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Cada ano se
diagnostican 45 nuevos
casos de ELA en
Castillay Leodn

21 junio 2023

La Asociacidon Espaiola de Esclerosis
Lateral Amiotréfica quiere impulsar una
nueva Ley de la ELA, con el apoyo de
todos los grupos parlamentarios,
partidos politicos y organizaciones y
que vea la luz lo antes posible

ELA: Esperanza, Lucha y Aima. Este
podria ser el significado de estras 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.
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Por desgracia, no tiene cura ni tampoco
existe un tratamiento capaz de detenerla o
frenarla para convertirla en una patologia
croénica, 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 45
castellanoleoneses al ano y que la
padecen en la Comunidad mas de 150
personas, las cuales se enfrentan a ella
dia a dia con esperanza y luchando.

Los datos en Castilla y Ledn por
provincias son: Avila, con 3 casos nuevos
al afo y un total de 10 personas que
padecen ELA; Burgos, con 7 casos
nuevos al afo y un total de 23 personas
que padecen esta enfermedad; Ledn, con
9 casos nuevos al afio y 29 personas que
padecen ELA; Palencia, con 3 nuevos
casos de ELA y 10 personas que padecen
ELA; Salamanca, con 6 casos nuevos al
afno y 21 personas que padecen ELA;
Segovia, con 3 casos nuevos al afio y 10
personas que padecen ELA; Soria, con 2
casos nuevos al afo y 6 personas que
padecen ELA; Valladolid, con 10 casos
nuevos al ano y 34 personas que padecen
de ELA y Zamora, con 3 casos nuevos al
ano y 11 personas que padecen ELA.

Por un lado, a medida que va
desarrollandose la ELA, las necesidades
de estos pacientes son cada vez mayores
hasta tal punto que requieren una
atencion y vigilancia las 24 horas del dia.
Las personas con Esclerosis Lateral
Amiotréfica cada vez necesitan mas
productos de apoyo, mas ayudas
técnicas, mas programas asistenciales y,
sin embargo, todo esto practicamente lo
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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.

En la actualidad, el diagndstico de esta
enfermedad suele afectar a toda la familia,
gue 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.

Las aproximadamente 3.000 personas
que padecen ELA en Espafa, segun
datos ofrecidos por la Sociedad Espaiola
de Neurologia (SEN), y sus familias
esperan con ansia que estas iniciativas se
lleven a cabo lo antes posible. Cada afio
900 personas son diagnosticadas de
Esclerosis Lateral Amiotrofica pero unas
900 fallecen a causa de esta patologia.

Esta noche, en nuestro programa
Escritorio Local podremos conocer mas a
fondo esta enfermedad a partir de las
22:45 horas de la mano de ELACyL.
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Unos 140 pacientes de ELA esperan en Canarias una
ley estatal que no llega

Quienes sufren esta patologia degenerativa y letal, con una supervivencia de 2 a 5 afos
tras el diagndstico, no reciben ayudas especificas
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El exportero Juan Carlos Unzué (izqda) y el doctor que Irata, el ne a : Descubrelo
Barcelona, Ricard Rojas. EFE
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es la tercera enfermedad
neurodegenerativa en incidencia, por detras del alzhéimer y del parkinson. La
incidencia es de 2-3 casos por 100.000 habitantes», senala el médico rehabilitadory
presidente del comité de ELA del hospital Insular Materno Infantil de Gran Canaria,
Guillermo Martin.
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Hasta final de 2022, en Canarias habia 138 personas aquejadas de esta
enfermedad neurodegenerativa e incurable que causa debilidad muscular,
paralizando progresivamente todo el cuerpo, siendo la insuficiencia respiratoria la
principal causa de muerte.

«Terapias curativas, de momento, no hay, solo hay farmacos que ralentizan la
enfermedad», explica la neurdloga del hospital Doctor Negrin, Dolores Mendoza,
responsable del comité que aborda las distintas sintomatologias y necesidades de
quienes sufren ELA. «Son muchos los profesionales implicados en el abordaje
multidisciplinar del paciente; desde la fisioterapia, logopedia, rehabilitacién,
psicologia, neurologia, neumologia, endocrinologia, trabajo social, cuidados
paliativos y la enfermera de enlace con atencion primaria. Intentamos que el
paciente sea el centro de todo el proceso a través de un abordaje integral», explica
Mendoza, que seniala que el Doctor Negrin atiende a entre 25y 30 pacientes al ano.

El diagnéstico es complicado por eso tarda en llegar entre seis meses y un ano
desde el inicio de los sintomas. «La enfermedad tiene muchas formas de
presentacion; la pérdida de fuerza en una mano o en una pierna, la dificultad para
hablar», indica la neurdloga que asegura que ofrecen un servicio de consultoria a
atencion primaria que esta ayudando a acortar los tiempos hasta el lograr el
diagnostico.

Si bien se estan haciendo ensayos clinicos para buscar remedio a esta dolencia, los
avances de las investigaciones son lentos por la dificultad que plantea el corto
periodo de vida media de los diagnosticados. Ademas, hay nuevos farmacos para
tratar la ELA cuya comercializacion se aprobo por la via rapida en Canaday en
Estados Unidos y que aun no han sido aprobados por la Agencia Europea de
Medicamentos (EMA). «La esperanza no hay que perderla, ensayos clinicos hay»,
indica Mendoza que, en todo caso, destaca la importancia de que los pacientes
reciban un trato diferencial por parte de las instituciones una vez que se les
diagnostique esta enfermedad incapacitante que requiere de mucha ayuda
institucional.

«Esperamos que se encuentre una cura pero, hasta llegar ahi, el paciente
necesita apoyo logistico y social», recalca.

Es ese respaldo que el no aprecia la presidenta de la Asociacion Espafola de ELA
(AdEla), Adriana Guevara. «Seguimos igual. Hay muchas diferencias entre unas
comunidades v otras. Hav algunas donde la Sanidad Piiblica ofrece a los nacientes
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ayuda a domicilio. En otras, les dan dinero», explica el colectivo de pacientesy
familiares que demandan la aprobacién de una Ley de ELA que garantice la calidad
de vida y la atencion de estos pacientes complejos que no pueden costearse
cuidados a tiempo completo.

«La ley se ha paralizado 43 veces en la mesa del congreso. ;Y ahora que? Los
enfermos estan muy abandonados», lamenta Guevara sobre esta ley cuya
tramitacion se aprobd en el Parlamento espanol por unanimidad el 8 de marzo de
2022. «El enfermo de ELA no puede esperar», sentencia la presidenta de AdELA.

«Es imposible una vida digna para los enfermos por la falta de ayudas»

El exportero de futbol y enfermo de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), Juan
Carlos Unzué, advirtio ayer de que «es imposible» que los que padecen esta
enfermedad «tengan una vida digna por la falta de ayudas» de la administracion,
hasta el punto de que algunos pacientes, dijo, 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 Espana y anualmente se diagnostican unos 900 nuevos casos,
segun estimaciones de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) recogidas por la
agencia Efe.

Con motivo del Dia Mundial de la ELA, que se conmemora hoy, Unzué protagonizo
un acto en el que converso con su doctor, el coordinador de la Unidad Funcional de
ELA del Hospital de Sant Pau, Ricardo Rojas, y la directora de la Fundacion Catalana
de ELA Miquel Valls, Esther Sallés.

En el acto, celebrado en Sant Pau, Unzué critico «la falta de humanidad» de los
politicos que no han culminado la Ley ELA, que debia asegurar ayudas
econdmicas a los enfermos y que sigue encallada desde hace 15 meses en el
Congreso de los Diputados, disuelto ahora ademas por las elecciones generales.

Esceéptico con que la ley ELA esté en los programas electorales del 23J, si que confia
en que, una vez arranque la nueva legislatura, se reinicie el proceso: «<Ahora un
porcentaje alto ya conoce lo que es esta enfermedad y los politicos tienen que
activarse y traer estas ayudas, que son tan necesarias». Y si no, Unzué avisa de que
estan dispuestos a movilizarse y a sacar a la calle «mil sillas de ruedas», pues los
enfermos estan «hartos».

El problema es que hoy en dia «es imposible tener una vida digna por la falta de
ayudas» a unos enfermos que, ademas de padecer ELA, tienen que sufrir «el dolor
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profundo e interno de ver que estan arruinando a su familia».

«Muchos companeros, cuando aparece el problema respiratorio, pues deciden
morir y el motivo es econdmico; hay mil razones que se deben respetar para decir
'hasta aqui es suficiente', pero pedimos que, antes de decidir esto, queremos vivir
dignamente y lo podremos hacer si llegan estas ayudas», recalco el exdeportista
navarro.

Por su parte, Sallés dijo que los enfermos de ELA tienen unicamente las ayudas de
la ley de dependencia y que «lo maximo» que se consigue son 70 horas al mes de
cuidador, cuando estos pacientes requieren cuidados 24 horas al dia, todos los dias
de la semana.

Noticia Relacionada

En Canarias se diagnostican al afio alrededor de 30 enfermos de ELA

Carmen Delia Aranda

2 Comentarios
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Pacientes de ELA denuncian el bloqueo de la ley
para afectados

Hoy se celebra el Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, una enfermedad degenerativa que en Navarra
afecta a cerca de 50 personas
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3¢ Ampliar

Imagen del Complejo Hospitalario de Navarra.DN

MARIA JOSE ECHEVERRIA
Publicado el 21/06/2023 a las 06:00

La Asociacion Navarra de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ANELA) ha denunciado
el bloqueo que ha sufrido la ley ELA y reclama una respuesta urgente a las
necesidades de las personas afectadas.
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La norma se aprob6 en marzo. Sin embargo, no ha entrado en vigory
previsiblemente no lo hara en breve debido al adelanto electoral. Con esta
legislacidn se perseguia mejorar la calidad de vida de las personas afectadas ya
que, en muchos casos, la rapida progresion de la enfermedad impide que accedan
a recursos.

“Quedan en manos de la buena voluntad de sus familiares y del apoyo de las
asociaciones de pacientes”, indica ANELA.

Este miércoles se celebra el Dia Mundial de la ELA, una jornada que persigue
mentalizar sobre esta enfermedad neurodegenerativa que en Navarra afecta a
cerca de 50 personas. En todo el pais hay casi 4.000 personas con ELA y cada afio
se diagnostican unos 900 casos nuevos, casi la mitad en personas en edad laboral.

No obstante, al afio se diagnostican casi los mismos casos que pacientes que
fallecen debido a que la esperanza de vida oscila entre 3y 5 afios, aunque un 10%
sobreviven mas de diez afios.

UNAVIDA DIGNA

La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comuin, por detras del
Alzheimery el Parkinson. Sin embargo, los costes sociosanitarios que conlleva son
muy elevados. La Sociedad Espafiola de Neurologia estima que los costes pueden
superar los 50.000 euros anuales, en funcion del grado de dependencia.

La ley establece la atencidn “de manera preferente” en servicios multidisciplinares
que cuenten con los recursos técnicos y humanos especializados para el
tratamiento adecuado de las necesidades provocadas por su enfermedad. Sin
embargo, el acceso a estos recursos es lento y la SEN reclama unidades
especializadas en los hospitales para el tratamiento de estas personas.
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caracteriza por una atrofia progresiva de la musculatura.

Causas. En el 90% se desconocen las causas detras del origen de la ELA. Las formas
hereditarias, en las que han logrado identificar genes implicados, suponen entre
un 5%y 10%.

Manifestaciones. Son muy variables y no iguales en todos. Puede iniciarse en
musculos que controlan el habla, deglucién, respiracion o extremidades. Debilidad
muscular y disminucién de masa muscular son sintomas de inicio frecuentes. Un
tercio de los pacientes acude a consulta por dificultades para hablar o tragar.

Tratamiento. No hay curativo. Hay terapias que permiten retrasar de forma
moderada la progresion y prevenir posibles complicaciones graves asi como dar
medidas tempranas de soporte ventilatorio o nutritivo.

Edad media. La edad media de inicio es de 60 a 69 afios. Pero en la mitad debuta
en personas en edad laboral. La esperanza de vida se estima de 3 a 5 afios aunque
un 20% sobreviven mas de 5 afios y un 10% mas de 10.

ACTOS DEL DiA MUNDIAL

1 lluminacion. El Dia Mundial se celebra con la iluminacidn de las fachadas de
edificios oficiales, como la Plaza del Reloj de Tudela, el Ayuntamiento de
Pamplona, etc. La asociacion ANELA organiza concentraciones a las 21.45 dentro
de la campafia ‘luz verde por la ELA:

2 Fondos para investigar. La entidad entrega 75.000 € para investigacion en
Navarrabiomed en un acto que se celebrard en el Hotel Tres Reyes.

3 Pedrada 4 picos. Angel Mufioz y Miguel Barasoain han iniciado un reto para
recaudar fondos: subir sin pausa en tres dias Teide, Mulhacén, Aneto y Mesa de los
Tres Reyes.

ETIQUETAS :

| Salud | Tudela | Ayuntamiento de Pamplona | Maria José Echeverria
| Ultimas noticias Navarra
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MALAGA, 21 Jun. (EUROPA PRESS) - La
Consejeria de Desarmolio Educativa y Formacicn
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MADRID, 20 Jun, -

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia Internacional de la esclerosis |steral amiotrdfica (ELA), que se celebra este
migrcoles 21 de junio, gue entre 4,000 y 4,500 personas padecen actualmente la enfermedad en Espafia.

La esclerosis lateral amiotrafica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas responsables del control de los musculos

voluntarios. Cada afio se diagnostican unos 900 nueves casos en Espafia.

«La ELA es una enf d lar progresiva por lo que, aungue en algunos paci la 1 de |a enf d @s mas lenta, es comun

que las p fectadas pasen a ser total dependi en un corto perfodo de tiempo. Ad , 85 una enf dad con una esp devida  (hup,

muy baja, estimada entre los 3-5 afos desde el diagnostico, aungue en un 20 por dento de los casos se sobreviva mas de 5 afos y un 10 per ciento mas i Fl‘f-‘c\”" "-31§F|° et ai" na de cire s.@% "nh pm
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de 10», ha explicado el coordinador del Grupo de Estudio de E es de la SEN, F isco Javier Rodriguez de Rivera,

21/1n-Bscalia-no-se-opone-a-suspender-la-pens-de-carcel-de-grinan-
por-enfermedad-muy-grave-e-incurable’)
SEVILLA, 21 .Jun. [EUROPA PRESS) - Ante af nueva nforme smibdo por la

Debido a que la esperanza de vida an los pacientes de ELA es tan baja, aunque en Espaﬂa sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comin tras

el Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que unos 4.000- 4,500 con esta
médico forense sobre el expresidants de la Junta de Andalucia José Antonio
Por otra parte, ¥ a dil ia de ofras i en mas del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en
P que aln se en edad laboral, plenamente productivas, o que hace que el impacto soch itario de esta dad sea ain mayor.
La SEN estima en mas de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por paciente, muy superior al de otras enfi d deg ativas como el

Alzheimer o el Parkinson.

«La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 anos aunque se pueden dar casos en todos los rangos de edad, también incluso -pero

con menor incidencia- en la infancia o en la ade ia, Cuando la debuta de forma temprana, generalmente se debe a las formas

hereditarias de la enfermedad y ya se han logrado | i varios genes impl: 5. En todo caso, las formas 'familiares’ solo suponen entre un Sy 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 enf dads, ha h Rodrig! de Rivera.
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posibles complicaciones graves y aplicacion temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por esa razén, desde la SEN llevamos afios

insistiendo en la necesidad de creacién de un mayor nimero 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 millén de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y

- . . L, N Diaz presume de tener a «los mejores» en sus listas y defiende que les
facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad».
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A pesar de que en la Ultima década se han producido avances significativos en cuanto al diagndstico, tratamiento, prediccién y seguimiento de esta 21 P! t i &

1 1 to-de-pais-no-las-sigl
enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion. i b glas/)

Afirma que las elecciones no van del "futuro de ningan politico” citando a Sanchez
«Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi como controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en marcha varios y Feijoo MADRID, 21 Jun. (EUROPA PRESS) - La lider de.

ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que confiamos en que en los préximos afios consigamos dar pasos atin mas
importantes tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA», ha concluido el experto.
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La asociacién adELA, con un bagaje de 33 afios, quiere impulsar una nueva ley de apoyo a los enfermos con el apoyo
de todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y organizaciones
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Este 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA (Esclerosis Lateral Amiotrofica), una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 40

personas en Euskadi al afio, 14 en Gipuzkoa, y que padecen en el Euskadi a dia de hoy més de 140 personas (46 en Gipuzkoa).

La Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotroéfica (adELA) lleva 33 afios apoyando a los enfermos y facilitando los

servicios que no les presta la Sanidad Pblica.

En el afio 2022 atendié a 687 personas impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre

dependencia y discapacidad y aportdndoles 1.500 productos de apoyo segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica cada vez necesitan més productos de apoyo, més ayudas técnicas, méds 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 puede costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una calidad

de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se impulse una nueva Ley de la ELA una vez
constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos
politicos y organizaciones, vea la luz en el minimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociacién Espafiola de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).
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En la actualidad, el diagnéstico de esta enfermedad suele afectar a toda la familia que es normalmente la que asume el cuidado de una
persona que cada vez requiere mas ayuda. Incluso muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos (traqueostomia, gastrostomia,

etc.) por carecer de familiares o cuidadores que mantengan esa atencion las veinticuatro horas del dia.

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

ambulatorias como Centro de Dia.

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

hacerse realidad en todas las Comunidades Auténomas.
“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este proyecto que va a permitir seguir viviendo a los

enfermos. No obstante, es un plan que atin requiere mucho trabajo y recopilacién de datos e informacién. Nuestra pregunta es, ;qué

pasa con los pacientes de ahora? Ellos necesitan un centro alternativo para vivir’, afiade Adriana Guevara.
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Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espaiia, segtin datos ofrecidos por la Sociedad Espaiola de Neurologia
(SEN), y sus familias esperan con ansia que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay tiempo que perder.

Cada afio 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotréfica pero unas 900 fallecen a causa de esta patologia tan

cruel.
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nuestra tienda online en el mes de Junio
se donara un 5% a Adelante CLM

Una de las ultimas campaias a favor de Adelante CLM, esta de la empresa Casa Gutier.

21 DE JUNIO, DiA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA Ramon De Juan - 21 junio 2023 -
Toledo

CESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA> <JUAN RAMON AMORES>

Algo mads de 130 personas padecen ELA (Esclerosis Lateral
Amiotréfica) en Castilla-La Mancha, una enfermedad
neurodegenerativa de la que se diagnostican ano 40 nuevos
casos, segun los datos que maneja la Asociacion Espanola
de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA); hoy miércoles 21
de junio se celebra el Dia Mundial de la ELA.

Cada afo se diagnostican en CLI;pjentes torcidos? jLos dentistas no quieren que
enfermos de ELA conozcas este truco!
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En Castilla-La Mancha, los afectados de ELA, asi como sus
familiares ya amigos, son atendidos por la asociacion
AdELAnNte CLM (Asociacion de Enfermos y Familiares de
Esclerosis Lateral Amiotréfica de CLM) que lleva a cabo
durante todo el afno actividades, eventos sociales, campanas

informativas y divulgativas, acontecir-i~=*~~ d~=~=tien
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Mas de 400 nadadores, a la piscina contra
la Esclerosis Lateral Amiotroéfica (ELA) en La
Roda (Albacete)

... Sigue leyendo

ENC ENCLM 0

Con sede en Albacete, una de sus cabezas visibles es Juan
Ramon Amores, alcalde de La Roda, exdirector general de
Juventud y Deportes y enfermo de ELA.

Datos de Castilla-La Mancha poraDientes torcidos? jLos dentistas no quieren que

AI b acete conozcas este truco!
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Casos nuevos al afio: 9.
Personas que padecen ELA: 32.

Cuenca

Casos nuevos al ano: 4.
Personas que padecen ELA: 13.

Guadalajara

Casos nuevos al ano: 5.
Personas que padecen ELA: 17.

Toledo

Casos nuevos al afio: 14.
Personas que padecen ELA: 46.

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(adELA) lleva 33 afios apoyando a los enfermos y facilitando
los servicios que no les presta la sanidad publica, informa en
un comunicado. En 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.

Necesidades cada vez mayores
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estos pacientes son cada vez mayor.éDiemes torcidos? jLos dentistas no quieren que
conozcas este truco!
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para ofrecer y mantener una calidad de vida digna.

Por una nueva ley de ELA

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

En la actualidad, el diagndstico de esta enfermedad suele
afectar a toda la familia, que es normalmente la que asume
el cuidado de una persona que cada vez requiere mas ayuda.
Incluso muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos
(traqueostomia, gastrostomia, etc.) por carecer de familiares
o cuidadores que mantengan esa atencion las 24 horas del
dia.

Primera residencia para enfermos de ELA, en Madrid

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.

¢Dientes torcidos? jLos dentistas no quieren que
conozcas este truco!
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hay tiempo que perder. Cada afio 900 personas son
diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotréfica y unas 900
fallecen a causa de esta patologia», concluyen.
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Cada aio se diagnostican 40 nuevos casos de ELA
en Canarias, enfermedad que afecta en las islas a
alrededor de 150 personas
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21 de junio, Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

La Asociacién Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) quiere impulsar una
nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y

organizaciones, que vea la luz en el minimo plazo posible

Asimismo, adELA aporta su experiencia a los distintos grupos de trabajo multidisciplinares ,
que se han creado para hacer realidad la primera residencia integral para los pacientes con

T Elicita un centro alternativo mientras se lleva a cabo su puesta en marcha
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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 Amiotréfica, una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con
ella, los musculos se van paralizando poco a poco hasta perder completamente la movilidad
mientras la mente se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de
detenerla o frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo que los pacientes tienen una
esperanza media de vida de entre dos a cinco afios. Este miércoles 21 de junio es el Dia
Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 40 canarios al afio y
que la padecen en las islas alrededor de 135 personas las cuales se enfrentan a ella dia a dia

con esperanza, lucha y alma. Los datos de las Islas Canarias por provincias son:

Nuevos casos al afio  Personas que padecen

ELA
Las Palmas 22 73
Santa Cruz de Tenerife 21 76

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

apoyo segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

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

de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se impulse una

nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso electoral
para que, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, vea
la luz en el minimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociacion EspaﬁolaA

de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA).
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En la actualidad, el diagndstico de esta enfermedad suele afectar a toda la familia que es
normalmente la que asume el cuidado de una persona que cada vez requiere mas ayuda. Incluso
muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos (traqueostomia, gastrostomia, etc.) por

carecer de familiares o cuidadores que mantengan esa atencion las veinticuatro horas del dia.

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

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

las Comunidades Auténomas.

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

Ellos necesitan un centro alternativo para vivir’, anade Adriana Guevara.

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

tan cruel.

ELA (https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/tag/ela/)
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Mas de 718 enfermos de ELA
atendidos en la Comunidad, con
10.400 consultas médicas anuales en
los principales hospitales

Madrid contara con el primer centro publico residencial del mundo dedicado exclusivamente a
pacientes con ELA

21/6/2023 - 09:29

Madrid contara con el primer centro publico residencial del mundo dedicado exclusivamente a
pacientes con ELA

MADRID, 21 (EUROPA PRESS)

La Comunidad de Madrid presta atencién hospitalaria a 718 personas con Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA) en la region, que concentra el mayor porcentaje de atenciones a esta enfermedad en
los centros Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario Gregorio Marafién, Hospital
Universitario 12 de Octubre y Hospital Clinico San Carlos.

Ademas, estos centros hospitalarios han llevado a cabo 10.414 consultas médicas y 8.583 de

Enfermeria durante el afio 2021, el tltimo con datos oficiales facilitados por el Gobierno regional
coincidiendo con el Dia Mundial de la ELA que se conmemora este miércoles.
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso central,
gue 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.

Segun datos de la Sociedad Espafiola 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 afos, 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.

Las causas que producen esta enfermedad aln se desconocen. Aungue un pequefio porcentaje de los
casos de ELA tienen un origen familiar (entre un 5y un 10% de los casos), en la gran mayoria de los
casos se presupone un origen multifactorial, sin que todos los factores de riesgo hayan sido
completamente aclarados.

Clinicamente la ELA se caracteriza por debilidad muscular que progresa hasta paralisis afectando a la
capacidad de moverse de forma autbnoma, a la comunicacion oral, la deglucion y la respiracion,
aungue se mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los musculos de los ojos. Las personas
afectadas precisan, de forma progresiva, de mayor ayuda hasta llegar a la dependencia completa.

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

De esta forma, para la adecuada atencion a las personas afectadas es necesario hacer un abordaje
integral por parte de un equipo multidisciplinar que vaya desde el control de la sintomatologia,
nutricion, soporte respiratorio, al apoyo psicoldgico y social en el entorno del paciente y sus
cuidadores.

PRIMER CENTRO EN LA COMUNIDAD DE MADRID

En este marco, la presidenta de la Comunidad, Isabel Diaz Ayuso, anunci6 el pasado mes de febrero la
puesta en marcha del primer centro publico residencial del mundo dedicado exclusivamente a
pacientes con Esclerosis Lateral Amiotroéfica.

Destinado a pacientes que sean mayores de 18 afios y en cualquier fase de la enfermedad, esta previsto
gue este centro se ponga en marcha a lo largo de la presente legislatura. Un espacio monogréfico de
referencia en el ambito de la Comunidad de Madrid que estara ubicado en la antigua clinica de Puerta
de Hierro, en el barrio de Mirasierra de la capital, y tendra unos 12.000 metros cuadrados.

Ofrecera 50 plazas de asistencia integral en residencia tanto en régimen de internamiento como en el
de estancia temporal y otras 30 para ambulatorio. El coste estimado para su construcciony
equipamiento es de 20 millones de euros mientras que se estima que la inversion anual en recursos
humanos ascendera a unos 5 millones de euros.

RETO SOLIDARIO EN BICICLETA

Coincidiendo con el Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), esta previsto
que este miércoles finalice la tercera edicion del reto solidario BiciclELA puesto en marcha por la
Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) con la llegada de sus cuatro
participantes a Santiago de Compostela.

En concreto, estos cuatro ciclistas solidarios --Alejandro Martinez, Roberto Gomez, Borja Jiménez e

Ivan Hernandez-- partieron el pasado lunes desde Madrid en bicicleta con el objetivo de recorrer los
mas de 640 kilbmetros que separan la capital y Santiago de Compostela para recaudar fondos para
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mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la ELA y sensibilizar a la sociedad sobre esta
enfermedad.

Bajo el lema 'Suma Tu Pedalada por la Vida', esté previsto que lleguen hoy a la Plaza del Obradoiro.
Para ello, durante dos jornadas han debido de pedalear al menos 25 horas a una velocidad media de 27
km/h, lo que supone cerca de 115.500 pedaladas para concienciar a la sociedad de esta cruel
enfermedad que suma ya a mas de 3.000 personas afectadas en Espafia.

Grupo de informacion GENTE - el lider nacional en prensa semanal gratuita segun PGD-OJD
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"La gente no sabe lo grave que es. Es una enfermedad mortal y tiene una esperanza de dos a cinco afos de vida", explica la afectada
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La ELA, una enfermedad latente y sin tregua
gue lucha contra su invisibilidad

"La gente no sabe lo grave que es esta enfermedad mortal que tiene una esperanza de dos a cinco afios de vida", explica
una afectada granadina

EL PODER ESTﬂ

Maria Hitos, afectada por la ELA, en su domicilio con sus dos hijos, Estela y José | Foto y video: Javi Gea

21/06/2023 06:00 ‘Yamila Tolosa Long 0

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), es una enfermedad invisibilizada pero latente, que en Espafa padecen actualmente entre 4.000 y
4.500 personas, segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en el
pais, siendo una de las principales causas de discapacidad en la poblacion espafola, segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y
Dependencia. A esto se le suma que es la patologia que tiene un coste sociosanitario mayor, junto con todo el desconocimiento que
la rodea, ya que en el 90% de los casos las causas de la enfermedad son aun desconocidas, seguin la SEN.

C otivo de la celebracion del Dia Mundial de la Lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), que se conmemora el 21 de
jurwu, GranadaDigital ha contactado con Maria Hitos, una afectada por la terrible enfermedad, junto con cargos directivos de la Asociacion
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Granadina de Afectados de Esclerosis Lateral Amiotréfica (AGRAELA). Todo ello para conocer mas de cerca este mal que ha sido
injustamente considerado como minoritario.

"Una luz que ya no vuelve": la historia de Maria Hitos

n médico cirujano al que fui para que me mirara la mano antes del diagndstico, me dijo que esto era como la luz, cuando se va la luz
"U d I fi | tes del d i d t lal d lal
por mucho que le des al interruptor, la luz ya no vuelve". Estas fueron las palabras que le dijeron a Maria Hitos, ambiguas y
desoladoras, tiempo antes de que le dieran su diagnostico final: padecia ELA.

aequilibrium 3
i o s i NO A LAS DROGAS

Decir NO es de valientes

Anteriormente ama de casa y volcada completamente a su familia, relata acompafiada de sus hijos, Estela y José, como el 21 de
diciembre de 2021, "en unas fechas muy sefialadas", detalla, su vida dio un cambio que ella jamas habria imaginado. "Antes de que me
diagnosticaran yo me caia muchisimo. ibamos a andar por las mafanas, siempre me caia y ponia las manos para frenar el golpe.
Empecé a perder esta mano (la izquierda) y claro pensé que era de las caidas. Y yo digo bueno voy al médico, me la operan y ya esta,
pero no. Al afo o asi, cuando me diagnosticaron la ELA, que yo no sabia lo que era, me quedé sin palabras”, relata Maria.

Como ella misma cuenta, cuando recibié la noticia mil incégnitas aparecieron en su cabeza. "Cuando la neuréloga me dijo que tenia ELA,
me pregunté '¢ Tiene alguna pregunta?'. Si lo llego a saber tiempo después, le habria preguntado mil cosas", destaca. Y es que la falta de
investigacion que hay en torno a la enfermedad, hace que sus afectados y familias, asi como los mas allegados, no sepan como
afrontarla de la manera adecuada. Maria explica que mucha gente le pregunta qué tiene cuando la ven, y cuando ella responde 'ELA',
todos dicen '¢Y eso qué es?'. "La gente no sabe lo grave que es. Que es una enfermedad mortal y que tiene una esperanza de dos
a cinco anos de vida", explica.

PUBLICIDAD
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"El Gobierno nos tiene olvidados", afiade. Relata como los Unicos que se han preocupado por ella son los médicos del Parque
Tecnoldgico de la Salud (PTS) y AGRAELA, pero fuera de eso, se queja de que las ayudas son muy pocas. "El botdn rojo, que pagas
un poquillo y te lo dan, y poco mas, no hay ayudas. Es una enfermedad que se necesita mucho dinero y gente para cuidar también,
porque yo todavia mas o menos puedo respirar y hablar, pero cuando llegue ese momento imaginate. Tienes que tener 24 horas a
alguien que te cuide, porque sino te puedes ahogar", cuenta con preocupacion.

Tomandose dos medicamentos por la mafiana y uno por la noche, Maria continta su lucha por retrasar lo inevitable: la pérdida del habla
y los problemas de respiracion. Aun asi, con una sonrisa eterna, pide fervientemente la visibilizacién e investigacién de la ELAy a
todos aquellos pacientes, los invita a "vivir el dia a dia y no pensar en ningun futuro ni en ningin pasado, solo en el dia a dia".

"Lo que peor llevo es la movilidad. Yo pensaba que iba a tardar mas en quedarme tan mal, pero bueno, todavia voy a la peluqueria.
Aunque me tengan que levantar mi marido, mi hijo o las nifias que hay alli, me levantan y me peinan. No sé hasta cuando, pero por lo
menos ahora aun puedo ir", explica. Ademas de estas pequefias cosas, Maria, emocionada, cuenta como su principal apoyo ha sido su
marido, su hijos y su familia. "Pero sobre todo él, que es el que me aguanta las 24 horas del dia", afiade con un brillo vital en sus ojos. El
brillo de una mujer luchadora que hoy actua como conexion entre el pasado y el futuro. Por un lado, representante de todos aquellos a
los que la ELA les ha quitado la voz. Por otro, detonante para continuar la lucha contra la invisibilidad de la enfermedad y asi esperar
mejorar las condiciones de vida de todos los afectados del futuro.

AGRAELA, la asociacion que 'muere por vivir'

'‘Muero por vivir' era el lema de Jorge Abarca, miembro fundador de la Asociacién Granadina de Afectados de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (AGRAELA), el cual fue arrebatado a su familia por la enfermedad en 2020. Su filosofia de vida era la de "hay que tener
esperanza, porque la cura de la ELA algun dia va a llegar”, segun cuenta Maria Isabel Irias, tesorera de la asociacion y mujer de
Abarca, la cual predica este modo de vida y lo defiende a través de AGRAELA junto al hermano de su marido y presidente, Miguel Angel.
g bargo, para que llegue dicha cura, primero se debe invertir e investigar en la enfermedad, a través de la proclamacién de la Ley
EL , necho que piden desde el nucleo de la asociacion.
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"En comparacion con otras enfermedades neurodegenerativas la ELA es mas desconocida. Pero gracias, bueno, gracias entre comillas a
que hay gente muy famosa que han diagnosticado con ELA, como Juan Carlos Unzué o Miguel Angel Gonzalez Suarez, a través de las
redes sociales y algunos eventos que hacen importantes pues se esta dando mas visibilidad a esta terrible enfermedad", apunta el
presidente.

Y es que, en gran parte de los casos son los mismos afectados, si tienen cierta presencia mediatica, los que se preocupan por los no tan
reconocidos pacientes de ELA. Esto, es un problema que recogen desde la asociacion. "Hubo una proposicion de ley que se aprobé en el
parlamento por mayoria absoluta de todos los grupos, hace un afio. Y el gobierno que hemos tenido hasta ahora ha estado dando largas
y no han podido tenerla en consideracion. Y ahora, con la disolucion de las cortes, ese proyecto esta en un cajon desastre. Por lo
menos que sirva como iniciativa de una nueva proposicion de ley, para que los afectados de ELA tengan una calidad de vida digna",
reivindica Miguel Angel.

Desde la asociacion, integrada por 93 socios, de los cuales 24 son afectados, piden fervientemente la aprobacién de esta ley. "Ahora
mismo lo que todos los pacientes quieren y necesitan es que se apruebe de una vez la Ley ELA, porque es la unica manera de
que esta gente pueda tener una vida digna, no solo una muerte digna, que es de lo Unico que se preocupan. Y de que sus familias
puedan tener una vida digna también, porque esta enfermedad acaba con la economia de las familias. Necesitan tener una persona al
lado todo el tiempo y mucha gente no se lo puede permitir", destaca Maria Isabel.

Ella misma, también explica como el proceso, desde que diagnostican a un familiar, en su caso a su marido, "es un proceso durisimo
porque cuando te dicen que tienes ELA, te estan dando una sentencia de muerte porque no tiene cura, al menos ahora", relata. Es por
ello que ademas de la aprobacioén de la ley, piden que se realicen mas investigaciones en torno a esta enfermedad que "consideran
minoritaria aunque no lo es, porque hay unos 4.000 diagnosticados cada afo, pero al mismo tiempo mueren unos 4.000, entonces
parece que hay pocos pero en realidad hay muchisimos y cada vez mas", explica la tesorera de la asociacion.

Estos datos, cuanto menos preocupantes, dichos de esta manera pueden parecer lejanos y sin una repercusion directa. Pero si se conoce
la historia de Maria Hitos, de Jorge Abarca y de todos aquellos afectados por esta enfermedad, que llega sin avisar y se queda para
siempre, se llega a comprender que es un problema real que no puede caer en saco roto. El Dia Mundial de la Lucha contra la Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA) sirve de excusa para recordar que esta es una enfermedad existente que se lleva a la larga casi todas las vidas,
por no decir todas, la de sus afectados. Sin embargo, todos los dias aparecen nuevos casos y mas incertidumbres en distintas familias del
pais, por lo que incluso aunque haya un dia especial, no hay que olvidar que todos los dias hay personas luchando por retrasar las
consecuencias de la ELA y que, pudiendo buscar soluciones para hacer sus vidas mas llevaderas, muchas veces no se consigue.
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La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva. (Foto: Pixabay)
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“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 esperanza de vida muy baja,
estimada entre los 3-5 anos desde el diagnostico, aungque en un 20% de los casos
se sobreviva mas de 5 aflos y un 10% mas de 10”, explica Dr. Francisco Javier
Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

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 espaiioles
conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas
del 50% 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 aln 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 afos aunque se
pueden dar casos en todos los rangos de edad, también incluso -pero con menor
incidencia- en la infancia o en la adolescencia”, comenta el Dr. 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 ur 5yun10% d% los casos.
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disejecutiva porque, a pesar que la gran mayoria de los pacientes conservan su
capacidad intelectual, mas del 35% de los casos se detectan signos de deterioro
cognitivo y en un 5-10% se presenta una demencia asociada, generalmente una
demencia frontotemporal.

“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, porgque se permite un buen control sintomatico, la prevencion de
posibles complicaciones graves y aplicacion temprana de medidas de soporte
ventilatorio o nutritivo. Por esa razon, desde la SEN se lleva afios insistiendo en la
necesidad de creacion de mayor numero de Unidades

Especializadas”, destaca el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera. “Creemos
necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de unay que, al menos,
exista una Unidad especializada por cada millén 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”.

Y es que, a pesar de que en la ultima década se han producido avances
significativos en cuanto al diagnostico, tratamiento, prediccidon y seguimiento de
esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en
Investigacion. “Respecto a hace unos anos, 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 proximos afios consigamos dar pasos aun mas
importantes tanto en la atencién médica como ehaéf??éféﬂ‘?i%iﬁf&%ﬁfy‘ﬁz”

ELA”, concluye el Dr. Francisco Javier Rodr@ﬁgfér WVEF8ones de redes
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Fe1j0o se compromete a blindar por ley la ayuda para que
los afectados por ELA tengan la mejor calidad de vida
posible

21 Jun 2023 por REDACCION IRISPRESS
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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 diagnostico para agilizar las
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prestaciones, segiin 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 registré 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 bloqueé ya que la Mesa fue prorrogando mas de 40 veces los plazos en
enmiendas, prorrogas 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 Espafa 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.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la Ela

Segun datos de la Sociedad Espailola 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 aflos, un 80% en menos de 5 afos, 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 Gnico tratamiento farmacologico aprobado para esta enfermedad tiene un efecto relativamente discreto, la ELA genera muchisima discapacidad.
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Villanueva se ilumina de verde
conmemorando el Dia Mundial de
la ELA

Tina C. G.| Miercoles 21 Junio 2023 09:48 | PROVINCIA DE BADAJOZ | 0 »

Este miércoles 21 se conmemora el Dia Mundial de la ELA (Esclerosis Lateral Amiotréfica), una

enfermedad que en la actualidad no tiene cura y que en Espafia la padecen mas de 3.000 personas.

Desde ELA Extremadura, integrada en la Confederacion Nacional Entidades de ELA “ConELA", se
trabaja a lo largo del afio en distintas acciones de sensibilizacion y visibilizacion de la enfermedad;
con especial atencién coincidiendo con el Dia Mundial de la misma. De esta forma promueven la
iniciativa #LuzporlaELA, una accion de visibilidad que consiste en iluminar de color verde, el que

identifica a la enfermedad, distintos monumentos y edificios en toda Espafia.

Una vez mas, el Ayuntamiento de Villanueva de la Serena se suma a esta iniciativa iluminando el
Paso a Nivel, la fuente de |a plaza de Las Pasaderas; as/ como la calle Gabriel y Galan y la fuente
de la calle Espronceda. Con ello apoya y se solidariza con las personas afectadas, ademas de dejar

constancia de que “La ELA existe".

Hay que destacar que el pasado afio, se sumaron a esta iniciativa 256 municipios de las 17

Comunidades Auténomas; entre ellos Villanueva de la Serena.

Desde ELA Extremadura recuerdan que es “una de las enfermedades mas devastadoras a las que
se puede enfrentar cualquier persona y cualquier familia, por eso nos parece fundamental darle
visibilidad y que la sociedad comprenda a que se enfrentan los enfermos y sus familias ante este

fatal diagndstico”. De ahf este tipo de acciones necesarias para concienciar.

ELA Extremadura, fue fundada en 2017 por enfermos, familiares y amigos, trabajando en varios
campos; uno de ellos es lograr mejorar la atencién sanitaria y social de las personas afectadas y
que ninguna esté sin el servicio adecuado, poniendo en marcha para ello los recursos que redunden

en la mejora de su calidad de vida.

Ademas de promover la investigacién cientifica, que ayude a encont  la curacién, generar una
comunidad visible de afectados en la region que tengan acceso a toda la informacion y romper el

aislamiento en el que muchas veces han vivido los enfermos de ELA.
Privacidad
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La necesidad de seguir investigando para lograr una cura, es otro de los objetivos prioritarios del
colectivo, ya que segun la Sociedad Espafiola de Meurologia (SEN) la ELA tiene una incidencia en

Espafia de 1 a 2 nuevos casos por cada 100.000 habitantes al ario.

En la imagen zona de Villanueva iluminada en verde
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Cada afo se diagnostican nueve casos nuevos de ELA en Leon

ella dia a dia con esperanza, lucha y alma. Los datos de los casos que se han COMO YO A

detectado en Castilla y Leén en el tlitmo afio por provincias son: 3 en Avila, 7 en
Burgos, 9 en Ledn, 3 en Palencia, 6 en Salamanca, 3 en Segovia, 2 en Soria, 10
en Valladolid y 3 en Zamora respectivamente.

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

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos
pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atenciony
vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica
cada vez necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas
programas asistenciales y, sin embargo, todo esto practicamente lo tienen que
costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado 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», destacd ayer Adriana Guevara, presidenta de la Asociacion
Espafola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA).

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

Criticas al Ejecutivo

Urbano Gonzalez, uno de los principales rostros visibles de la enfermedad en
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Cada afo se diagnostican nueve casos nuevos de ELA en Leon

«Durante mucho tiempo se estuvo trabajand en el borrador de la nueva ley de
ELA que, en marzo de 2022 estaba listo para pasar al Boletin Oficial del EStado
(BOE) y el Gobierno no la aprobd. No fue ley, y necesitamos que lo sea», afirmo
con contundencia Gonzdlez.

Avances

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

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

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

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 afo 900 personas son diagnosticadas de
Esclerosis Lateral Amiotréfica pero unas 900 fallecen a causa de esta patologia
aunincurable.

Por todo ello, Urbano Gonzalez conmind a la sociedad a tratar de «disfrutar de la

viday. «Es importante que un no se olvide de vivir cada dia, porque a lo mejor
mafnana ya no puedes», zanjo el leonés.

Volver arriba

Contenido patrocinado
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Dia Internacional de la esclerosis lateral amiotrofica

Hasta 4.500 personas
padecen ELA en Espaina
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La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia
Internacional de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA), que se celebra el 21 de

junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente la enfermedad en
Espana.

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

"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en
algunos pacientes la evoluciéon 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 esperanza de vida muy baja,
estimada entre los 3-5 afios 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 espafioles
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
gue aun se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, 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.

EDAD MEDIA

"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
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todavia se desconocen las causas detras del origen de la enfermedad", ha
remachado Rodriguez de Rivera.

SINTOMAS

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 deglucién, 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 y hasta un tercio de los pacientes acude por primeraveza 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.

SIN TRATAMIENTO

"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 aplicaciéon temprana de medidas de soporte
ventilatorio o nutritivo. Por esa razén, desde la SEN llevamos afios insistiendo en
la necesidad de creacion de un mayor numero de Unidades Especializadas", ha
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
millén 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
investigacién, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad".
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ESFUERZO EN INVESTIGACION

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

"Respecto a hace unos afios, 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 proximos afios consigamos dar pasos aun mas
importantes tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA", ha
concluido el experto.
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Entre 4.000 y 4.500 personas
padecen actualmente ELA en Espana
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a las neuronas responsables del
control de los musculos voluntarios y, segun datos de la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), cada afo se
diagnostican unos 900 nuevos casos en Espafa. Manana, 21
de junio, es el Dia Internacional de la ELA.

“La ELA 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
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afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto
periodo de tiempo. Ademas, es una enfermedad con una
esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 afios desde
el diagnostico, aunque en un 20% de los casos se sobreviva
mas de 5 afios y un 10% mas de 107, explica Dr. Francisco
Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio
de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola
de Neurologia.

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

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades
neurodegenerativas, en mas del 50% 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 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
afos aungue se pueden dar casos en todos los rangos de edad,
también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en
la adolescencia”, comenta el Dr. 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. Por lo que aproximadamente
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el 90% de los casos son ‘esporadicos’ y todavia se desconocen
las causas detras del origen de la enfermedad”.

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 disminucion 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.

Segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y
Dependencia, la ELA es una las principales causas de
discapacidad en la poblacion espariola, y no solo por la grave
afectacion muscular que provoca, sino también por otra serie de
comorbilidades que lleva asociada: hasta en mas de un 50% de
los casos los pacientes muestran problemas neuropsicologicos
y/o rasgos de disfuncidn disejecutiva porque, a pesar que la
gran mayoria de los pacientes conservan su capacidad
intelectual, mas del 35% de los casos se detectan signos de
deterioro cognitivo y en un 5-10% se presenta una demencia
asociada, generalmente una demencia frontotemporal.

“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
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supervivencia de los pacientes, porque se permite un buen
control sintomatico, la prevenciéon de posibles complicaciones
graves y aplicacion temprana de medidas de soporte
ventilatorio o nutritivo. Por esa razon, desde la SEN llevamos
afnos insistiendo en la necesidad de creacion de un mayor
numero de Unidades Especializadas”, destaca el Dr. Francisco
Javier Rodriguez de Rivera. “Creemos necesario que todos los
hospitales de referencia dispongan de unay que, al menos,
exista una Unidad especializada por cada millon de habitantes,
porgue 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”.

Y es que, a pesar de que en la ultima década se han producido
avances significativos en cuanto al diagndstico, tratamiento,
prediccion y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue
requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion. “Respecto
a hace unos afios, 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 aun mas importantes tanto en la
atencion médica como en el tratamiento de la ELA”, concluye el
Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera.
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Juan Carlos Unzué: "Es imposible una vida
digna para los enfermos de ELA por la falta de
ayudas"

El exportero y enfermo de Esclerosis Lateral Amiotrofica alerta de que algunos
pacientes deciden pedir la eutanasia para dejar de "arruinar a la familia"
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el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos
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Cada ano se diagnostican 20 nuevos casos de ELA en Extremadura, enfermedad que afecta en la
comunidad a casi 70 personas, segun ha informado este miércoles la Asociacion Espanola de Esclerosis
Lateral Amiotrofica (adELA) a través de una nota de prensa, coincidiendo con la conmemoracion del Dia
Mundial de esta enfermedad.

En concreto, este colectivo 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.

Asimismo, aporta su experiencia a los distintos grupos de trabajo multidisciplinares que se han creado
para hacer realidad la primera residencia integral para los pacientes con ELA y solicita un centro
alternativo mientras se lleva a cabo su puesta en marcha.

"ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres letras y, aunque es verdad
que existe cierta relacion, a realidad es que se trata de la abreviatura de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica, una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad’, indica la
asociacion.

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

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

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

Por un lado, "a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos pacientes son cada vez
mayores hasta tal punto que requieren una atencion y vigilancia las 24 horas del dia’, y 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, sequn adELA.

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

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

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

"Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este proyecto que va a permitir
sequir 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’, ha recalcado 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.

Finalmente, cada afno 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica pero otras
tantas fallecen a causa de esta patologia.
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“La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que provoca la pérdida progresiva de las
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Al ser una patologia en la que se afecta primariamente el movimientoiaswrarstsatryimmes:
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posible. De esta forma, los objetivos de tratamiento se centraran en abordarias. o
alteraciones musculares (atrofia, espasticidad y calambres), asi comortamifrauttadia-  personas-
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resplratorla y la aparicién de dolor. Por lo tanto, el ejercicio terapéutic 058 88 %JMQ d%sv?s%econ

principales herramientas de las que disponemos actualmente, adaptando las cargas de
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mejora en parametros relacionados con la capacidad respiratoria, calidad de vida y fatiga,
sino que, en las fases iniciales, es capaz de revertir temporalmente parte de la
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Los enfermos de ELA necesitan
mas unidades especializadas

Por REDACCION SENIOR 50 - 21/06/2023

21Como cada 21 de junio, se celebra el
Dia Mundial de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica, ELA, y un ano mas los
pacientes siguen reclamando mas apoyo y
ayudas a la administracion, y la creacion
de mas unidades especializadas en la
enfermedad.

Entre esas necesidades que reclaman tanto enfermos como
familiares estan las unidades especializadas en esta patologia que
es una de las principales causas de discapacidad en la poblaciéon
espafola, segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y
Dependencia. Ademas, como nos recuerdan los expertos de la
Sociedad Espafiola de Neurologia, SEN, la Esclerosis Lateral

Amiotrofica es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
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comun, tras el Alzheimer y el Parkinson, aunque tiene un coste
sanitario mayor que ellas. No obstante, la SEN estima que en
nuestro pais entre 4.000 y 4.500 personas conviven a diario con la
enfermedad. Un pais donde se produce un nuevo diagndésito cada
10 horas, segun afirman desde la Asociacion Espafiola de Esclerosis

Lateral Amiotréfica, adELA.

La Esclerosis Lateral Amiotroéfica, ELA, es una enfermedad del
sistema nervioso central, caracterizada por una degeneracion
progresiva de las neuronas motoras en la corteza cerebral, tronco
del encéfalo y médula espinal. La consecuencia es una debilidad
muscular que puede avanzar hasta la paralisis, extendiéndose de
unas regiones corporales a otras. Amenaza la autonomia motora, la
comunicacion oral, la deglucién y la respiracion, aunque se
mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los musculos de los
ojos. El paciente necesita cada vez mas ayuda para realizar las

actividades de la vida diaria, volviéendose mas dependiente.

Segun el Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodriguez, la edad
media de inicio de la ELA oscila entre los 60 y los 69 afos de
edad, «aunque se pueden dar casos en todos los rangos de edad,
incluso en la infancia y en la adolescencia», afirma el doctor.
Asegura, también, que hoy por hoy se trata de una enfermedad
grave para la que no existe un tratamiento curativo y cuyo manejo
se centra en aplicar terapias multidisciplinares que permiten

retrasar su progresion.

De ahi que, como afirma el doctor, desde la SEN insisten en la
necesidad de «crear un mayor numero de unidades
especializadas, de manera que todos los hospitales de referencia
dispongan de una, 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».
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Las necesidades crecen

A medida que va desarrollandose la enfermedad, las necesidades de
los enfermos también avanzan, también crecen. Como aseguran
desde adELA, solo durante el afio pasado la Asociacién ha atendido
a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia,
logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia y
discpacidad, y ha aportado 1.500 productos de apoyo, facilitando

los servicios que no presta la Sanidad Publica.

A medida que la enfermedad va desarrollandose, las necesidades de
los pacientes son mayores, requieren una atencion y vigilancia 24
horas al dia. Se trata de enfermos que necesitan cada vez mas
productos de apoyo, mas ayudas técnicas y mas programas
asistenciales. Necesidades que, como afirman desde adELA, deben
costearse ellos mismo, por lo que el gasto es tan elevado que

aproximadamente el 94 % de las familias no pueden costearse los
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tratamientos necesarios para asegurar una calidad de vida digna del
enfermo. La presidenta de la Asociacion, Adriana Guevara,
reconoce que 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».

Guevara recuerda que el diagndstico de esta enfermedad suele
afectar a toda la familia que es quien asume el cuidado del enfermo
que cada vez requiere mas ayuda. «Incluso muchos no pueden
acceder a tratamientos invasivos por carecer de familiares o
cuidadores que mantengan esa atencion las 24 horas. Y, por otro
lado, adELA, celebra el anuncio que se ha hecho desde la
Comunidad de Madrid, sobre la puesta en marcha de la primera
residencia integral para enfermos de ELA. Un centro que
constara de 80 plazas, 40 en régimen interno y 30 ambulatorias

como Centro de Dia.

Una lucha de todos

Juan Carlos Unzué es el protagonista de El dltimo equipo de

Juancar, una pelicula en la que conocemos como ha sido y cudl es el
impacto de la enfermedad en su vida. Una noticia que conocimos el
18 de junio de 2020 cuando él mismo convoc6 una rueda de prensa

para anunciar que sufria ELA.

REDACCION SENIOR 50
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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 disolucién

MADRID, 21 (EUROPA PRESS)
El lider del Partido Popular, Alberto Nufiez Feijéo, se ha comprometido a blindar

@DiarioSigloXXI | -4

Noticias relacionadas

Patxi L6pez denuncia que Feijéo "camina
hacia Vox", lo que le "tiene que alejar de
La Moncloa"

Ayuso cree que el electorado de Vox
castigé en Madrid su "tacticismo" y que
votasen en contra de los intereses de
todos

EH Bildu denuncia que el nuevo decreto
vasco de residencias fija condiciones y
estandares inferiores a los estatales

Page amenaza a ayuntamientos que no
cumplan las leyes contra violencia
machista con retirarles fondos
relacionados

Ayuso defiende que "la reconquista” de la
"Espafa de todos" empez6 en Madrid y la
tendencia ya es "imparable”
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Grandes viajes: Guayaquil

Haz un viaje increible por Ecuador
visitando las famosas islas Galapagos
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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

En este punto, el jefe de la oposicién ha prometido crear un Centro Nacional de
Investigacion y la Declaracién de la dependencia con el diagndstico para agilizar
las prestaciones, seglin 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 registré una proposicion 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 tomé en consideracion en 2022 esa ley de CS, pero su
tramitacion se bloqueé ya que la Mesa fue prorrogando mas de 40 veces los
plazos en enmiendas, prorrogas 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 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 proposicién 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 afio en Espaiia
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 acompariantes como los calambres y la
espasticidad, entre otros. Puesto que el Unico tratamiento farmacolégico
aprobado para esta enfermedad tiene un efecto relativamente discreto, la ELA
genera muchisima discapacidad.

Grandes viajes: Guayaquil ®

Haz un viaje increible por Ecuador
visitando las famosas islas Galapagos
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Feljoo promete blindar por ley una
ayuda para que los enfermos de ELA
tengan una mejor vida

El presidente del PP afirma que de ganar las elecciones el
proximo 23 de julio creara un Centro Nacional de
Investigacion

El presidente del PP, Alberto Nufez Feijoo.

RT RTO.

Publicado: 21/06/2023 « 12:39

1lider del Partido Popular, Alberto Nuiiez Feijoo, se ha comprometido a blindar por ley la

ayuda para que los afectados por Esclerosis Lateral Amiotréfica (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 Feijoo 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
meédula espinal. La consecuencia es una debilidad muscular que avanza hasta la paralisis, afectando a
distintas regiones del cuerpo de forma progresiva.
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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».

Un centro nacional de investigacion

En este punto, el jefe de la oposicién ha prometido crear un Centro Nacional de Investigacion y la
Declaracion de la dependencia con el diagnéstico 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 registr6 una proposicion de Ley para garantizar el
derecho a una vida digna de las personas con Esclerosis Lateral Amiotro6fica (ELA), pero el Congreso
tuvo mas de un afio bloqueada esa ley del partido naranja, que la Mesa fue prorrogando hasta la
disolucion.

500 estudiantes enfermos en una escuela construida en
terrenos toxicos

China Stringer

En concreto, el Congreso tomé en consideracion en 2022 esa ley de CS, pero su tramitacion se bloque6
ya que la Mesa fue prorrogando mas de 40 veces los plazos en enmiendas, prorrogas que en ocasiones
pidié o apoy6 el Grupo Popular.

El pasado mes de marzo, el Consorcio Nacional de Entidades de ELA (ConELA), que agrupa a 15
entidades de Espafia 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
proposicién de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de las personas con Esclerosis Lateral
Amiotrofica, actualmente paralizado.

Tratamientos de ELA

Segun datos de la Sociedad Espafiola 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 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 Espaiia, 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 acompariantes como los calambres y la espasticidad, entre otros. Puesto que el Gnico
tratamiento farmacoldgico aprobado para esta enfermedad tiene un efecto relativamente discreto, la
ELA genera muchisima discapacidad.
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Noticias | Comunidades| Madrid

Mas de 718 enfermos de ELA atendidos en la
Comunidad, con 10.400 consultas médicas anuales en
los principales hospitales

Madrid contara con el primer centro publico residencial del mundo

dedicado exclusivamente a pacientes con ELA
£ —— Iu‘ E
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Rehabilitacion ambulatorioa de un paciente con ELA | FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE MADRID (FEMM)

Europa PressMadrid21/06/23 9:29
La Comunidad de Madrid presta atencion hospitalaria a 718 personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) en la region, que
concentra el mayor porcentaje de atenciones a esta enfermedad en los centros Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario
Gregorio Marafndn, Hospital Universitario 12 de Octubre y Hospital Clinico San Carlos.

Ademaés, estos centros hospitalarios han llevado a cabo 10.414 consultas médicas y 8.583 de Enfermeria durante el afio 2021, el tltimo
con datos oficiales facilitados por el Gobierno regional coincidiendo con el Dia Mundial de la ELA que se conmemora este miércoles.

La Esclerosis Lateral Amiotrdéfica (ELA) es 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.

Segun datos de la Sociedad Espafiola 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 afos, 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.

Las causas que producen esta enfermedad aun se desconocen. Aunque un pequefio porcentaje de los casos de ELA tienen un origen
familiar (entre un 5y un 10% de los casos), en la gran mayoria de los casos se presupone un origen multifactorial, sin que todos los
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factores de riesgo hayan sido completamente aclarados.

Clinicamente la ELA se caracteriza por debilidad muscular que progresa hasta paralisis afectando a la capacidad de moverse de forma
autéonoma, a la comunicacion oral, la deglucion y la respiracion, aunque se mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los musculos
de los ojos. Las personas afectadas precisan, de forma progresiva, de mayor ayuda hasta llegar a la dependencia completa.

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

De esta forma, para la adecuada atencion a las personas afectadas es necesario hacer un abordaje integral por parte de un equipo
multidisciplinar que vaya desde el control de la sintomatologia, nutricion, soporte respiratorio, al apoyo psicoldgico y social en el
entorno del paciente y sus cuidadores.

Primer centro en la comunidad de madrid

En este marco, la presidenta de la Comunidad, Isabel Diaz Ayuso, anuncio el pasado mes de febrero la puesta en marcha del primer
centro publico residencial del mundo dedicado exclusivamente a pacientes con Esclerosis Lateral Amiotroéfica.

Destinado a pacientes que sean mayores de 18 afios y en cualquier fase de la enfermedad, esta previsto que este centro se ponga en
marcha a lo largo de la presente legislatura. Un espacio monografico de referencia en el ambito de la Comunidad de Madrid que estara
ubicado en la antigua clinica de Puerta de Hierro, en el barrio de Mirasierra de la capital, y tendrd unos 12.000 metros cuadrados.

Ofrecera 50 plazas de asistencia integral en residencia tanto en régimen de internamiento como en el de estancia temporal y otras 30
para ambulatorio. El coste estimado para su construccién y equipamiento es de 20 millones de euros mientras que se estima que la
inversion anual en recursos humanos ascendera a unos 5 millones de euros.

Reto solidario en bicicleta

Coincidiendo con el Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), esta previsto que este miércoles finalice la tercera
edicion del reto solidario BiciclELA puesto en marcha por la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) con la llegada
de sus cuatro participantes a Santiago de Compostela.

En concreto, estos cuatro ciclistas solidarios --Alejandro Martinez, Roberto Gémez, Borja Jiménez e Ivan Hernandez-- partieron el
pasado lunes desde Madrid en bicicleta con el objetivo de recorrer los mas de 640 kilobmetros que separan la capital y Santiago de
Compostela para recaudar fondos para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la ELA y sensibilizar a la sociedad sobre
esta enfermedad.

Bajo el lema 'Suma Tu Pedalada por la Vida', esta previsto que lleguen hoy a la Plaza del Obradoiro. Para ello, durante dos jornadas han
debido de pedalear al menos 25 horas a una velocidad media de 27 km/h, lo que supone cerca de 115.500 pedaladas para concienciar a
la sociedad de esta cruel enfermedad que suma ya a méas de 3.000 personas afectadas en Espafa.
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Cada ano se diagnostican 25 nuevos casos de ELA en
Aragon, enfermedad que afecta en la comunidad a
unas 85 personas

Este miércoles se celebra el Dia Mundial contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica. | ADELA

Europa PressZaragoza21/06/23 10:44
Cada afio se diagnostican 25 nuevos casos de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) en Aragén, enfermedad que afecta en la comunidad
autéonoma a unas 85 personas. Esta patologia no tiene cura y la esperanza media de vida de los afectados es de 2 a 5 afios.

Esta enfermedad neurodegenerativa se caracteriza por una paralisis progresiva en la que el paciente va perdiendo toda la movilidad de
su cuerpo, mientras su mente se mantiene intacta. Este miércoles, 21 de junio, se celebra el Dia Mundial contra la ELA.

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

La ELA no tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo
que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco afios.

Por provincias, en Aragdn, cada afio se dan unos cuatro nuevos casos en Huesca, tres en Teruel y 18 en Zaragoza, donde la sufren 14,
nueve y 62 personas, respectivamente.

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

Necesidades de los pacientes

La asociacién ha explicado en una nota de prensa, que, por un lado, a medida que va desarrolldandose la ELA, las necesidades de estos
pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atencion 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, sin embargo, todo esto practicamente lo tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que
aproximadamente el 94% de las familias no pueden costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una
calidad de vida digna.

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

En la actualidad, el diagnodstico 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-- por carecer de familiares o cuidadores que mantengan esa atencion las veinticuatro horas del dia.

Residencia para enfermos de ela

La asociacion adELA ha recordado que hace unos meses celebré el anuncio que se hacia desde la Comunidad de Madrid de la puesta en
marcha de la primera residencia integral para enfermos de ELA. Esta constara de 80 plazas, 50 en régimen interno --algunas de estancia
temporal-- y 30 ambulatorias como centro de dia.

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

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

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espaiia, segun datos ofrecidos por la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), y sus familias esperan que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes posible ya que con la ELA no hay tiempo que perder y si cada
afo 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica, otras 900 fallecen a causa de esta patologia tan cruel, han
apostillado desde la asociacion.
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