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DÍA MUNDIAL DE LA ELA

El impactante testimonio de dos
pacientes de ELA: «Los políticos nos
han dejado tirados de la manera más
ruin»

María Jesús García, esposa de Antidio Antón, de 73 años, junto a Urbano González.

RAMIRO

CARMEN TAPIA

20 DE JUNIO DE 2023 (20:47 H.)

-Esclerosis Lateral Amiotrófica. En el Día Mundial, dos pacientes y

un familiar cuentan cómo les ha cambiado la vida tras el

diagnóstico que reciben nueve personas al año en León. El Hospital

vigila la evolución de casi cuarenta personas que saben que tienen

un mal pronóstico

Una incipiente unidad hospitalaria para enfermedades neuromusculares

en el Hospital de León tiene en seguimiento a casi cuarenta personas

con Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), diagnóstico que recibieron

LEÓN EL BIERZO SUCESOS EMPLEO PROVINCIA CULTURA DE

☰
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otros nueve pacientes en la provincia el año pasado. 

La ELA es una  enfermedad degenerativa, progresiva, que afecta al

sistema motor. No tiene tratamiento. «El tratamiento farmacológico que

existe es el mismo de hace veinte años, el  Riluzol, el único que en los

ensayos clínicos parece que ha demostrado, aunque sin mucha

evidencia,  que el curso de la enfermedad avanza más lento, pero con

muy poco efecto». Así explica el jefe del servicio del Hospital de León,

Javier Tejada, la situación clínica de los pacientes «que sí reciben

mucho soporte  social, con las asociaciones que los respaldan y 

estrategias sanitarias, con una vigilancia en nutrición y respiratoria, entre

otras». 

La Proposición de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de

las personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) y de sus familias

presentada por Ciudadanos, debatida en el congreso de los Diputados

en marzo de 2022 y que se tomó en consideración por unanimidad,

sigue bloqueada en el Congreso y, con el adelanto de la convocatoria de
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elecciones generales tendrá que comenzar su tramitación de cero en la

próxima legislatura. «Nos han dejado tirados de la manera más ruin».

Urbano González-Urzapa, exbaloncestista profesional, es quizás la cara

más visible de la lucha por las ayudas a los pacientes con ELA de León.

Urbano recibe rehabilitación en el centro terapéutico de la Asociación

Esclerosis Múltiple de León, un  espacio al que recurren media docena

de enfermos de ELA.

«El Gobierno actual no publicó la Ley en el BOE y ahora hasta el año

2025 no va a haber tiempo material, y eso si se dan mucha prisa»,

asegura Urbano, que recuerda que PP y VOX rechazaron en Castilla y

León una iniciativa también presentada por Ciudadanos para ayudar a

los enfermos con 1.000 euros en ayudas a la dependencia «con la

presentación de todas las facturas correspondientes», como ya se hace

en Galicia y Asturias.
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María Jesús García, esposa de Antidio Antón, de 73 años, junto a Urbano González.

RAMIRO

«Lo que ha hecho la Junta de Castilla y León es adaptar el programa

Intercom, que existía como proyecto en Palencia y Salamanca para

cuidados paliativos, mejora lo que antes teníamos, pero es muy

insuficiente. Los pacientes de ELA no queremos morir dignamente,

queremos vivir dignamente». Grúas, colchones antiescaras, sillas de

ruedas, baños adaptados, camas articuladas...todos los apoyos técnicos

que necesitan son muy necesarias, pero también muy caras.

Por la evolución de la enfermedad no pueden esperar  mucho tiempo a

que lleguen las ayudas. «Hay dos caminos, o el Estado paga todo y las

24 horas de un cuidador o hay aportaciones económicas que palien ese

déficit. Los cuidadores sociales no pueden ser un parche y el dinero lo

emplea mejor la familia». 

Urbano gasta 3.000 euro al mes en sus cuidados, la mayor parte del

presupuesto se lo llevan las dos personas que le atienden, una por la

noche y otra  por la mañana. «Tuvimos que elegir. O mi mujer me

El impactante testimonio de dos pacientes de ELA: «Los políticos nos... https://www.diariodeleon.es/articulo/sociedad/impactante-testimonio-...

4 de 8 21/06/2023, 13:26



cuidaba o trabajaba. Hemos elegido que trabaje. Yo necesito a alguien

que me cambie de postura cada dos horas por la noche».

Un gasto que sólo se pueden permitir el 5% de los pacientes de ELA con

suficientes recursos económicos, pero otro 95% se enfrenta a la

precariedad. «La enfermedad nos arruina antes de matarnos». Así lo ve

Urbano que lamenta que la ruina económica familiar lleva a muchos

pacientes a solicitar la eutanasia. «Las tres primeras personas que

solicitaron la eutanasia cuando se aprobó la Ley fueron pacientes de

ELA y hay estudios que cifran  actualmente esa cifra en un 25% de

todas las solicitudes. Conozco el caso de una paciente  de esta

Comunidad que se tomó pastillas para no gastar el dinero que tenía

asignado para que su hija estudiara un master».

Lorena López, presidenta de la Federación de Asociaciones de

Esclerosis Múltiple de Castilla y León, recuerda que la estrategia contra

esta enfermedad se aprobó hace diez años y todavía no se ha

desarrollado
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 La enfermedad avanza imparable, aunque de manera desigual en cada

persona. El neurólogo Javier Tejada asegura que la media de evolución

es de 3 a 5 años «aunque hay gente a la que le va más rápido y otra un

poco más lento».

Necesitan las ayudas rápido para adaptar de la vivienda, acondicionar el

hogar para el cuidado del paciente con  platos de ducha, barreras

arquitectónicas, el paso de silla de ruedas y además contar con

profesionales especializados que apoyen en el cuidado al familiar sobre

el que recae esta labor.

Es el caso de María Jesús García, mujer de Antidio Antón Turienzo,

diagnosticado de ELA el 22 de febrero. A sus 73 años, Antidio dice que

afronta «con ánimos» la enfermedad, pero cuando María Jesús recuerda

que está operada de cáncer de mama y no puede con mucho peso,

ninguno de los dos puede contener las lágrimas. «No sabemos lo que es

esto hasta que no te toca. Tengo ratos buenos y otros malos. Ahora

puedo ayudarlo, pero llegará un momento en que no pueda cuando

tenga que mover la silla, por ejemplo. Tememos a nuestros hijos, pero

tienen que hacer sus vidas, así que tendremos que coger a alguien, de

momento, unas horas». Este matrimonio ha invertido 44.000 euros en

obras para adaptar sus casa con un baño adaptado, una rampa, una

furgoneta adaptada y ayudas ergonómicas. «Por el programa Intercum

me dicen que me ayudan con 680 euros y les he chico que se lo metan

por donde les quepa, estoy indignado».

Antidio empieza a necesitar ayuda  para ducharse, abrocharse la camisa

y ya no puede escribir. «De ánimos estoy bien, pero las limitaciones van

dada día a más .Hace un mes podía andar y ahora ya necesito el

bastón. Sólo le pido a los políticos que miren para nosotros. No

queremos ser más que nadie, pero menos tampoco. Nosotros ya nos

estamos adaptando a lo que se nos viene encima».

Antidio también pide más investigación. El jefe de neurología del

Hospital de León, asegura que la ciencia se  vuelca para encontrar la

causa de la enfermedad, hasta ahora desconocida. «Se está

investigando mucho porque aunque es una enfermedad rara hay

muchos pacientes, pero tiene muchos perfiles y formas clínicas, por lo

que se complicar. Hasta que no se encuentre una vía directa al

mecanismo que la lesiona no se podrá investigar más. Ahora lo

importante es hacer un diagnóstico correcto. Hay pacientes que tienen

un criterio claro, pero otros tienen un diagnóstico imperfecto, por eso a

veces el diagnóstico se retrasa, tenemos que estar muy seguros antes

de decirle a un paciente que tiene ELA».
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«Casi todos los afectados de ELA estamos muy contentos con los

cuidados que recibimos en los hospitales, que es más que bueno, es

muy bueno. El problema es cuando sales del hospital». Urbano y Antidio

coinciden en que las ayudas que necesitan «no es porque queramos

morir dignamente, sino que queremos vivir dignamente». Y la dignidad

no sólo pasa por la persona enferma, sino por los cambios que tienen

que hacer las familias para adaptarse a la nueva situación».

La Sociedad Española de Neurología (SEN) recuerda que entre 4.000 y

4.500 personas padecen actualmente la enfermedad en España.

«Somos muy pocos», asegura Urbano González, «no compensamos a

los políticos».

TRATAMIENTO PSICOLÓGICO

Rabia, indignación, ideas irracionales, anticipación de la afectación al

entorno. Esos son los sentimientos de los pacientes y sus familias que la

psicóloga Eva Osorio, de la Asociación de Escleroris Múltiple, tiene que

abordar con los afectados. «Suelen tener mucha preocupación por las

familias, durante la enfermedad y una vez fallecidos, eso les supone un

estresante más. La familia tiene que asumir un cambio total de los roles

habituales y eso requiere una adaptación y un aprendizaje de todos.

También les asesoramos sobre las ayudas técnicas y cómo

comunicarse. Los enfermos, por no molestar, a veces no dicen lo que

necesitan».

Etiquetas
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Amores, alcalde con ELA: Faltan ayudas para vivir
dignamente y no tener que elegir morir

Hace más de 7 años fue diagnosticado de esclerosis lateral amiotrófica (ELA), una de las
enfermedades neurodegenerativas más implacables, y desde entonces ha ganado en dos
ocasiones y por mayoría absoluta la Alcaldía de La Roda (Albacete). Juan Ramón Amores,
desde la fuerza que le da retar a la enfermedad, demanda ayudas económicas y sociales:
“Que nadie decida morir por no tener un futuro, que se pueda elegir vivir dignamente”.

El alcalde de La Roda (Albacete), Juan Ramón Amores, posa en su pueblo. Foto cedida
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 21 de junio, 2023  ANA SOTERAS  Fuente: Juan Ramón Amores, Alcalde De La Roda (Albacete)

Con motivo del Día Mundial contra la ELA, el 21 de junio, EFEsalud entrevista al alcalde y paciente
de una enfermedad crónica y letal por la pérdida de las neuronas motoras que transmiten los
impulsos nerviosos a los diferentes músculos del cuerpo y que avanza a zancadas impactando en
funciones básicas como caminar, tragar, hablar y respirar.

Según la Sociedad Española de Neurología (SEN), se trata de una enfermedad con una esperanza
de vida muy baja, estimada entre los 3 y 5 años desde el diagnóstico.

Un límite que Amores ya le ha ganado a la ELA. Desde su silla de ruedas y con afectación al
hablar, no se detiene, no se permite parar.

Una determinación que también se refleja en el libro “Juan Ramón Amores, un idilio con la vida”
escrito, con la colaboración del protagonista, por la periodista Mar G. Illán, directora del digital
“Encastillalamancha.com”. Una visión de 360 grados de la ELA con el alcalde en el epicentro y que
lanza un “grito desesperado” a quienes, con recursos e investigación, pueden contribuir a frenar
esta enfermedad.

“Juan Ramón se salta las barreras y ha hecho de una enfermedad absolutamente incapacitante y
paralizante, un reto con el que llegar a metas que, probablemente si no hubiera tenido ELA, ni
siquiera se habría planteado”, apunta la periodista en la entrevista.

Los desafíos de un alcalde contra la ELA

Maestro infantil y entrenador de natación (consiguió que dos de sus nadadoras fueran campeona y
subcampeona de España) fue nombrado director general de Juventud y Deportes de la Junta de
Castilla-La Mancha en octubre de 2015. Un mes después apareció la ELA.

Tenía 38 años y varias señales y caídas le habían llevado a un especialista que, no solo le
diagnosticó de ELA , sino que le sentenció: no viviría más allá de tres años.

“Pido a los médicos: no digáis márgenes temporales, explicad la enfermedad y poned en contacto a
las familias con las asociaciones que les puedan ayudar”, reclama desde el libro donde advierte de
la necesidad de contar con sanitarios con una formación más especializada.

El momento del diagnóstico dio paso a la incertidumbre y al miedo. Presentó la dimisión pero el
presidente de Castilla-La Mancha, Emiliano García-Page, le animó a seguir igual que hicieron sus

Acaba de tomar posesión de nuevo como regidor socialista de La Roda, municipio manchego de más de

15.000 habitantes: “Estoy orgulloso. Mi pueblo es un pueblo de valientes porque el 54 % ha votado por

un alcalde cuya esperanza de vida es una incertidumbre. A pesar de la discapacidad, mi pueblo me

apoya y me da cariño y yo solo puedo corresponder con trabajo, trabajo y trabajo”.
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La periodista Mar G. Illán, en Toledo, con el libro ‘Juan Ramón Amores, un idilio con la vida”. EFE/Ismael Herrero

médicos.

Aquello fue un revulsivo que le llevó a patear la región mañana, tarde y noche y a poner en marcha
programas contra el sedentarismo para más de 60.000 escolares. En 2019 decidió presentarse por
primera vez a la Alcaldía de su pueblo que consiguió con mayoría absoluta, además de ocupar una
Vicepresidencia en la Diputación de Albacete.

Capacidades que alguna vez han sido cuestionadas: “Hay quien dice que tengo votos por pena,
pero no creo que haya nadie en el mundo que vote por pena. Primero porque el voto es secreto,
segundo porque cuando votamos lo hacemos a un proyecto, a unas ideas, votamos ilusión y yo me
quedo con eso”, señala el político.

Reconoce que su papel de alcalde con ELA ha dado más visibilidad a las necesidades de la
enfermedad y ha tenido repercusión en la política de Castilla-La Mancha: “Lo que no se ve no
existe. Con ELA no te tienes que esconder en casa, puedes seguir siendo útil y hacer más
empática la política con la sociedad”.

“Voy a dar hasta la última energía que tengo dedicándome a mi pueblo, cada minuto que trabajo no
pienso en la enfermedad, pero también hace bien a la política escuchar la voz de un enfermo de
ELA, de una persona que va en silla de ruedas, con discapacidad…son voces que merecen ser
escuchadas”, afirma.

“Es un hombre que cambia las cosas, que además de ser un ejemplo de superación es una inspiración

para sus equipos. Recoge mucho cariño y mucha admiración por donde va. Es una persona que tiene

capacidades”, describe Mar G. Illan.
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Juan Ramón Amores en el Campeonato de España VIlla Master de atletismo celebrado en La Roda. Foto cedida

Un hombre que asume retos de responsabilidad pública al mismo tiempo que desafía a la
progresión de la ELA. Y lo hace ayudado por una “cuerda de nudos” cada vez más larga,
capitaneada por su esposa, Mónica, y con pilares como su hijo e hija pequeños, sus padres y por
sus hermanos y amigos que fundaron la asociación “Adelante Castilla-La Mancha” para ayudar a
los pacientes, más de 4.000 casos en España, según la SEN.

Los cuidados de la ELA, “una hipoteca más”

La ELA es una de las principales causas de discapacidad en España y una de las enfermedades
con mayor coste sociosanitario: “Una hipoteca más que tenemos en nuestra cuenta”, apunta Juan
Ramón Amores en el libro.

“La familia de un enfermo necesita unos 54.000 euros para garantizar sus cuidados” al año, calcula
Amores teniendo en cuenta la última fase de la enfermedad cuando hace falta el respirador y
cuidados 24 horas.

“¿Quién puede pagar fisioterapeutas, logopedas o psicólogos? ¿Quién puede permitirse dejar de
trabajar?¿Quién tiene conocimientos?” para una enfermedad cambiante y compleja, se cuestiona.

Y no solo es pagar la atención extrahospitalaria del enfermo que no cubre la Seguridad Social,
también hay que adaptar el baño, el mobiliario, el coche y hasta los cubiertos…”porque la ELA se
ha convertido también en una cárcel que te impide viajar más allá de las fronteras de los
alrededores de tu hogar”.

La Seguridad Social costea una silla de ruedas o un andador pero no lo renueva hasta que pasan
años, años que vuelan en el caso de la ELA: “Debe revisar la rigidez de sus normas en este tipo de
enfermedades que evolucionan muy rápido y a peor”, demanda el alcalde.
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“El sistema sociosanitario es retado cada día por los enfermos de ELA y derrotado, y solo les
quedan sus cuidadores”, lamenta también en la entrevista la periodista Mar G. Illán.

Y sobre la paralización en el Congreso de la Ley de ayuda a los afectados por ELA, incluso antes
de la convocatoria de elecciones generales, Amores lo tiene claro: “Me da igual que se llame ley,
protocolo o acuerdo. Lo que quiero son ayudas para que nadie decida morir por no tener un futuro”.

Y defiende la eutanasia como un derecho que “nadie debería quitar”, aunque él, a día de hoy,
quiere vivir e insiste en demandar alternativas sociales para que otros no se vean obligados a
decidir morir.

Los momentos oscuros

Aunque su afán de superación es incuestionable, hay momentos duros que le han llevado al
hospital o simplemente le han hecho venirse abajo. Hay días y días porque no se considera un
héroe.

La pandemia de coronavirus supuso uno de eses reveses: “No salí de casa por miedo y en tres
meses perdí lo que hubiera perdido en un año”.

“Para cuidar mi salud mental me viene bien tener actividad. Cuando he descansado o cuando me
he puesto malo al final lo paso mal y sufro. Mi salud mental se cuida teniendo la mente ocupada y
también con la medicación (prescrita por el psiquiatra) que me da un extra de energía”, reconoce.

Juan Ramón Amores ha escrito alguna parte del libro y ha revisado algunos capítulos, pero no ha
podido leerlo entero, no es capaz de de enfrentarse a los testimonios de sus seres queridos: “Mi
sufrimiento lo gestiono yo, pero ver el sufrimiento en los demás lo llevo bastante mal”.

Tampoco revisa las entrevistas que concede: “Me gusta ser natural cuando me hacen las
entrevistas, que no sea algo repetitivo. Hoy contesto como estoy hoy, no como estaba ayer, y eso
me ayuda a no tener un discurso predeterminado”.

“Mi sueño lo tengo en la puerta de casa”

“La realidad es que hay quien elige morir dignamente porque no tiene capacidad de vivir dignamente”,

subraya el alcalde.

Desde el lado de la prensa, Mar G. Illán subraya que los medios de comunicación deberían hacer

autocrítica: “Tenemos que ser altavoz de esas realidades minoritarias, tenemos que contar esas historias

y llamar a las puertas de la investigación y de la concienciación porque somos el último recurso en

enfermedades como la ELA, donde la ciencia aún no sabe, no contesta”.
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Foto cedida por el alcalde de La Roda, Juan Ramón Amores.

Si alguien le pregunta a Juan Ramón Amores por su sueño siempre responde “vivir” para ver crecer
a sus dos hijos pequeños, pero su filosofía va más allá: “Que la vida no nos tenga que dar un golpe
tan duro para sacar nuestra mejor versión”.

“Esa frase -relata- me salió del corazón durante un discurso. Antes de la enfermedad me
consideraba una persona débil, que le costaba tomar una decisión, una persona que siempre
planeaba el futuro. Desde aquel día , he cambiado, me cuesta muy poco tomar una decisión, no
planteo nada de futuro….”

“Pero sobre todo he aprendido a valorar más lo que tengo. Me he dado cuenta que no hace falta
tener nada más. Mi casa, enfrente de un parque, es algo que no se puede pagar con dinero.
Pensaba que ir a Nueva York era mi sueño y no me daba cuenta de que el sueño lo tengo a la
puerta de mi casa”, afirma el único alcalde con ELA de España.

Juan Ramón Amores y sus frases sobre la ELA:

Privacidad

Amores, alcalde con ELA: Hacen falta ayudas para no elegir morir https://efesalud.com/ela-alcalde-roda-juan-ramon-amores-entrevista/

6 de 11 21/06/2023, 13:27



Más unidades especializadas para mejorar la calidad
de vida de los pacientes de ELA

Según los datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN) cada año se diagnostican 900
nuevos casos de ELA en España. A pesar de los avances, los profesionales defienden que
se necesitan más unidades especializadas para mejorar la calidad de vida de los pacientes.

La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva que afecta al control de los músculos. Imagen cedida por la Sociedad Española de Neurología.

 21 de junio, 2023  MIRIAM FELIPE  Fuente: Sociedad Española De Neurología
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La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a
las neuronas responsables del control de los músculos voluntarios y de la que cada año se
diagnostican 900 casos en España.

Con motivo del Día Internacional de la ELA, 21 de junio, la Sociedad Española de Neurología
(SEN) analiza la situación actual de la enfermedad y las necesidades más urgentes para mejorar la
calidad de vida de los pacientes.

Debido a la baja esperanza de vida de sus pacientes, la Esclerosis Lateral Amiotrófica es la tercera
enfermedad neurodegenerativa más común en España, por detrás del alzhéimer y el párkinson.

“Esta patología cuenta con una esperanza de vida estimada de entre los 3 y 5 años desde el
momento del diagnóstico”, explica el Doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología.

A día de hoy, según afirma la SEN, se calcula que alrededor de 4.000 y 4.500 españoles conviven
con esta enfermedad.

Vivir con Esclerosis Lateral Amiotrófica

La enfermedad se detecta en más del 50 % de los casos en personas de entre 60 y 69 años,
plenamente productivas.

A pesar de ello, el doctor de la SEN destaca que “aunque se produzca con menor incidencia,
también es una enfermedad que se puede diagnosticar en la infancia o adolescencia”.

No obstante, según defiende el experto, el 90 % de los casos diagnosticados de ELA son
‘esporádicos’ y se desconocen las causas de su origen.

La enfermedad se manifiesta de forma desigual en los pacientes. Puede iniciarse en los
músculos que controlan el habla, la respiración o las extremidades. Lo síntomas por tanto son
diversos y cambian con el paso del tiempo. Los expertos afirman que la ELA evolucionará
produciendo parálisis muscular, generando en los pacientes la incapacidad de moverse, respirar y

“Un 20 % de los casos consigue sobrevivir más de 5 años y tan solo un 10 % más de 10 años desde el

diagnostico”, añade el profesional.

“Cuando la enfermedad debuta de forma temprana, generalmente se debe a formas hereditarias de la

enfermedad y ya se han logrado identificar varios genes implicados”, explica el doctor.
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Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología.
Imagen cedida por SEN.

hablar.

Mejorar la calidad de vida de los pacientes de ELA

Esta enfermedad es una las principales causas de discapacidad en la población. Esto se debe
no solo a la grave afectación muscular que provoca, sino también por la cantidad de dificultades
que implica.

En un 50% de los casos los pacientes muestran problemas neuropsicológicos.
En más del 35% de los casos se detectan signos de deterioro cognitivo.
Entre un 5-10% de los casos presentan una demencia asociada, generalmente una demencia
frontotemporal.

Para la Esclerosis Lateral Amiotrófica no existe cura.

Rodríguez de Rivera, explica que a día de hoy, el manejo de terapias multidisciplinares permiten
retrasar moderadamente la progresión 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 sintomático, la
prevención de posibles complicaciones graves y aplicación temprana de medidas de soporte
ventilatorio o nutritivo” defiende el experto de la SEN.

Desde la SEN, los profesionales insisten en la necesidad de un mayor número de Unidades
Especializadas en el tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotrófica.

“Creemos necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de una y que, al menos, exista

una Unidad especializada por cada millón 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

investigación, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad” añade el doctor.
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Artículos relacionados

Según Rodríguez Rivera, la enfermedad ahora se puede diagnosticar antes, controlar y tratar mejor.
No obstante, la ELA sigue requiriendo investigación y avances.

En la actualidad, están en marcha varios ensayos clínicos con diversos fármacos y terapias.
“Confiamos en que los próximos años podamos dar pasos aún más importantes tanto en la
atención médica como en el tratamiento de la ELA”, concluye el doctor Francisco Javier Rodríguez
de Rivera.
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El 50 % de los casos de ELA debutan en pacientes en edad laboral https://elmedicointeractivo.com/el-50-de-los-casos-de-ela-debutan-en-pacientes-en-edad-laboral/
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Ejercicio terapéutico contra la sintomatología de la ELA | IM Médico https://www.immedicohospitalario.es/noticia/39921/ejercicio-terapeut...

1 de 3 21/06/2023, 13:02



PUBLICIDAD

ELA, la enfermedad sin cura que sufren más de cien malagueños - La... https://www.laopiniondemalaga.es/malaga/2023/06/21/ela-enfermeda...

1 de 4 21/06/2023, 12:57



PUBLICIDAD

ELA, la enfermedad sin cura que sufren más de cien malagueños - La... https://www.laopiniondemalaga.es/malaga/2023/06/21/ela-enfermeda...

2 de 4 21/06/2023, 12:57



ELA, la enfermedad sin cura que sufren más de cien malagueños - La... https://www.laopiniondemalaga.es/malaga/2023/06/21/ela-enfermeda...

3 de 4 21/06/2023, 12:57



El Negrín trabaja para unificar las consultas de los pacientes con ELA... https://www.laprovincia.es/sociedad/2023/06/20/negrin-trabaja-unific...

1 de 4 21/06/2023, 13:25



SUSCRÍBETE

21/06/2023 12:50

La ELA afecta a más de 500 personas en Cataluña y cada año se diagn... https://www.lavanguardia.com/vida/20230621/9057358/ela-afecta-ma...

1 de 3 21/06/2023, 13:18



La ELA afecta a más de 500 personas en Cataluña y cada año se diagn... https://www.lavanguardia.com/vida/20230621/9057358/ela-afecta-ma...

2 de 3 21/06/2023, 13:18



SUSCRÍBETE

21/06/2023 09:35

Más de 718 enfermos de ELA atendidos en la Comunidad, con 10.40... https://www.lavanguardia.com/local/madrid/20230621/9056724/mas-...

1 de 6 21/06/2023, 13:28



Más de 718 enfermos de ELA atendidos en la Comunidad, con 10.40... https://www.lavanguardia.com/local/madrid/20230621/9056724/mas-...

2 de 6 21/06/2023, 13:28



Más de 718 enfermos de ELA atendidos en la Comunidad, con 10.40... https://www.lavanguardia.com/local/madrid/20230621/9056724/mas-...

3 de 6 21/06/2023, 13:28



Más de 718 enfermos de ELA atendidos en la Comunidad, con 10.40... https://www.lavanguardia.com/local/madrid/20230621/9056724/mas-...

4 de 6 21/06/2023, 13:28



MOSTRAR COMENTARIOS

Más de 718 enfermos de ELA atendidos en la Comunidad, con 10.40... https://www.lavanguardia.com/local/madrid/20230621/9056724/mas-...

5 de 6 21/06/2023, 13:28



By Redacción

Martes 20 de junio de 2023, 18:44h

Teodoro del Ser se une al Comité Científico Asesor de Tetraneuron |... https://www.elmundofinanciero.com/noticia/110937/directivos/teodor...

1 de 3 21/06/2023, 13:26



+ 0 comentarios

¿Te ha parecido interesante esta noticia?   

Share

Teodoro del Ser se une al Comité Científico Asesor de Tetraneuron |... https://www.elmundofinanciero.com/noticia/110937/directivos/teodor...

2 de 3 21/06/2023, 13:26





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

20/06/2023 - VALÈNCIA. El exportero y enfermo de Esclerosis Lateral

Amiotrófica (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 la administración, hasta el punto de que algunos pacientes, ha dicho, deciden

pedir la eutanasia para dejar de "arruinar a la familia".

Incurable y mortal, la ELA es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a

unas 3.000 personas en España y anualmente se diagnostican unos 900 nuevos

casos, según estimaciones de la Sociedad Española de Neurología (SEN).

En la víspera del Día Mundial de la ELA, Unzué ha protagonizado un acto en el

que ha conversado con su doctor, el coordinador de la Unidad Funcional de

ELA del Hospital de Sant Pau, Ricardo Rojas, y la directora de la Fundación

Catalana de ELA Miquel Valls, Esther Sallés.
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Teodoro del Ser se une al Comité Científico de Tetraneuron

El Dr. Teodoro del Ser, neurólogo con amplio conocimiento de las enfermedades neurodegenerativas, se ha

unido al Comité Científico Asesor de Tetraneuron, una compañía biotecnológica española que desarrolla

una terapia génica con un enfoque multifactorial frente a la enfermedad de Alzheimer.

Teodoro del Ser se une al Comité Científico de Tetraneuron - PR Noticias https://prnoticias.com/2023/06/20/teodoro-del-ser-se-une-al-comite-ci...
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El Dr. del Ser es actualmente el coordinador del Grupo Clínico de la Fundación CIEN (Centro de

Investigación de Enfermedades Neurológicas). Y , en cuanto a su formación hay que destacar que es

Licenciado en psicología y medicina, graduado en sociología política, y doctorado por la Universidad

Complutense de Madrid. Posteriormente se especializó en Neurología en el Hospital Universitario 12 de

Octubre (Madrid).

Además, realizó estudios posdoctorales en esta especialidad, así como en neuropatología y neuropsicología,

en Ginebra (Suiza), París (Francia) y London (Canadá). Ha ejercido como jefe de Sección de Neurología en

el Hospital Universitario Severo Ochoa (Madrid) y como director de Desarrollo Clínico y director médico de la

empresa Noscira, del grupo Zeltia. En este último puesto participó en el desarrollo clínico de un compuesto

para tratar la enfermedad de Alzheimer hasta su fase clínica II.

Tampoco se puede olvidar que ha trabajado como profesor asociado de Neuropsicología en la Universidad

Complutense de Madrid, vicepresidente de la Sociedad Española de Neurología (SEN) y presidente de la

Asociación Madrileña de Neurología. Ha publicado más de 160 artículos científicos y 80 capítulos de libros

como autor o coautor.

Pues bien, con todo este recorrido laboral, 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; Álvaro

Pascual-Leone (PhD), profesor de Neurología en Harvard Medical School; y José Mª Frade (PhD), científico

titular en el Instituto Cajal, además de director científico y socio fundador de Tetraneuron.

La compañía tiene en proceso de I+D su terapia TET-101 que está preparándose para dar el salto al ensayo

clínico después de demostrar su efectividad en varios modelos experimentales de la enfermedad de

Alzheimer. “Contar con el Dr. Teodoro del Ser en nuestro Comité Científico Asesor aportará un gran valor a

nuestro proyecto, por su larga trayectoria en la investigación clínica y por su experiencia previa en un

proyecto similar al que está desarrollando Tetraneuron”, asegura Mª Carmen Álvarez, Directora de

Tetraneuron.

Seguiremos informando…
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A pesar de que en la última década se han producido avances significativos en cuanto al diagnóstico,
tratamiento, predicción y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes
esfuerzos en investigación

21 de junio de 2023 (07:00)

La Sociedad Española de Neurología (SEN) ha recordado, con motivo del Día Internacional de la esclerosis lateral
amiotrófica (ELA), que se celebra este miércoles 21 de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente
la enfermedad en España.

Neurólogos apuntan que hasta 4.500 personas padecen actualmente ... https://www.salamanca24horas.com/nacional/neurologos-apuntan-has...
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La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas responsables
del control de los músculos voluntarios. Cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos en España.

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

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

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

La SEN estima en más 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 años 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 5 y un 10
por ciento de los casos. Por lo que aproximadamente el 90 por ciento de los casos son 'esporádicos' y todavía se
desconocen las causas detrás del origen de la enfermedad", ha remachado Rodríguez de Rivera.

Las manifestaciones clínicas de la ELA son muy variables: la enfermedad no se manifiesta de igual forma en todos los
pacientes. La enfermedad puede iniciarse en los músculos que controlan el habla, la deglución, la respiración o en los
músculos de las extremidades, por lo que los síntomas de inicio más frecuentes son la debilidad muscular y la
disminución 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.
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Con el tiempo, la ELA evolucionará generando parálisis 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 progresión 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 sintomático, la prevención de posibles
complicaciones graves y aplicación temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por esa razón, desde la
SEN llevamos años insistiendo en la necesidad de creación de un mayor número de Unidades Especializadas", ha
destacado el doctor.

Por ello, ha reivindicado la necesidad de que todos los hospitales de referencia "dispongan de una y que, al menos,
exista una Unidad especializada por cada millón 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 investigación, tan necesaria
cuando hablamos de esta enfermedad".
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A pesar de que en la última década se han producido avances significativos en cuanto al diagnóstico, tratamiento,
predicción y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigación.

"Respecto a hace unos años, ahora se puede diagnosticar antes, así como controlar y tratar mejor. Además, en la
actualidad están en marcha varios ensayos clínicos, algunos en fase 3, con diversos fármacos y terapias. Así que
confiamos en que en los próximos años consigamos dar pasos aún más importantes tanto en la atención médica
como en el tratamiento de la ELA", ha concluido el experto.
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