd mas en la cabeza de todos los médicos cuando valoran
a un paciente con sintomas parecidos al inicio. Por lo tanto, se hace con mas
rapidez. Pero también es verdad que al ser una enfermedad potencialmente grave
y no haber un tratamiento a dia de hoy, claro, se hacen muchas pruebas para
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intentar descartar que no sea otro proceso en el que si exista tratamiento. El
retraso, muchas veces diagndstico, es mas por intentar no dar un diagnéstico
erréneo de una enfermedad que, a dia de hoy, no tiene cura, que porque realmente
no se pueda sospechar desde el primer dia. Muchas veces se da muchas vueltas a
otros posibles procesos diagndsticos para intentar estar seguro de que no te estas
equivocando.

—Acaba de comentar que no tiene cura, pero, ¢ qué posibilidades de abordaje
existen a dia de hoy para los pacientes con ELA?

—Actualmente no hay tratamiento curativo, es un tratamiento para intentar
mantener la enfermedad. En Europa solo tenemos autorizado un farmaco, el
Riluzol, que hace un retraso de la evolucion de la enfermedad de unos pocos
meses, afo y medio como mucho. Hay otros medicamentos aprobados en Estados
Unidos, también con una eficacia muy reducida, pero que a dia de hoy en Europa
no estan autorizados. Por tanto, el tratamiento que tenemos disponible a dia de
hoy es, basicamente, de control de sintomas. Tanto el control de los respiratorios,
para los que hay diferentes terapias; de sintomas nutricionales, asegurando una
correcta nutricion de los pacientes; control muscular, a través de programas de
rehabilitacidn; y finalmente, la atencion a los pacientes por medio de los cuidados
paliativos cuando se van acercando a fases mas avanzadas de la enfermedad.

—¢ Al farmaco disponible, el Riluzol, pueden acceder todos los pacientes?

—Este farmaco fue aprobado en Europa hace décadas, pero es un farmaco que es
gratuito en todos los hospitales publicos de Esparia, sin ningun problema. No hay
ninguna aportacion de los pacientes ni nada.

Publicidad
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—Una de las demandas que hacen desde la Sociedad Espafiola de Neurologia es
gue se pongan en marcha mas unidades especializadas en ELA en hospitales.
¢, Cual es la situacion ahora mismo de este tipo de unidades en nuestro pais?

—Existen regiones como la comunidad de Madrid que tienen bastantes unidades, o
Cataluia. Las cuales estan bien dotadas, con multiples especialistas. Pero hay
otros territorios en Espafa que todavia no tienen esta dotacion. Ya sea en numero
de unidades o incluso en la cantidad de especialistas que hay en ellas. Y son
esenciales, por lo que decia antes: el tratamiento que tenemos para estos
pacientes ahora mismo es sintomatico. Debe haber unidades con especialistas en
neumologia, nutricién y rehabilitacion. Que puedan atender, a la vez que atiende el
neurdlogo, a cada uno de los sintomas que puede provocar esta enfermedad. No
demorar la atencion de ninguno de ellos y procurar la mejor calidad de vida posible
a cada uno de los pacientes.

Se ha demostrado que las personas con ELA atendidas por equipos
multidisciplinares tienen una esperanza de vida mas larga, mejor calidad de vida y
menos complicaciones a lo largo de su enfermedad.

Publicidad

Fuente: SEN

—En una enfermedad como esta también es importante el papel de la familia.
¢ También existe abordaje con el entorno del paciente?

—Existe y no existe. Alli donde hay una unidad dotada de profesionales sera mas
facil que exista. Parte de los equipos que necesita una unidad de ELA es el
psicologico y ahi se podria apoyar a las familias. Por eso es esencial que existan
unidades mas formadas y un mayor numero de estas.
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Desde luego, el apoyo familiar, es fundamental. Son pacientes en edad
relativamente joven, porque habitualmente esta enfermedad tiende a empezar
entre los 55 y los 65 afos. Personas que, en la mayoria de los casos, estan en
plena actividad laboral. Quedarse incapacitados para realizar tanto su actividad
laboral como todo el resto de actividades de su vida diaria, incluso de su propio
autocuidado, requiere de una unidad familiar. Necesitan ser apoyados en todo

momento. Pero la familia, por tanto, también necesita ser apoyada por la
sobrecarga que se puede llegar a tener sobre ellos. Tanto a nivel fisico como
emocional.

Fallece Jesus Vazquez Conde, el enfermo de ELA que contd
su historia hace tres dias en La Voz

LA VOZ DE LA SALUD

—Llegados a este punto, 4 cuales son los retos que se esperan alcanzar en un
futuro?

—Seguir aumentando la investigacién para intentar dar, primero, con las posibles
causas de la enfermedad. Conocerlas bien porque a dia de hoy seguimos a
oscuras. También intentar tipificar a todos los pacientes que tenemos porque
estamos seguros que podemos encontrar mas causas genéticas de la enfermedad.
Y asi, conseguir aclarar mejor el origen de la misma. A partir de ahi, y solo a partir
de ahi, conseguiremos un farmaco que sea totalmente eficaz. Pero hasta que no
lleguemos a saber bien todas sus posibles causas ni la tipificacion genética de la
enfermedad, va a ser complicado conseguir un tratamiento realmente eficaz.

Publicidad
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Cada ano se diagnostican 40 nuevos casos de ELA en
Castilla-La Mancha, enfermedad que afecta en la
comunidad a mas de 130 personas

20 Junio 2023
Lanza / MADRID/ TOLEDO

|

El 21 de junio se celebra el Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) / Lanza

El 21 de junio se celebra el Dia Mundial de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA). La Asociacion Espanola de

Esclerosis Lateral Amiotrofica (a
t nueva Ley de la ELA, con el a
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grupos parlamentarios, partidos politicos y
organizaciones, que vea la luz en el minimo plazo
posible

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 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
anos. Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una
enfermedad que se diagnostica a alrededor de 40 castellano manchegos
al ano y que la padecen en Castilla - La Mancha mas de 130 personas las
cuales se enfrentan a ella dia a dia con esperanza, lucha y alma, segun
informa la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotroéfica
(adELA), en nota de prensa.

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 anio 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
estns pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren

L 4tencion y vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con
PRIVACIDAD

2de5 21/06/2023, 12:39



Cada afio se diagnostican 40 nuevos casos de ELA en Castilla-La Ma... https://www.lanzadigital.com/castilla-la-mancha/cada-ano-se-diagnos...

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.

“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 Amiotrofica (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. 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

¢  pacientes en su vida diaria con el objetivo de lograr una buena
PRIVACIDAD
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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

https://www.lanzadigital.com/castilla-la-mancha/cada-ano-se-diagnos...

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 afio 900

personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica pero

unas 900 fallecen a causa de esta patologia.
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Las Noticias de Cuenca con la
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Es noticia en Cuenca: Escuela de Verano de Cuenca Dia Mundial Esclerosis Lateral Amiotrofica

CUENCA

DiA MUNDIAL ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
Cada aino se diagnostican en Cuenca cuatro nuevos casos de
ELA

Hoy, 21 de junio, se conmemora el Dia Mundial contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica
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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 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 cromnica, por lo que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre
dos a cinco anos. Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una enfermedad
que se diagnostica a alrededor de 40 castellanomanchegos al ano, cuatro de ellos en la
provincia de Cuenca, y que la padecen en Castilla-La Mancha mas de 130 personas, 13 en
la provincia de Cuenca.

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
S . avez mayores hasta tal punto que requieren una atencion y vigilancia las 24 horas
d . Las personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica cada vez necesitan mas
productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas programas asistenciales y, sin embargo,
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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 Amiotrofica (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.
Constara de 8o 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), v 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 9oo personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica pero unas 9oo
fallecen a causa de esta patologia.

Etiquetas:
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"Con mas apoyo econdomico, la supervivencia de la ELA
no seria solo de tres o cinco anos™

e Los afectados por esta enfermedad neurodegenerativa, para la que no hay cura, piden
recursos economicos y una red asistencial en condiciones para tener una vida digna

e Se estima que en la C. Valenciana hay entre 400 y 450 pacientes

f X v JOLOIGIEN®

Victoria Salinas

Valencia | 21:06-23 | 07:00
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Pepe Jiménez, afectado de ELA y presidente de la asociacion de la C. Valenciana, Adela. / FERNANDO BUSTAMANTE

PUBLICIDAD

1
Tengo ELAytengo mucha suerte". Asi se presenta Pepe Jiménez, enfermo de
Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad neurodegenerativa que va X
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MALAGA

La lucha de Nieves Cruz contra la ELA:
"Cuando me lo dijeron me conformé. Pues a
disfrutar la vida"

* En 2010 comenzaron los primeros sintomas y no fue hasta 2018 cuando finalmente le dieron el
diagnostico definitivo que confirmahba Esclerosis Lateral Amiotrofica

* Espana diagnostica alrededor de 900 nuevos casos de esta enfermedad neurodegenerativa al afio
* Convivir con el dolor que causa el sindrome de Elhers Danlos y otras cinco enfermedades raras
* Malaga suma mas de 150.000 personas con enfermedades raras

Nieves
ANA JIMENEZ 0
Malaga, 21 Junio, 2023 - 06200

Silencio. Las olas del mar eran el Unico que sonido que se escuchaba previo al chirriar de una puerta que se abria a pocas calles

de la playa en la barriada de Huelin de Malaga. Tras ella, una mujer sonriente y alegre se agarraba levemente a algunas esquinas
de los muebles de su casa para mantener el paso. Un jovial hola acompanado de una célida sonrisa precede a su nombre:
Nieves Cruz Mata. Actualmente tiene 69 afios y no es de Malaga, sino de Melilla, pero lleva viviendo en la ciudad desde 2016,
cuando se jubilo de su trabajo como auxiliar de enfermeria.

El verdadero cambio para ella no llegé con el fin de su vida laboral ni con su mudanza a la Costa del Sol, sino con el diagnostico

que le dieron en 2018 y que puso la etiqueta a lo que llevaba arrastrando varios arios: Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

"Sobre 2010, hace ya 13 afios, ya empece a ver que la pierna derecha la arrastraba un poco. Me hicieron pruebas de todo, mas
aun al trabajar en el hospital, pero al ir tan lenta la enfermedad no daba la cara. Al venirnos aqui me empezaron a estudiar y en
2018 me dieron el diagnéstico. Fueron ocho afios ahi, viendo que iba a mas, pero si sabe diagnostico ni nada. Yo no pensaba

para nada que seria ELA, pensaba que seria de cervicales o algo similar. Cualquier cosa menos esto’, explicaba pausadamente,
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reposando cada palabra en sus labios para vocalizar a la perfeccion.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa considerada como una de |as ‘enfermedades raras’ debido a su baja incidencia,
1 0 2 enfermos por cada 100.000 habitantes, aunque es la tercera de este tipo mas comun a nivel mundial segun los datos de la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). En Espafia se diagnostican alrededor de 900 casos al afo, pero las dificultades de su
deteccion hacen que muchos pacientes no puedan tener la respuesta definitiva en unos doce meses, y en algunos casos puede
alcanzar los dos o tres afios sin un diagnostico claro. Puede manifestarse en personas de diferentes edades, pero la mayoria de
los casos se diagnostican entre los 40 y 70 afios. El 21 de junio de cada afic se conmemora el Dia Mundial de la ELA.En cuanto a
las repercusiones a nivel fisico, ataca solamente a las neuronas motoras, por lo que el resto de los sentidos no se ven
afectados: "Es muy duro, porque de aqui sigues perfectamente y eres plenamente consciente de todo”, declaraba Nieves Cruz
llevandose una de sus manos a la cabeza y con las emociones contenidas en sus ojos. Esta enfermedad tiene una esperanza de
vida aproximada de entre 3 y 5 afios, aunque el caso de Nieves es particular: “Cuando me dijeron 'tienes ELA’ hace cinco afios
me conformeé. ;Que iba a hacer? Pues a disfrutar la vida".

Con la voz recompuesta, hablaba de su vida, sus pasos y como la ELA no ha conseguido parar esa pasion irrefrenable que la
caracteriza: "Yo tengo un lema: no cuentes tus dias, haz que tus dias cuenten. Al final es eso, vivir, plantar cara, no hundirse. Yo
sé que lo digo porque he tenido la suerte de ser lenta, de que en mi caso es una afectacion difusa de las dos motoneuronas, pero
es verdad”, relataba subrayando con una pequena risa sarcastica la palabra suerte en sus declaraciones. Esa suerte se ve
reflejada en lo que no hay: ni silla de ruedas, ni aparatos especiales para la respiracion, ni problemas a la hora de comer, ni
grandes problemas a la hora de comunicarse, ni visitas al hospital de forma continuada. “Tengo mis revisiones cada seis meses,
hago mis ejercicios respiratorios y necesito cogerme del brazo de alguien cuando salgo de casa, pero hago mi vida con bastante
normalidad. Me encanta ir de compras: yo cojo el carrito del lkea o salgo a comprar cualquier cosa y mas feliz que voy", decia
Nieves con su humor también intacto.

Casi de forma imperceptible, las agujas del reloj se iban moviendo en el salén de su casa y en su vida. En el sentido contrario a
estas, el pasado llego al pequeno espacio recordando su juventud, el como conocio a quien hoy sigue siendo su marido y un
gran apoyo, el nacimiento de sus dos hijas y todos los momentos que atesora en su corazon y su memoria: "He tenido y tengo
una vida muy plena. He podido hacer muchas cosas, trabajar de algo que me gustaba y viajar. De hecho, sigo haciéndolo porque

mi situacion lo permite. Acabamos de volver de un viaje y tenemos otro pensado para Navidades”.

El futuro, que se presenta tan incierto como el de cualquier otra persona, para ella es una peticion, un reclameo, una llamada de
atencion a quienes pueden cambiar la situacion de esta enfermedad: "Que se investigue. Necesitamos que se investigue desde
la publica. Yo colaboro con la asociacion ‘ADELA, que hacen una gran labor y como ella también sé que hay otras entidades
privadas y asociaciones, pero necesitamos que haya un compromiso y que se hagan avances, que no se olvide a los pacientes
de ELA. Ami ya no me va a llegar una cura, pero a los que vienen detras no se sabe. Ademas, es una enfermedad imprevisible,
nunca sabes a quien le va a tocar. En mi familia no habia casos, aunque ya conocia lo que era por una amiga que la padecid”.

El calor del medio dia se hacia cada vez mas evidente. El murmullo de las olas del mar permanecia como banda sonora suave
constante. En la casa, las pisadas de un gato acompanadas de otras mas fuertes, las del marido de Nieves, sacaban las ultimas
palabras de la mujer sobre el tema: “Yo no tengo prisa porque esta enfermedad avance. Espero que quede mucho ain”. Una
sonrisa como punto final a sus declaraciones cerraron el repaso de su vida y su diagnéstico. El tiempo, que sigue avanzando, se

paralizo un ultimo instante con el chirriar de |a puerta al cerrarse, que dejo tras de si esperanza y, de nuevo, silencio.
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& Launchmetrics Spotlight

Quien haya sufrido a un bebé en casa sin parar de berrear

de qué hablamos. Hubo en tiempo en el que colocar pegauv a ia
canastilla un video de YouTube con un secador de imagen fija se tornd
en la solucion perfecta para invocar al suefio del recién nacido.
“iFuncional”, clamaban con alivio los desesperados padres. La razén
del éxito era el ruido que emitia el utensilio, denominado “blanco”
y con poderes neutralizadores.

Con My Way, ahora puedes tener
un Tiguan a tu manera
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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 algln trastorno del suefio crénico y, entre un 20 % y un
48%, los que tienen dificultad para iniciar o mantener el suefio,
segln la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), el sonido de la
pureza se hace necesario. Pero hay mas ruidos terapéuticos en la
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¢Qué pueden hacer por nosotros los sonidos de colore
primero: distraernos de ese rumiar con el que nos quedan
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El Congreso tuvo mas de un ano bloqueada una ley de

Ciudadanos que la Mesa fue prorrogando hasta la
disolucion

El lider del Partido Popular, Alberto Nunez Feijoo, se ha
comprometido a blindar por ley la ayuda para que los
afectados por Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) tengan
la mejor calidad de vida posible. Ademas, ha asegurado
que si gana las elecciones generales del 23 de julio
crearan un Centro Nacional de Investigacion.

Asi se ha pronunciado Feij6o en el Dia Mundial de Lucha
contra la ELA, una enfermedad degenerativa del sistema
nervioso central, que afecta a las neuronas que controlan

el movimiento de la musculatura voluntaria. La afectacion

se produce a distintos niveles: corteza cerebral, el tronco
del encéfalo y la médula espinal. La consecuencia es una
debilidad muscular que avanza hasta la paralisis,
afectando a distintas regiones del cuerpo de forma
progresiva.

A un mes para las elecciones generales, Feijéo ha
indicado que se reafirma en su "compromiso de blindar
por ley la ayuda para que los afectados por la ELA y sus
familias tengan la mejor calidad de vida posible".

CREAR UN CENTRO NACIONAL DE INVESTIGACION

https://www.pressdigital.es/articulo/politica/2023-06-21/4341401-feij...
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4 La presidenta de la
Asamblea de Extremadura
tiene 15 dias para proponer
candidato a la Presidencia de
la Junta

5 Los cuatro grandes
servicers de Espafia gestionan
activos por mas de 175.000
millones, seglin Axis

6 Una madre adolescente se
graba practicando sexo con su
hijo de tres meses
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En este punto, el jefe de la oposicion ha prometido crear
un Centro Nacional de Investigacion y la Declaracion de
la dependencia con el diagndstico para agilizar las
prestaciones, segin ha anunciado en un mensaje en su
cuenta oficial de Twitter, que ha recogido Europa Press.

El 3 de diciembre de 2021, el grupo de Ciudadanos
registr una proposicion de Ley para garantizar el derecho
a una vida digna de laspersonas con Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), pero el Congreso tuvo mds de un ano
bloqueada esa ley del partido naranja, que la Mesa fue
prorrogando hasta la disolucién.

En concreto, el Congreso tomé en consideracion en 2022
esa ley de CS, pero su tramitacion se bloqued ya que la
Mesa fue prorrogando mas de 40 veces los plazos en
enmiendas, prérrogas que en ocasiones pidié o apoyo el
Grupo Popular.

El pasado mes de marzo, el Consorcio Nacional de
Entidades de ELA (ConELA), que agrupa a 15 entidades de
Espana y representa a la mayoria de las personas
enfermas de ELA y sus familiares directos, registraron un
escrito en el Congreso mediante el que piden acelerar el
tramite de la proposicion de Ley para garantizar el
derecho a una vida digna de las personas con Esclerosis
Lateral Amiotréfica, actualmente paralizado.

*EN LA ACTUALIDAD NO EXISTEN TRATAMIENTOS
CURATIVOS PARA LA ELA

Segun datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN),
cada ano en Espana unas 700 personas comienzan a
desarrollar los sintomas de esta enfermedad. Desde el
inicio de la enfermedad, la mitad de las personas que
padecen ELA fallecen en menos de tres anos, un 80% en
menos de 5 anos, y la mayoria (el 95%) en menos de 10
anos. Esta alta mortalidad hace que en la actualidad solo
unas 3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en
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Espana, a pesar de ser la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun, tras el Alzheimer y el
Parkinson.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la
ELA, aunque si que se puedan atajar algunos de los
sintomas acompanantes como los calambres y la
espasticidad, entre otros. Puesto que el tinico tratamiento
farmacoldgico aprobado para esta enfermedad tiene un
efecto relativamente discreto, la ELA genera muchisima
discapacidad.
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DiA ELA

Los neurdlogos estiman que entre 4.000 y 4.500
personas padecen ELA en Espaiia

- El Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotrofica se celebra el 21 de junio

20 JUN 2023 [12:05H | MADRID
SERVIMEDIA

La Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) estima que entre 4.000 y 4.500
personas padecen en Espafia Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), ademas
de diagnosticarse unos 900 nuevos casos anualmente.
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Sanidad y partidos dan su apoyo a enfermos de ELA,
que les exigen legislar

Nuevo Abarth 500e
Scorpionissima

Sé el primero en descubrir el Nuevo
Abarth 500e Scorpicnissima

Read More

El exportero Juan Carlos Unzué, acompafado por el neurdlogo del Hospital Sant Pau de Barcelona, Ricard Rojas (d). | Efe - Andreu

Dalmau

Efe21/06/23 12:21
El Ministerio de Sanidad y los partidos politicos han dado su apoyo a los enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) en el dia
mundial de esta enfermedad sin cura, mientras los afectados y familiares les exigen legislar después de en el Congreso haya decaido la
ley que pedia mejorar la vida de estos enfermos.

Las redes sociales se han hecho eco del compromiso del Ministerio de Sanidad ante las personas que sufren ELA y sus familiares al
sefialar que «reafirma todo el compromiso y apoyo...asi como el maximo reconocimiento hacia los colectivos y profesionales que
trabajan por su bienestar». Otras formaciones politicas como el PSOE y el PP también han respaldado la importancia de avanzar en la
atencién y mejora a estas personas y mientras el lider de los populares, Alberto Nunez Feijoo, se ha comprometido a «blindar por ley la
ayuda para que los afectados por la ELA y sus familias tengan la mejor calidad de vida posible», la presidenta en funciones de la Rigja, la
socialista Concha Andreu, ha urgido a «aprobar definitivamente la ley».
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«La ELA es una enfermedad degenerativa que visibiliza una gran desigualdad. Necesitamos aprobar definitivamente la ley que apoye a
los pacientes de ELA y a sus familias para mejorar su atencién, costear sus gastos y mejorar su calidad de vida», ha dicho Andreu.

Por su parte, Feij6o se ha comprometido a impulsar un Centro Nacional de Investigacion y a declarar esta dependencia para agilizar las
prestaciones. Sin embargo, la proposicion de ley, que fue presentada por Ciudadanos en el Congreso en la XIV Legislatura, no ha
prosperado y con la disolucion de las Cortes como consecuencia del adelanto electoral la iniciativa ha decaido y tendra que iniciar
nuevos trdmites en una proxima legislatura.

Mas de un afio ha estado paralizada en el Congreso después de que el 8 marzo de 2022 se tomara en consideracion por unanimidad la
proposicién de Cs que pedia agilizar las ayudas econdmicas a los afectados de ELA. Una iniciativa que tuvo que ser tramitada dos
veces ya que la Mesa del Congreso la veto inicialmente alegando que afectaba al presupuesto. Casi quince meses después, la norma no
ha visto la luz y los enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica han pedido en varias ocasiones que hubiera un acuerdo politico.

Piso en Venta en San Sebastian de los Reyes

Contactar
..... fotocasa - Patrocinado

Frente al Congreso se manifestaron asociaciones, afectados y familiares, entre ellos el exfutbolista Juan Carlos Unzué o Esther Portillo,
que criticaron la actitud de los politicos frente a los casi 4.000 enfermos de ELA que hay actualmente en Espafa.

Segun los datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia cada afio se diagnostican 900 nuevos casos y mientras los neurélogos piden
mas unidades especializadas para mejorar la calidad de vida de los pacientes, la Asociacién Espaiiola de Esclerosis Lateral
Amiotroéfica (adELA) recuerda que se produce un nuevo diagndstico cada diez horas y que la esperanza de vida tras el diagnostico es
de entre 2y 5 afos.
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[Esclerosis Lateral Amiotréfica}J[Juan Carlos Unzué]: @ [neurologij?Tpolitica nacional]p[ salud ] Iamentarlos, partldos pO|ItICOS y organizaciones, para
que vea la luz en el minimo plazo posible de Ta nueva legislatura e insta a que se cree la primera residencia integral en Espaiia para los

= pacientes con ELA.

«Las necesidades de estos pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atencién y vigilancia las 24 horas del dia.
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Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica cada vez necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas programas
asistenciales y todo esto practicamente lo tiene que costear de sus bolsillos», destaca la presidenta de adELA, Adriana Guevara, en un
comunicado publicado este miércoles.

La portavoz del grupo parlamentario del PP, Cuca Gamarra, también ha insistido en Twitter que «bindaremos por ley la ayuda a
afectados por ELA y sus familias en cuanto gobernemos» al tiempo que el presidente del grupo de Ciudadanos en el Parlamento de
Catalufa, Carlos Carrizosa, ha dicho que su partido seguira «al lado» de los enfermos «para que en Espafia se investigue una cura, se les
atienda debidamente y no se les condene a una mala vida y una muerte segura».
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