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La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa

que afecta a las neuronas responsables del control de los músculos voluntarios

y, según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año se

diagnostican unos 900 nuevos casos en España. Mañana, 21 de junio, es el Día

Internacional de la ELA.

“La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en

algunos pacientes la evolución de la enfermedad es más lenta, es común que las
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personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto período de

tiempo. Además, es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada

entre los 3-5 años desde el diagnostico, aunque en un 20% de los casos se sobreviva

más de 5 años y un 10% más de 10”, explica Dr. Francisco Javier Rodríguez de

Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la

Sociedad Española de Neurología.

Debido a que la esperanza de vida en los pacientes de ELA es tan baja, aunque en

España sea la tercera enfermedad neurodegenerativa más común -tras el Alzheimer

y el Parkinson-, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 españoles conviven

actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en más del

50% de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas que aún se

encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que el impacto

sociosanitario de esta enfermedad sea aún mayor. La SEN estima en más de 50.000

euros anuales el coste sociosanitario por paciente, muy superior al de otras

enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer o el Parkinson.

“La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 años aunque se

pueden dar casos en todos los rangos de edad, también incluso -pero con menor

incidencia- en la infancia o en la adolescencia”, comenta el Dr. Francisco Javier

Rodríguez 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 5 y un 10% de los casos. Por lo que aproximadamente el 90%

de los casos son ‘esporádicos’ y todavía se desconocen las causas detrás del origen

de la enfermedad”.

Las manifestaciones clínicas de la ELA son muy variables: la enfermedad no se

manifiesta de igual forma en todos los pacientes. La enfermedad puede iniciarse

en los músculos que controlan el habla, la deglución, la respiración o en los

músculos de las extremidades, por lo que los síntomas de inicio más frecuentes son

la debilidad muscular y la disminución de la masa muscular en las extremidades y

hasta un tercio de los pacientes acude por primera vez a la consulta por tener

dificultades para hablar o para tragar. Con el tiempo, la ELA evolucionará

generando parálisis muscular y produciendo en las personas que la padecen la

incapacidad de moverse, respirar y hablar.

Según la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA es una las
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principales causas de discapacidad en la población española, y no solo por la grave

afectación muscular que provoca, sino también por otra serie de comorbilidades que

lleva asociada: hasta en más de un 50% de los casos los pacientes muestran

problemas neuropsicológicos y/o rasgos de disfunción disejecutiva porque, a pesar

que la gran mayoría de los pacientes conservan su capacidad intelectual, más 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 progresión de la enfermedad. Y, en este

sentido, sabemos que el seguimiento de los pacientes en unidades

multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y supervivencia de los

pacientes, porque se permite un buen control sintomático, la prevención de

posibles complicaciones graves y aplicación temprana de medidas de soporte

ventilatorio o nutritivo. Por esa razón, desde la SEN llevamos años insistiendo en la

necesidad de creación de un mayor número de Unidades Especializadas”, destaca

el Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera. “Creemos necesario que todos los

hospitales de referencia dispongan de una y que, al menos, exista una Unidad

especializada por cada millón de habitantes, porque no solo se ha constatado que es

la mejor forma de tratar adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y

facilita la investigación, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad”.

Y es que, a pesar de que en la última década se han producido avances significativos

en cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y seguimiento de esta enfermedad,

la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigación. “Respecto a hace

unos años, ahora se puede diagnosticar antes, así como controlar y tratar mejor.

Además, en la actualidad están en marcha varios ensayos clínicos, algunos en fase

3, con diversos fármacos y terapias. Así que confiamos en que en los próximos años

consigamos dar pasos aún más importantes tanto en la atención médica como en el

tratamiento de la ELA”, concluye el Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera.
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E

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) quiere impulsar una nueva Ley de
la ELA, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos políticos y organizaciones, que vea
la luz en el mínimo 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 ELA y solicita un
centro alternativo mientras se lleva a cabo su puesta en marcha

LA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podría ser el significado de estas tres letras y,

aunque es verdad que existe cierta relación, la realidad es que se trata de la abreviatura

de la Esclerosis Lateral Amiotrófica, una enfermedad neurodegenerativa que se

caracteriza por su crueldad. Con ella, los músculos 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 patología crónica, por lo

que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco años. Este miércoles 21

de junio es el Día Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 40

castellano manchegos al año y que la padecen en Castilla - La Mancha más de 130 personas

las cuales se enfrentan a ella día a día con esperanza, lucha y alma.  Los datos de Castilla – La

Mancha por provincias son:

(http://www.fundacionelder.es/)

Cada año se diagnostican 40 nuevos casos de ELA en
Castilla-La Mancha, enfermedad que afecta en la comunidad
a más de 130 personas
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Provincia Casos nuevos al año Personas que padecen ELA

Albacete 7 25

ciudad Real 9 32

Cuenca 4 13

Guadalajara 5 17

Toledo 14 46

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) lleva 33 años apoyando a los

enfermos y facilitando los servicios que no les presta la Sanidad Pública. En el año 2022 ha

atendido a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicología,

cuidadores, asesorías sobre dependencia y discapacidad y aportándoles 1.500 productos de apoyo

según sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

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

vez mayores hasta tal punto que requieren una atención y vigilancia las 24 horas del día. Las

personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica cada vez necesitan más productos de apoyo, más

ayudas técnicas, más programas asistenciales y, sin embargo, todo esto prácticamente 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 políticos y organizaciones, vea la

luz en el mínimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociación Española

de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA).

En la actualidad, el diagnóstico de esta enfermedad suele afectar a toda la familia que es

normalmente la que asume el cuidado de una persona que cada vez requiere más ayuda. Incluso
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muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos (traqueostomía, gastrostomía, etc.) por carecer

de familiares o cuidadores que mantengan esa atención las veinticuatro horas del día.

 (http://laveredilla.com/)

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacía desde la Comunidad de Madrid de la

puesta en marcha de la primera residencia integral para enfermos de ELA. Constará de 80 plazas,

50 en régimen interno (algunas de estancia temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Día.

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 Autónomas.

“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 aún requiere mucho trabajo y

recopilación de datos e información. Nuestra pregunta es, ¿qué pasa con los pacientes de ahora?

Ellos necesitan un centro alternativo para vivir”, añade Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en España, según datos ofrecidos por la

Sociedad Española de Neurología (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 año 900 personas son

diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrófica pero unas 900 fallecen a causa de esta patología.

.
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“Cuando me lo dijeron me conformé. Pues a disfrutar la
vida”
by Sergio Ronda Torres | Jun 21, 2023 | Málaga | 0 comments

Silencio. Las olas del mar eran el único que sonido que se escuchaba previo al chirriar de una puerta que se abría a
pocas calles de la playa en la barriada de Huelin de Málaga. Tras ella, una mujer sonriente y alegre se agarraba
levemente a algunas esquinas de los muebles de su casa para mantener el paso. Un jovial hola acompañado de una
cálida sonrisa precede a su nombre: Nieves Cruz Mata. Actualmente tiene 69 años y no es de Málaga, sino de
Melilla, pero lleva viviendo en la ciudad desde 2016, cuando se jubiló de su trabajo como auxiliar de enfermería.

El verdadero cambio para ella no llegó con el fin de su vida laboral ni con su mudanza a la Costa del Sol, sino con el
diagnostico que le dieron en 2018 y que puso la etiqueta a lo que llevaba arrastrando varios años: Esclerosis Lateral
Amiotrófica (ELA). “Sobre 2010, hace ya 13 años, ya empecé a ver que la pierna derecha la arrastraba un poco. Me
hicieron pruebas de todo, más aún al trabajar en el hospital, pero al ir tan lenta la enfermedad no daba la cara. Al
venirnos aquí me empezaron a estudiar y en 2018 me dieron el diagnóstico. Fueron ocho años ahí, viendo que iba
a más, pero si sabe diagnostico ni nada. Yo no pensaba para nada que sería ELA, pensaba que sería de cervicales o
algo similar. Cualquier cosa menos esto”, explicaba pausadamente, reposando cada palabra en sus labios para
vocalizar a la perfección.
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La  epilepsia  se  suele  considerar  una

enfermedad  que  se  inicia  casi

exclusivamente en la infancia. Nada más

lejos de la realidad. Hay múltiples causas

que pueden dar lugar al desarrollo de esta

enfermedad a lo largo de la vida.

María Sánchez-Monge

La epilepsia es una enfermedad muy

heterogénea en torno a la cual persisten

numerosos mitos y falsas creencias. Es

habitual pensar que se trata casi

exclusivamente de una patología congénita

de origen genético, de manera que el estatus

de epiléptico acompaña a los afectados

desde el nacimiento. Pero no siempre es así;

de hecho, las epilepsias secundarias, es

decir, aquellas que se adquieren a lo largo de

la vida por distintos motivos, son las más

comunes. Algo que no es de extrañar si se

tiene en cuenta que prácticamente cualquier

tipo de lesión cerebral puede provocar crisis

epilépticas.

Los neurólogos saben muy bien que el riesgo

de sufrir esta patología aumenta con el

envejecimiento. “En la población adulta va

haciéndose más frecuente porque con el paso

de los años crece la tendencia a que

aparezcan lesiones, sobre todo infartos

cerebrales, que pueden predisponer a tener

epilepsia”, explica Diego Barragán, neurólogo

responsable de la Unidad de Epilepsia del

Hospital Universitario Príncipe de Asturias de

Alcalá de Henares (Madrid).

En resumen, la epilepsia puede debutar a

cualquier edad pero a partir de los 60 años

aumenta significativamente. Se calcula
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que en torno al 80% de las epilepsias son

adquiridas o secundarias y  solo el 20%

pueden considerarse primarias o congénitas.

Según datos de la SEN, más de 400.000

personas padecen epilepsia en España y

unos 80.000-100.000 casos corresponderían

a niños. Por lo tanto, se puede hablar de dos

picos de aparición de esta patología: en la

primera infancia y a partir de los 60-65 años.

¿Y qué es la epilepsia exactamente? Es una

entidad que va mucho más allá de la imagen

estereotipada de una persona que

experimenta convulsiones. “Una persona

padece epilepsia cuando ha tenido dos o

más crisis epilépticas. Y se denomina crisis

epiléptica a cualquier episodio neurológico

generado por una excesiva actividad eléctrica

de las neuronas cerebrales”, explica Juan

José Poza, coordinador del Grupo de Estudio

de Epilepsia de la Sociedad Española de

Neurología (SEN).

Más de 30 tipos de
crisis epilépticas

Dependiendo de la parte del cerebro que se

vea afectada por esta actividad eléctrica

excesiva, las crisis pueden tener distintas

presentaciones. “Se han clasificado más de

30 tipos de crisis epilépticas”, señala el

neurólogo. Estas son algunas de ellas:

Alteraciones del movimiento.

Problemas de la memoria.

Alteraciones de los sentidos.

Afectación del nivel de conciencia con

desconexión del medio.

Contracciones musculares.
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Convulsiones prolongadas y graves.

A grandes rasgos, las epilepsias se pueden

clasificar en dos grandes grupos: crisis

generalizadas, que afectan a toda la corteza

cerebral; y crisis parciales o focales, que

afectan a un grupo específico de neuronas

cerebrales.

Causas de la epilepsia
secundaria

Hay numerosas enfermedades y situaciones

que pueden dar lugar a crisis epilépticas, que

cuando se producen de forma repetida dan

lugar a una epilepsia. Estas son las más

importantes:

Ictus

“En torno a 1 de cada 10 ictus desembocan

en epilepsia”, resalta Barragán. Se trata,

sobre todo, de los accidentes

cerebrovasculares que se producen en la

corteza cerebral. “Los ictus que ocurren en

zonas más profundas del cerebro no tienen

tanta propensión a generar crisis epilépticas”,

asevera el neurólogo. Es habitual que las

crisis epilépticas comiencen tiempo después

del infarto cerebral.

Enfermedades

neurodegenerativas

Las personas con enfermedades

neurodegenerativas, como el Alzheimer,

también tienen un mayor riesgo de epilepsia

debido a las lesiones cerebrales que

producen estas patologías. Se calcula que

constituyen el desencadenante de entre el

10% y el 20% de los casos de epilepsia en los
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A D V E R T I S E M E N T

mayores.

Traumatismos

La epilepsia postraumática se suele

manifestar algún tiempo -incluso

años- después de haber sufrido un

traumatismo cerebral por un impacto en la

cabeza. Se calcula que se desarrolla en el

10% de las personas que tienen un

traumatismo craneal sin herida penetrante en

el cerebro, porcentaje que asciende

considerablemente cuando el golpe sí

produce una lesión penetrante.

Tumores cerebrales

Entre el 20 y el 40% de los tumores

cerebrales pueden manifestarse

primariamente con crisis epilépticas y un

20-45% pueden presentar epilepsia durante el

curso de la enfermedad. Todo depende de la

zona y el tipo de lesión que generen dichos

tumores.

Infecciones

Las meningitis, el virus de la

inmunodeficiencia humana (VIH),

carácter infeccioso que pueden causar

epilepsia.

Enfermedades autoinmunes

Hay algunas enfermedades del sistema

nervioso central (SNC) con un origen

inmunológico en las que la epilepsia es una

manifestación predominante. Es el caso de la

encefalitis límbica paraneoplásica y no

paraneoplásica, la enfermedad de
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Rasmussen y otras encefalitis mediadas por

autoanticuerpos.

Existen otras enfermedades con una base

inmunológica de predominio en el SNC en las

cuales la epilepsia surge con escasa

frecuencia en comparación con otras

manifestaciones neurológicas. Es lo que

sucede con las vasculitis, la esclerosis

múltiple y la encefalitis aguda diseminada.

Por último, cabe citar las enfermedades

autoinmunes sistémicas que afectan al

sistema SNC y que producen epilepsia en un

número limitado de

pacientes (lupus, sarcoidosis, enfermedad de

Crohn…).

Epilepsia idiopática

Hay muchas epilepsias no congénitas cuya

causa no llega a conocerse. Se denominan

epilepsias idiopáticas o criptogénicas y se

calcula que pueden llegar hasta el 30% del

total. “Son personas a las que se considera

epilépticas por sus síntomas, el

electroencefalograma y otras pruebas que se

realizan, pero no se llega a identificar una

lesión cerebral”, apunta Barragán.

¿Las epilepsias secundarias

se tratan de forma diferente?

El tratamiento de la epilepsia sigue siempre

una misma línea, independientemente de si

es de carácter primario o secundario. El

primer escalón es la administración de

fármacos antiepilépticos, cuya misión es

lograr que el cerebro afectado tenga menos

predisposición a sufrir crisis epilépticas.
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favorablemente al tratamiento

farmacológico. En unos casos basta con un

solo fármaco y en otros es necesario añadir

un segundo medicamento para lograr un

control total (o casi).

Los siguientes escalones terapéuticos se

plantean en aquellas personas que no

responden a la medicación. En estos

pacientes la cirugía puede ser una buena

opción, así como la colocación de

estimuladores cerebrales u otro tipo de

terapias más avanzadas.

Para  recibir  en  tu  celular  esta  y  otras

informaciones,  únete  a  nuestras  redes

sociales, síguenos en Instagram, Twitter y

Facebook como @DiarioElPepazo
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Cada año se diagnostican 25 nuevos
casos de ELA en Aragón, enfermedad
que afecta en la comunidad a unas 85
personas

Cada año se diagnostican 25 nuevos casos de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) en Aragón,
enfermedad que afecta en la comunidad autónoma a unas 85 personas. Esta patología no tiene cura y
la esperanza media de vida de los afectados es de 2 a 5 años.

21/6/2023 - 10:44

ZARAGOZA, 21 (EUROPA PRESS)

Cada año se diagnostican 25 nuevos casos de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) en Aragón,
enfermedad que afecta en la comunidad autónoma a unas 85 personas. Esta patología no tiene cura y
la esperanza media de vida de los afectados es de 2 a 5 años.

Esta enfermedad neurodegenerativa se caracteriza por una parálisis 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 Día Mundial contra la ELA.

Con este motivo, la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) quiere impulsar
una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos políticos y
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organizaciones, que vea la luz en el mínimo plazo posible.

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

Por provincias, en Aragón, cada año 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 Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) lleva 33 años apoyando a los
enfermos y facilitando los servicios que no les presta la sanidad pública. En el año 2022 ha atendido a
687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicología, cuidadores, asesorías
sobre dependencia y discapacidad y aportándoles 1.500 productos de apoyo según sus necesidades en
cada fase de la enfermedad.

NECESIDADES DE LOS PACIENTES

La asociación ha explicado en una nota de prensa, que, por un lado, a medida que va desarrollándose
la ELA, las necesidades de estos pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una
atención las 24 horas del día.

Las personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica cada vez necesitan más productos de apoyo, más
ayudas técnicas, más programas asistenciales y, sin embargo, todo esto prácticamente 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 políticos y organizaciones, vea la luz en el
mínimo plazo posible", ha manifestado la presidenta de la Asociación Española de Esclerosis Lateral
Amiotrófica (adELA), Adriana Guevara.

En la actualidad, el diagnóstico de esta enfermedad suele afectar a toda la familia, que es normalmente
la que asume el cuidado de una persona, que cada vez requiere más ayuda. Incluso muchos no pueden
acceder a tratamientos invasivos --traqueostomía, gastrostomía-- por carecer de familiares o
cuidadores que mantengan esa atención las veinticuatro horas del día.

RESIDENCIA PARA ENFERMOS DE ELA

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

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 autónomas".

"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 aún requiere mucho trabajo y recopilación
de datos e información. 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 España, según datos ofrecidos por la
Sociedad Española de Neurología (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 año 900 personas son
diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrófica, otras 900 fallecen a causa de esta patología tan
cruel, han apostillado desde la asociación.
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Juan Carlos Unzué, enfermo de ELA, alerta de que 'es imposible una
vida digna para estos enfermos por la falta de ayudas' de la
administración. Algunos pacientes, ha dicho, deciden pedir la
eutanasia para dejar de 'arruinar a la familia'.
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Juan Carlos Unzué alerta de que algunos pacientes de ELA deciden

pedir la eutanasia para dejar de 'arruinar a la familia'. Unzué: “Es

imposible una vida digna para los enfermos de ELA por la falta de

ayudas” de la administración nsantesteban Incurable y mortal, la ELA es

una enfermedad neurodegenerativa que afecta a unas 3.

000 personas en España y anualmente se diagnostican unos 900 nuevos

casos, según estimaciones de la Sociedad Española de Neurología

(SEN).

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

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

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

de la Fundación Catalana de ELA Miquel Valls, Esther Sallés.

El exportero Juan Carlos Unzué. EFE/Andreu Dalmau Y si no, Unzué ha

avisado de que están dispuestos a movilizarse y a sacar a la calle “mil

sillas de ruedas”, pues los enfermos están “hartos”, ha subrayado.

headtopics.
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Veinticinco ourensanos sufren ELA
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La unidad de ELA del CHUO. En el 2019 se puso en marcha la unidad formada por el trabajador social Javier Gómez, la médica
rehabilitadora Martina Fernández, la psicóloga clínica Yolanda Castro, la neumóloga Montserrat Díaz, el neurólogo Daniel Apolinar
García y la endocrina María Teresa Fernández. SERGAS

Los pacientes son atendidos en una unidad multidisciplinar específica en el
CHUO

21 jun 2023 . Actualizado a las 05:00 h.

einticinco ourensanos sufren esclerosis lateral amiotrófica (ELA). De

ellos casi la mitad, doce, recibieron el diagnóstico durante el 2022.

Muchos requieren ventilación mecánica y nutrición enteral. Cuatro, además,
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han perdido la capacidad de hablar y continúan comunicándose gracias al

sistema Irisbond. Sigue los movimientos oculares y, a través de un ordenador,

«traduce» lo que quieren decir los afectados por ELA.

Son los datos crudos. Detrás están 25 pacientes (y otras tantas familias) que

tienen una enfermedad neurodegenerativa progresiva que afecta a las células

nerviosas responsables de controlar los músculos voluntarios. Probablemente

el rostro más conocido en la provincia sea el de Miguel Ángel González

Suárez. El exportero del Real Madrid anunció el pasado mes de diciembre

que tiene esclerosis lateral amiotrófica. Hace unos días volvió a la actualidad

por haber acudido a la fiesta de aniversario de la peña madridista que lleva su

nombre en la ciudad.

La ELA provoca debilidad muscular, atrofia y dificultades en el movimiento,

afectando al habla, la deglución y la respiración. Todo ellos son atendidos en la

unidad específica creada en el Complexo Hospitalario Universitario de

Ourense en el 2019, a la que también acuden otros cuatro ourensanos

diagnosticados de esclerosis lateral primaria, una patología con sintomatología

similar a la ELA, así como otras dos personas con enfermedades raras que

también afectan a las neuronas motoras.

La unidad está formada por un grupo interdisciplinar del que forman parte el

trabajador social Javier Gómez Coello, la médica rehabilitadora Martina

Fernández Blanco, la psicóloga clínica Yolanda Castro Casanova, la

neumóloga Montserrat Díaz Gutiérrez, el neurólogo Daniel Apolinar García

Estévez y la endocrina María Teresa Fernández López. La terapia

multidisciplinar abarca aspectos como la terapia física, asistencia y

rehabilitación respiratoria, nutrición especializada, y soporte psicológico y

social —que busca agilizar el reconocimiento de la dependencia para que

tarde un máximo de un mes y ofrece acceso a los recursos que hay a

disposición de los pacientes—. El objetivo es ofrecerles una atención completa

Miguel Ángel, un gato en el campo y un caballero dispuesto a
luchar contra la ELA
LUIS M. RODRÍGUEZ



y personalizada en todo el proceso de la enfermedad a los afectados.

Los 25 enfermos ourensanos de ELA acuden a revisión cada quince días y en

una misma jornada son atendidos por los distintos especialistas de la unidad.

Actualmente para poder hacerlo es necesario que se muevan por el hospital,

por lo que en todo momento están acompañados. En el futuro, según recoge el

plan director del CHUO, el objetivo es que estén todas las consultas cerca

entre sí para facilitar los desplazamientos de los enfermos y sus familiares.

La esclerosis lateral amiotrófica no tiene cura, aunque en los últimos años ha

habido avances significativos en el manejo de los síntomas y en la mejora de

la calidad de vida de los pacientes, aseguran desde la unidad.

Mesa informativa y fachadas iluminadas

En el área sanitaria de Ourense, Verín y Valdeorras se trabaja para mejorar los

plazos de diagnóstico, ya desde atención primaria, para empezar el

tratamiento cuanto antes y tratar de frenar el avance de los síntomas. Para

ello, poco antes de la declaración de la pandemia del coronavirus —en marzo

del 2020— se implantó el proceso asistencial integrado, lo que facilita el

acceso de los pacientes a la atención multidisciplinar.

Hoy, con motivo del Día Mundial de la ELA, Aodemper instalará una mesa

informativa en el edificio Cristal del CHUO. Aodemper es la asociación de

afectados en la provincia, que agrupa también a los enfermos de párkinson y

enfermedades raras. Buscarán dar visibilidad a la patología y sensibilizar a la

población sobre ella. Acudirán voluntarios de Aodemper así como los

trabajadores de la unidad de ELA.

Además, se iluminarán de verde edificios emblemáticos de la ciudad como

el puente romano, la subdelegación del Gobierno, la Diputación y el propio

Hospital. Es una colaboración con la iniciativa #LuzporlaELA a la que también

se suma el Concello do Barco. En la capital de Valdeorras el gobierno local

ha elegido la fachada del consistorio viejo para lucir de verde durante toda la

noche, explica el edil de Sanidad, Orlando Saavedra.



Una enfermedad sin causa conocida en la que del 5 al 10 % de los
casos son heredados

Aunque no se conoce la causa exacta de la esclerosis lateral amiotrófica, los

estudios señalan que entre el 5 y el 10 % de los casos son heredados, explica

Daniel Apolinar García, jefe del servicio de Neuroloxía del CHUO y uno de los

autores del Proceso Asistencial Integrado del Sergas. La forma familiar de la

ELA generalmente presenta un patrón hereditario autosómico dominante, de

ahí la importancia de los estudios genéticos ante la sospecha de un caso. En

Ourense, en estos momentos hay dos casos en estudio genético.

En los últimos años se identificaron biomarcadores y se ahondó en la

comprensión de los mecanismos de la enfermedad, lo que ayuda en el objetivo

de conseguir un diagnóstico precoz y más preciso.

«Aunque en algunos pacientes la evolución de la enfermedad es más lenta, es

común que las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un

corto período de tiempo», explica Francisco Javier Rodríguez, coordinador del

grupo de estudio de enfermedades neuromusculares de la Sociedad Española

de Neurología. Y añade: «Es una enfermedad con una esperanza de vida muy

baja, estimada entre los 3 y 5 años desde el diagnóstico, aunque en un 20%

de los casos se sobreviva más de 5 años y un 10% más de 10».

Archivado en: Esclerosis lateral amiotrófica CHUO
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Estudios han revelado que las personas que viven solas y con poco contacto social tienen casi un 50% más de riesgo de morir y más de un

40% de probabilidades de sufrir un ataque cardíaco o un ictus (https://www.elconfidencial.com/alma-corazon-vida/2020-02-16/saludo-infarto-

corazon-senales-cardiovascular_2413035/), según, un estudio de investigadores alemanes que se va a presentar en el Congreso Virtual de

la Academia Europea de Neurología.

Los participantes en la investigación, más de 4.000 personas a las que se las monitorizó durante 13 años de media, entraron en el estudio

sin ninguna enfermedad cardiovascular conocida. Al comienzo del estudio, cuando los participantes tenían una edad media de unos 40 años,

se recogió información sobre los contactos sociales de los mismos, teniendo en cuenta si tenían pareja, la relación con amigos cercanos y

familiares, y la pertenencia a organizaciones políticas, religiosas o deportivas.

“Sabemos desde hace algún tiempo que sentirse solo o carecer de contacto con los amigos cercanos y la familia puede tener un impacto en

la salud física”, explica Janine Gronewold, del Hospital Universitario de Essen (Alemania). “Lo que este estudio nos dice es que

tener relaciones sociales fuertes es de gran importancia para la salud cardíaca, similar al papel de los factores protectores clásicos como

tener una presión sanguínea saludable, niveles de colesterol aceptables y un peso normal”.

La falta de apoyo financiero, también afecta
Durante el seguimiento, se produjeron 339 eventos cardiovasculares (infartos e ictus) y hubo 530 muertes entre los participantes del estudio.

Después de ajustar otros factores que podrían haber contribuido a esos eventos y muertes, se comprobó que la falta de integración social

aumentaba el riesgo futuro de eventos cardiovasculares en un 44% y aumentaba el riesgo de muerte por cualquier causa en un 47%.

La falta de apoyo financiero se asoció con un aumento del 30% del riesgo de eventos cardiovasculares y es que contar con recursos

económicos está vinculado, en general, a una mejor sanidad, una alimentación de mayor calidad y un estilo de vida más saludable. “Los

resultados del estudio revelaron que el deporte no compensaba el riesgo de aislamiento social de forma considerable”

El aislamiento, además, es un factor de riesgo que no puede compensarse con otros hábitos saludables, como el deporte. “Los resultados de

nuestro estudio revelaron que el deporte no compensaba el riesgo de aislamiento social de forma considerable. Sin embargo, ser miembro

de un club deportivo puede aumentar los contactos sociales y, por lo tanto, mejorar los resultados”, explican los investigadores.

“Todavía no entendemos por qué las personas que están socialmente aisladas tienen tan malos resultados”, apunta Gronewold, aunque

añade que el contacto y la sensación de tener a alguien que pueda ayudar en momentos difíciles es imprescindible para “el bienestar

psicológico” y que la sensación de estar integrados y poder obtener ayuda en tiempos difíciles “nos da seguridad”.

Según los investigadores, “estas conclusiones son de particular interés durante la pandemia de covid-19, donde los contactos sociales son o

han sido restringidos de manera relevante en la mayoría de las sociedades”. Para Gronewold, “este es obviamente un hallazgo preocupante,

particularmente durante estos tiempos de distanciamiento social prolongado”.

La soledad, un problema de salud pública que aumenta el riesgo de
enfermar y morir
La falta de compañía perjudica la salud. La soledad no deseada no hace ruido ni llama la atención, pero es como el tabaquismo, la obesidad
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o la polución ambiental: un factor de riesgo de mortalidad. El neurocientífico argentino Facundo Manes (https://elpais.com/ideas/2021-09-29

/en-cinco-anos-wasapear-todo-el-dia-estara-tan-mal-visto-como-fumar-en-un-avion.html) la define como “una alarma biológica que nos

recuerda que somos seres sociales”. Y cuando esa baliza de alerta está siempre encendida, la enfermedad acecha.

La comunidad científica ha constatado que la soledad y el aislamiento social aumentan alrededor de un 30% el riesgo de mortalidad. Hay

más riesgo de enfermedades cardiovasculares, ictus, demencia y problemas de salud mental, como la depresión. Un estudio

reciente publicado en la revista Jama Surgery alertaba, incluso, de que influía de forma negativa en la evolución postoperatoria de los

adultos mayores.

Un círculo vicioso
La explicación de cómo la soledad media en la enfermedad aún no está clara, admiten los expertos. Pero algunos especialistas dibujan una

especie de círculo vicioso que se retroalimenta. Una de las hipótesis es que la soledad desencadena una respuesta neuroendocrina:

“Aquellos que se sienten solos o se considera que están socialmente aislados pueden mostrar una activación elevada del eje hipotalámico-

pituitario-adrenal, una mayor respuesta al estrés crónico, presión arterial elevada y niveles altos de cortisol en sangre”, señala un estudio

británico.

Todos estos mecanismos que se activan están vinculados, precisamente, con un mayor riesgo de enfermedad cardiovascular y muerte.

Tiene sentido, apunta Fernández: “El eje hipotalámico-pituitario-adrenal es que se pone en marcha ante situaciones de estrés y la soledad

provoca lo que provoca el estrés”.

La cardióloga, con todo, hace hincapié también en la influencia de los estilos de vida: “Todos los factores sociales y psicosociales tienen un

impacto en la salud cardiovascular. No se sabe la causa exacta, pero los estilos de vida no son iguales. La persona que vive en pareja o en

familia tiene menos riesgo cardiovascular. El ser humano está hecho para vivir en grupo y acompañado”.

Desde la perspectiva psicológica, los investigadores británicos también inciden en que la soledad se asocia con tasas más altas de

depresión y suicidio, así como de conductas y hábitos interrelacionados que abocan a una peor salud cardiovasculuar: “Los

comportamientos dañinos asociados con una mayor mortalidad son más comunes en aquellos que están solos o aislados.

Tanto las personas solas como las socialmente aisladas son más propensas a fumar, beber alcohol y tomar malas decisiones dietéticas. Es

menos probable que salgan de sus hogares con regularidad para hacer ejercicio y tienen poca adherencia a la medicación prescrita”,

apuntan. La falta de compañía también se asocia con el deterioro cognitivo y, de vuelta a ese círculo vicioso, “la cognición reducida puede

influir en los factores de riesgo sociales y conductuales, por ejemplo, afectando la adherencia a la medicación, la actividad física y la

capacidad de buscar ayuda”.

No es que la soledad genere demencia, matiza Teresa Moreno, coordinadora del Grupo de Estudio de Neurogeriatría de la Sociedad

Española de Neurología, pero sí acelera sus síntomas. “Hay cosas que hacen que se noten más los síntomas y el aislamiento social y la

depresión aumentan la progresión de la demencia: cuanto más uses la cabeza, menos se notan los síntomas; juntarte con gente, tener vida

social, los disminuye y cuanto más podamos retrasar esos síntomas, mejor”. Las dolencias neurodegenerativas empeoran con la soledad,

agrega la neuróloga.

A todas estas variables fisiológicas y psicológicas, se suma que las personas aisladas acuden menos a los servicios sanitarios de

emergencia y piden menos ayuda. “Lo que llegamos a ver es la punta del iceberg. Muchas veces, están tan aisladas estas personas que no

nos llegan. Hay que ir a buscarlas”, admite Roquer.

Los jóvenes de hoy sufren de aislamiento
Y aunque la soledad y el aislamiento social tocan más a las personas de mayor edad, los jóvenes no están exentos de sufrir los envites de

este fenómeno. Varias investigaciones han alertado de una asociación entre la soledad en este colectivo y un aumento de consumo de

tabaco: los adolescentes más aislados socialmente tenían más probabilidades de fumar, que es uno de los hábitos que provoca más

problemas de salud.

Los expertos reclaman más atención a este fenómeno y alternativas terapéuticas para atajar su impacto en la salud. No hay una pastilla o un

jarabe para curar la soledad, pero sí estrategias para minimizar su daño. Roquer defiende la prescripción social, que consiste en recetar

actividades dentro del ámbito comunitario. “Es un problema complejo que requiere buena coordinación entre distintas disciplinas. A nivel

comunitario, se puede promover el voluntariado y estrategias intergeneracionales involucrando a las personas mayores. También hay

que impulsar políticas  (https://elpais.com/sociedad/2021-08-12/videorreportaje-las-ciudades-buscan-solucion-a-la-soledad-no-deseada-que-

siente-el-19-de-los-espanoles.html)contra el edadismo y la brecha digital”, propone.
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