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muscular, espasmos e incapacidad para mover los brazos, las piernas y el cuerpo.

Se trata de una cruel enfermedad en la que los pacientes pierden
progresivamente la movilidad, aunque su mente permanece intacta. La esperanza
de vida va de los 2 a los 5 arios.

En Lugo se diagnostican cada ano 6 casos nuevos. En Galicia, donde hay unos 170
afectados, son diagnosticados alrededor de 50 al afio. Todos ellos, y sus familias,
se enfrentan a un duro proceso en una enfermedad que no tiene cura ni tampoco
existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla. La adaptacion del enfermo y
su familia a este proceso discapacitante requiere el apoyo profesional de un
equipo multidisciplinar (médicos, psicélogos, trabajadores sociales fisioterapeutas
y terapeutas ocupacionales, entre otros) que permita afrontar de la mejor manera
posible las complicaciones de la enfermedad. Se necesitan sesiones de
fisioterapia, logopedia, cuidadores... A medida que la ELA avanza, las necesidades
aumentan, hasta tal punto que se requiere una atencién y vigilancia las 24 horas
del dia.

Por lo general, las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica precisan ayuda de
profesionales que han de costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que se
estima que el 94% de las familias no puede costear los tratamientos necesarios
para mantener una calidad de vida digna.

El 21 de julio se celebra el Dia Mundial contra la Esclereosis Lateral Amiotréfica. La
Asociacién Espanola de ELA, a través de su presidenta, Adriana Guevara, ha
aprovechado la jornada para reivindicar la puesta en marcha de una ley que
posibilite el acceso a ayudas a domicilio por parte de los pacientes, asi como el
acceso financiado a las terapias. En Espana unas 3.000 personas padecen ELA,
segln datos de la Sociedad Espariola de Neurologia.
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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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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
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Dia Internacional de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica: los neurologos reclaman mas
unidades especializadas

. por Redaccion Consejos
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La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa

que afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios
y, segun datos de la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN), cada afio se
diagnostican unos 900 nuevos casos en Espafia. Mafnana, 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
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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 afos desde el diagnostico, aunque en un 20% de los casos se sobreviva
mas de 5 afios y un 10% mas de 10", explica Dr. Francisco Javier Rodriguez de
Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la
Sociedad Espaiiola 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 espafioles 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 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’, 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 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 disminucidn 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

https://www.consejosdetufarmaceutico.com/enfermedades/dia-interna...
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principales causas de discapacidad en la poblacidn espafiola, 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 disfuncion 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 progresién de la enfermedad. Y, en este
sentido, sabemos que el seguimiento de los pacientes en unidades
multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y supervivencia de los
pacientes, porque se permite un buen control sintomatico, la prevencion de
posibles complicaciones graves y aplicacion temprana de medidas de soporte
ventilatorio o nutritivo. Por esa razon, desde la SEN llevamos afios 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 una y 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 afos, ahora se puede diagnosticar antes, asi como controlar y tratar mejor.
Ademas, en la actualidad estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase
3, con diversos farmacos y terapias. Asi que confiamos en que en los proximos afos
consigamos dar pasos aun mas importantes tanto en la atencién médica como en el
tratamiento de la ELA”, concluye el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera.

Estas noticias también te pueden interesar:
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La provincia de Cadiz también lucha contra la
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Son 82 los enfermos diagnosticados 82 de los que 24 han sido
detectados recientemente
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Hoy estamos hablando de ELA y es que hoy se celebra el dia mundial contra la
Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad neurodegenerativa que se
caracteriza por su crueldad.

PUBLICIDAD

En la provincia de Cadiz hay diagnosticados 82 casos de los que 24 han sido
detectados recientemente.

Hemosa hablado con Raquel Galan, Trabajadora Social y destaca laq

importante labor que se hace desde la 4 ociacion ELA para ayudar a enfermos
y familiares.

AUDIO
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Y es que, en la actualidad, el diagnostico de esta enfermedad suele afectar a
toda la familia que es normalmente la que asume el cuidado de una persona
que cada vez requiere mas ayuda. Incluso muchos no pueden acceder a
tratamientos invasivos (traqueostomia, gastrostomia, etc.) por carecer de
familiares o cuidadores que mantengan esa atencion las veinticuatro horas del
dia, de ahi la importancia de la existencia de esta asociacion que les brinda todo
SU apoyo.

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 y que todos
demandan.

Publicidad
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Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espafia, segun
datos ofrecidos por la Sociedad Espafnola de Neurologia, y sus familias esperan
con ansia que esta iniciativa se lleve a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay
tiempo que perder. Cada afio 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis

Lateral Amiotrofica pero unas 900 fallec;‘(ﬂ a causa de esta patologia tan cruel.
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C. Manchegos | Madrid | Sanidad | 21-06-2023

21 de junio, Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
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Cada aio se diagnostican 40 nuevos casos de ELA en
Castilla-La Mancha, enfermedad que afecta en la comunidad
a mas de 130 personas

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (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 ELA y solicita un
centro alternativo mientras se lleva a cabo su puesta en marcha

LA. 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 cronica, 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
castellano manchegos al afio y que la padecen en Castilla - La Mancha mas de 130 personas
las cuales se enfrentan a ella dia a dia con esperanza, lucha y alma. Los datos de Castilla —La

Mancha por provincias son:

Ayuda a
domicilio

636 19 16 03

(http://www.fundacionelder.es/)
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Provincia Casos nuevos al aiio Personas que padecen ELA
Albacete 7 25
ciudad Real 9 32
Cuenca 4 13
Guadalajara 5 17
Toledo 14 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. 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 atencidn 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.
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en Cuadernos Manchegos!
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Espacios disnonibles para publicidad *
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“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por €so, 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 Amiotrofica (adELA).

En la actualidad, el diagnoéstico 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
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muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos (traqueostomia, gastrostomia, etc.) por carecer

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

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

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

Comunidades Autonomas.

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

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

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espafa, segiin datos ofrecidos por la
Sociedad Espaiiola 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.
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Diario De Maélaga

“Cuando me lo dijeron me conformé. Pues a disfrutar la
vida”

by Sergio Ronda Torres | Jun 21, 2023 | Malaga | 0 comments

Silencio. Las olas del mar eran el Unico que sonido que se escuchaba previo al chirriar de una puerta que se abria a
pocas calles de la playa en la barriada de Huelin de Malaga. Tras ella, una mujer sonriente y alegre se agarraba
levemente a algunas esquinas de los muebles de su casa para mantener el paso. Un jovial hola acompafiado de una
calida sonrisa precede a su nombre: Nieves Cruz Mata. Actualmente tiene 69 afios y no es de Malaga, sino de

Melilla, pero lleva viviendo en la ciudad desde 2016, cuando se jubilé de su trabajo como auxiliar de enfermeria.

El verdadero cambio para ella no llegé con el fin de su vida laboral ni con su mudanza a la Costa del Sol, sino con el
diagnostico que le dieron en 2018 y que puso la etiqueta a lo que llevaba arrastrando varios afios: Esclerosis Lateral
Amiotrdfica (ELA). “Sobre 2010, hace ya 13 afios, ya empecé a ver que la pierna derecha la arrastraba un poco. Me
hicieron pruebas de todo, mas aun al trabajar en el hospital, pero al ir tan lenta la enfermedad no daba la cara. Al
venirnos aqui me empezaron a estudiar y en 2018 me dieron el diagnéstico. Fueron ocho afios ahi, viendo que iba
a mas, pero si sabe diagnostico ni nada. Yo no pensaba para nada que seria ELA, pensaba que seria de cervicales o
algo similar. Cualquier cosa menos esto”, explicaba pausadamente, reposando cada palabra en sus labios para

vocalizar a la perfeccion.
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Vivir con ELA: "Es jodido, porque te deja ver lo que tu sufres y lo que sufren los
demas”

Anibal Martin lleva cuatro afios con la enfermedad y, como el resto de pacientes, pide mas recursos y que la ansiada ley de la ELA, ahora
bloqueada, sea una realidad
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Wivir con ELA: “Es jodido. porguse te deja ver ko que t0 sufres v o que sufren los demas” / CEDIDA

PUBUCIDAD

E n la sequnda y recién estrenada temporada de ‘Rapa, |a exitosa serie de Movistar+, el actor Javier Camara se arrastra con
sus muletas por distintos escenarios de Ferrol en la piel de Tomas, un antiguo profesor aficionado a resolver misterios, que
sufre esclerosis lateral amiotrofica (ELA). Hace apenas unos dias, el propio actor pedia ayudas para los enfermos a "este
Gobierno, el nuevo o quien sea” en una entrevista a Europa Press. Entre 4,000 y 4.500 personas en Espafia padecen ELA y este
miercoles cor ran su dia interr

i0ue piden?. De entrada, recursos, recursos y recursos. Una nueva ley -la que estaba en pista de salida esta parada- y empatia
para una enfermedad cruel. "Es jodido, porque te deja ver lo que t0 sufres y lo que sufren los demas”, esquematizaa EL
PERIODICO DE ESPARA, del grupo Prensa Ibérica, Anibal Martin, enfermo desde hace cuatro afios que forma parte de |a
Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica(adELA), que lleva 33 afos apoyando a los enfermos y facilitando los
servicios que no les presta la sanidad publica. Asi se presentan.

PUBLICDAD

Hablan de "una enfermedad cruel en la que los musculos se van paralizando poco a poco hasta perder completamente la
movilidad mientras la mente se mantiene intacta”. No tiene cura, ni tampoco existe un tratamiento capaz de deteneria 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. Muy crudo.

Un enfermo "privilegiado”

Por eso, cuando este diario entrevista a Anibal Martin se presenta como un enfermo "privilegiado”. Lleva cuatro afios con la
enfermedad -se |a diagnosticaron a los 56 afios- y ahi sigue. Todavia puede hablar, y, aunque tiene problemas de movilidad- va
en silla de ruedas-, no los tiene de deglucion o de respiracién. “Con lo cual, voy lento, pero soy un afortunado”, dice. Ademas,
sigue trabajando, como informatico, por las mananas, en Airbus, donde le han puesto todas las facilidades. "No sé cuanto
tiempo mas voy a poder aguantar”, admite.

“Terodeas de tu pareja, tu familia y tus amigos y te van apoyando -sin ellos seria imposible- pero también se van
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Una persona afectada por la ELA. / INGIMAGE
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) en
Baleares: la paralisis que te invade mientras tu
mente es consciente

Hoy se celebra el dia mundial contra esta patologia, una enfermedad mortal sin cura que
padecen unos ochenta baleares
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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 Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrdéfica (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 atencién y vigilancia las 24 horas del dia. Las
personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica cada vez necesitan mas productos de apoyo, mas
ayudas técnicas, mas programas asistenciales y, sin embargo, todo esto practicamente lo tienen
que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de las familias
no pueden costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una calidad
de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se impulse una
nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso electoral
para que, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y organizaciones,
vea la luz en el minimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociacion
Espafiola de Esclerosis Lateral 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
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Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a los que adELA aporta
su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el objetivo de lograr una buena
base en este primer centro de Madrid que después pueda trasladarse y hacerse realidad en todas
las Comunidades Autobnomas.

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este proyecto que va a
permitir seguir viviendo a los enfermos. No obstante, es un plan que aun requiere mucho trabajo
y recopilacién de datos e informacion. Nuestra pregunta es, ;qué pasa con los pacientes de ahora?
Ellos necesitan un centro alternativo para vivir”, 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 afio 900 personas son
diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotréfica pero unas 900 fallecen a causa de esta patologia
tan cruel.
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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 Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrdéfica (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 atencién y vigilancia las 24 horas del dia. Las
personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica cada vez necesitan mas productos de apoyo, mas
ayudas técnicas, mas programas asistenciales y, sin embargo, todo esto practicamente lo tienen
que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de las familias
no pueden costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una calidad
de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se impulse una
nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso electoral
para que, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y organizaciones,
vea la luz en el minimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociacion
Espafiola de Esclerosis Lateral 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
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Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a los que adELA aporta
su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el objetivo de lograr una buena
base en este primer centro de Madrid que después pueda trasladarse y hacerse realidad en todas
las Comunidades Autobnomas.

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este proyecto que va a
permitir seguir viviendo a los enfermos. No obstante, es un plan que aun requiere mucho trabajo
y recopilacién de datos e informacion. Nuestra pregunta es, ;qué pasa con los pacientes de ahora?
Ellos necesitan un centro alternativo para vivir”, 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 afio 900 personas son
diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotréfica pero unas 900 fallecen a causa de esta patologia
tan cruel.
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Las epilepsias se pueden manifestar en crisis generalizadas, que

afectan a toda la corteza cerebral; y crisis parciales o focales, que
afectan a un grupo especifico de neuronas cerebrales. Foto
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Agredié a su expareja y ataco a su
vecino con un machete La epilepsia se suele considerar una

© JUNIO 20, 2023 enfermedad que se inicia casi
exclusivamente en la infancia. Nada mas
lejos de la realidad. Hay multiples causas

COLOMBIA: Asesinadas que pueden dar lugar al desarrollo de esta
enfermedad a lo largo de la vida.

Maria Sanchez-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 patologia congénita
de origen genético, de manera que el estatus
de epiléptico acompana a los afectados
desde el nacimiento. Pero no siempre es asi;
de hecho, las epilepsias secundarias, es
decir, aquellas que se adquieren a lo largo de
la vida por distintos motivos, son las mas
comunes. Algo que no es de extrafar si se
tiene en cuenta que practicamente cualquier
tipo de lesion cerebral puede provocar crisis
epilépticas.

Los neurdlogos saben muy bien que el riesgo
de sufrir esta patologia aumenta con el
envejecimiento. “En la poblacion adulta va
haciéndose mas frecuente porque con el paso
de los afos crece la tendencia a que
aparezcan lesiones, sobre todo infartos
cerebrales, que pueden predisponer a tener
epilepsia”, explica Diego Barragan, neurélogo
responsable de la Unidad de Epilepsia del
Hospital Universitario Principe de Asturias de
Alcala de Henares (Madrid).

En resumen, la epilepsia puede debutar a

Este sitio web utiliza cookies. Al seguir utilizando este sitio web usted esta dando el consentimiento a las cookies que
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2de9 21/06/2023, 15:13



¢ Quién Tiene Mas Riesgo De Padecer Epilepsia? - Diario El Pepazo https://www.elpepazo.com/quien-tiene-mas-riesgo-de-padecer-epilepsia/

que en torno al 80% de las epilepsias son
adquiridas o secundarias y solo el 20%
pueden considerarse primarias o congénitas.

Segun datos de la SEN, mas de 400.000
personas padecen epilepsia en Espana y
unos 80.000-100.000 casos corresponderian
a ninos. Por lo tanto, se puede hablar de dos
picos de aparicion de esta patologia: en la
primera infancia y a partir de los 60-65 afos.

&Y qué es la epilepsia exactamente? Es una
entidad que va mucho mas alla de la imagen
estereotipada de una persona que
experimenta convulsiones. “Una persona
padece epilepsia cuando ha tenido dos o
mas crisis epilépticas. Y se denomina crisis
epiléptica a cualquier episodio neuroldgico
generado por una excesiva actividad eléctrica
de las neuronas cerebrales”, explica Juan
José Poza, coordinador del Grupo de Estudio
de Epilepsia de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN).

Mas 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 mas de
30 tipos de crisis epilépticas”, senala el
neurdlogo. Estas son algunas de ellas:

= Alteraciones del movimiento.
= Problemas de la memoria.
= Alteraciones de los sentidos.

= Afectacion del nivel de conciencia con
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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 especifico 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 mas
importantes:

Ictus

“En torno a 1 de cada 10 ictus desembocan
en epilepsia”, resalta Barragan. Se trata,
sobre todo, de los accidentes
cerebrovasculares que se producen en la
corteza cerebral. “Los ictus que ocurren en
zonas mas profundas del cerebro no tienen
tanta propension a generar crisis epilépticas”,
asevera el neurodlogo. 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 patologias. Se calcula que
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mayores.

Traumatismos

La epilepsia postraumatica se suele
manifestar algun tiempo -incluso

afnos- 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 si
produce una lesién 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 lesion que generen dichos

tumores.
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ENFERMEDAD NEURODEGENERATIVA

Vivir con ELA: "Es jodido, porque te deja ver lo que tu sufres y lo que sufren los
demas”

Anibal Martin lleva cuatro afios con la enfermedad y, como el resto de pacientes, pide mas recursos y que la ansiada ley de la ELA, ahora
bloqueada, sea una realidad

000»O®O

Nieves Salinas

Madrid | 21-06-23 | 08:13

Vivir con ELA: Es jodido, porque te deja ver lo que tu sufres y lo que sufren los demés” / CEDIDA

PUBLICIDAD

E n la segunday recién estrenada temporada de 'Rapa’, la exitosa serie de Movistar+, el actor Javier CAmara se arrastra con
sus muletas por distintos escenarios de Ferrol en la piel de Tomas, un antiguo profesor aficionado a resolver misterios, que
sufre esclerosis lateral amiotrofica (ELA). Hace apenas unos dias, el propio actor pedia ayudas para los enfermos a "este
Gobierno, el nuevo o quien sea" en una entrevista a Europa Press. Entre 4.000 y 4.500 personas en Espafa padecen ELAy este
miércoles conmemoran su dia internacional.

;Qué piden?. De entrada, recursos, recursos y recursos. Una nueva ley -la que estaba en pista de salida esta parada- y empatia
para una enfermedad cruel. "Es jodido, porque te deja ver lo que tu sufres y lo que sufren los demas", esquematizaa EL
PERIODICO DE ESPANA, del grupo Prensa Ibérica, Anibal Martin, enfermo desde hace cuatro afos que forma parte de la
Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA), que lleva 33 afios apoyando a los enfermos y facilitando los
servicios que no les presta la sanidad publica. Asi se presentan.

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

Un enfermo "privilegiado”

Por eso, cuando este diario entrevista a Anibal Martin se presenta como un enfermo “privilegiado". Lleva cuatro afios con la

1de5 21/06/2023, 15:59



Vivir con ELA: "Es jodido, porque te deja ver lo que tu sufres y lo que... https://www.epe.es/es/sanidad/20230621/vivir-ela-jodido-enfermedad...

Sanidad Es noticia v
o —
- @ —
Sanidad >

ENFERMEDAD NEURODEGENERATIVA

Vivir con ELA: "Es jodido, porque te deja ver
lo que tu sufres y lo que sufren los demas"

e Anibal Martin lleva cuatro afios con la enfermedad y, como el resto de pacientes,
pide mas recursos y que la ansiada ley de la ELA, ahora bloqueada, sea una realidad
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Cada aino se diagnostican 25 nuevos
casos de ELA en Aragon, enfermedad
gue afecta en la comunidad a unas 85
personas

Cada afo se diagnostican 25 nuevos casos de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) en Aragon,
enfermedad que afecta en la comunidad autbnoma a unas 85 personas. Esta patologia no tiene curay
la esperanza media de vida de los afectados es de 2 a 5 afnos.

21/6/2023 - 10:44

ZARAGOZA, 21 (EUROPA PRESS)

Cada afio se diagnostican 25 nuevos casos de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) en Aragon,
enfermedad que afecta en la comunidad auténoma a unas 85 personas. Esta patologia no tiene curay
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 Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) quiere impulsar
una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y
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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 cronica, por lo que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a
cinco afos.

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

NECESIDADES DE LOS PACIENTES

La asociacion ha explicado en una nota de prensa, que, 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 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”, ha manifestado la presidenta de la Asociacién Espafiola de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (adELA), Adriana Guevara.

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-- 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 informacién. 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 Espafia, 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 afio 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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Juan Carlos Unzué, enfermo de ELA, alerta de que 'es imposible una
vida digna para estos enfermos por la falta de ayudas' de la
administracion. Algunos pacientes, ha dicho, deciden pedir la
eutanasia para dejar de 'arruinar a la familia'.

Fuente
EFE Noticias
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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 administracion nsantesteban 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 Esparfiola de Neurologia
(SEN).

En la vispera del Dia Mundial de la ELA, Unzué ha protagonizado un
acto en el que ha conversado con su doctor, el coordinador de la Unidad

Fiincional de Fl A del Hosnital de Sant Pair Ricardo Ronias v la directora
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de la Fundacion Catalana de ELA Miquel Valls, Esther Sallés.

El exportero Juan Carlos Unzué. EFE/Andreu Dalmau Y si no, Unzué ha
avisado de que estan dispuestos a movilizarse y a sacar a la calle “mil
sillas de ruedas”, pues los enfermos estan “hartos”, ha subrayado.
headtopics.

Leer mas:

EFE Noticias »

Loading news...
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Mas de 4.000 personas padecen Esclerosis Lateral
Amiotroéfica en Espana

La Sociedad Espanola de Neurologia pide que se aumente el numero

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

20 de junio de 2023 O vy m ¢t
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Redaccion

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
qgue afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios
y, segun datos de |la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), cada afo se
diagnostican unos 900 nuevos casos en Espana.

“La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en
algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mds 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 tres y los cinco anos desde el diagnostico,
aunque en un 20% de los casos se sobreviva mas de cinco anos y un 10% mads
de diez", explica Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del
grupo de estudio de enfermedades neuromusculares de la Sociedad Espanola
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 y el Parkinson-, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 espanoles
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.
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“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 adolescencia”, comenta el Dr.
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 5% y un 10% de los casos. Por lo que
aproximadamente el 90% de los casos son ‘esporadicos’y todavia se
desconocen las causas detrds del origen de la enfermedad”, afhade.

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 disminucidn 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 espanola, 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 neuropsicoldgicos y/o rasgos de disfuncion
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 entre un 5% y un 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, porque se permite un buen control sintomatico,
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la prevencion de posibles complicaciones graves y aplicacion temprana de
medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por esa razon, desde la SEN
llevamos anos 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 una y
que, al menos, exista una unidad especializada por cada millon de habitantes,
porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar
adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y facilita la
investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad”, senala
con motivo del Dia Dia Internacional de la ELA, que se celebra manana 21 de
junio.

Y es que, a pesar de que en la ultima década se han producido avances
significativos en cuanto al diagndstico, 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 estdn en marcha
varios ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos fdrmacos y terapias. Asi
que confiamos en que en los proximos anos consigamos dar pasos aun mas
importantes tanto en la atencion medica como en el tratamiento de la ELA”,
concluye el experto.
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Cada aino se diagnostican nueve
casos nuevos de ELA enLedn

SALUD  Urbano Gonzalez, cara visible de la enfermedad en la provincia,
pide que, tras el 23J, el Ejecutivo nacional resultante no se olvide de la
propuesta de Ley La leonesa que mejor

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 tratade la
abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad
neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los musculos se
van paralizando poco a poco hasta perder completamente la movilidad
mientras la mente se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un

tratamiento capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una patologia

21/06/2023
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ella dia a dia con esperanza, lucha y alma. Los datos de los casos que se han
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

2de7 21/06/2023, 16:00
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«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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MADRID, 21 (SERVIMEDIA)

El Consejo General de Enfermeria (CGE) y 1a Asociacion Nacional de
Personas con Epilepsia (ANPE) ratificaron este miércoles el convenio de
colaboracion en el que reclaman que se instaure la figura de la enfermera

escolar en toda Espafia. x
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Desde ambas entidades se solicita a las Administraciones Publicas “que
apuesten por la figura de una enfermera en los colegios para que den
educacion para la salud”. Segun Florentino Pérez Raya, presidente del CGE,
“la salud publica es fundamental” por lo que se hace necesario "preveniry
dar pautas de salud".

Abogo por "invertir para que haya el numero suficiente de profesionales, en
este caso de enfermeras escolares, en aquellos centros educativos donde,
ademas, puede haber nifios o jovenes que padezcan epilepsia”.

Para Isabel Madrid Sanchez, presidenta de ANPE, “las enfermeras son
imprescindibles en el ambito educativo, algo que siempre hemos defendido,
desde nuestra constitucion como asociacion, pues hay poquisimas
enfermeras escolares a nivel nacional”.

x
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Anadié que “incluso hay comunidades autonomas que no cuentan con esta
figura y creemos que es una necesidad primordial, no solo para ninos con
patologias cronicas, para los que es imprescindible, sino porque a lo largo de
la jornada lectiva puede ocurrir cualquier imprevisto en que sea necesaria la
asistencia sanitaria”.

CUIDADOS A LA EPILEPSIA

Por otra parte, el convenio suscrito va a servir para poner en marcha
distintas acciones que visibilicen la importancia de las enfermeras en el
cuidado de las personas que padecen epilepsia. Como destaco Pérez Raya,
este convenio va a reformar “la labor asistencial que realizamos enfermeras
y enfermeros con estos pacientes, ya sean nifios, jovenes o incluso adultos,
que padecen una epilepsia".

Ademas, recordo que la epilepsia tiene muchos grados, "no es solamente
aquello que la poblacion en general confunde con un solo sintoma, como
son las convulsiones™.

De hecho, la colaboracion entre ambas instituciones se ha materializado en
el aval que el Consejo General de Enfermeria ha realizado de la 'Guia
multidisciplinar de epilepsia infantojuvenil'.

Se trata de “una herramienta para profesores, para personal docente y
también para familias, para que sepan qué es la epilepsia, como detectarlay
que conozcan qué necesidades tienen los nifios y adolescentes en el ambito
educativo”, remacho la presidenta de ANPE.

Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en Espafia epilepsia y cada afio se
diagnostican entre 10.000 y 20.000 nuevos casos, 1o que supone dos
personas diagnosticadas cada hora. Segun la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN), la epilepsia es la tercera enfermedad neuroldgica mas
frecuente en ancianos, y el trastorno neuroldgico mas frecuente en nifos.

(SERVIMEDIA)21-JUN-2023 14:56 (GMT +2)CAG/clc

© SERVIMEDIA. Esta informacion es propiedad de Servimedia. Sélo puede
ser difundida por los clientes de esta agencia de noticias citando a
Servimedia como autor o fuente. Todos los derechos reservados. Queda
prohibida la distribucion y la comunicacion publica por terceros mediante X
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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 Gomez, la médica
rehabilitadora Martina Fernandez, la psicéloga clinica Yolanda Castro, la neuméloga Montserrat Diaz, el neurdlogo Daniel Apolinar
Garcia y la endocrina Maria Teresa Fernandez. SERGAS

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

21 jun 2023 . Actualizado a las 05:00 h.
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han perdido la capacidad de hablar y continian comunicandose 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. Detras estan 25 pacientes (y otras tantas familias) que
tienen una enfermedad neurodegenerativa progresiva que afecta a las células
nerviosas responsables de controlar los musculos voluntarios. Probablemente
el rostro méas conocido en la provincia sea el de Miguel Angel Gonzalez
Suarez. El exportero del Real Madrid anuncio el pasado mes de diciembre

luchar contra la ELA
LUIS M. RODRIGUEZ

Miguel Angel, un gato en el campo y un caballero dispuesto a EQE

— Sk = |

La ELA provoca debilidad muscular, atrofia y dificultades en el movimiento,
afectando al habla, la deglucién y la respiracion. Todo ellos son atendidos en la
unidad especifica 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 patologia con sintomatologia
similar a la ELA, asi como otras dos personas con enfermedades raras que
también afectan a las neuronas motoras.

La unidad esta formada por un grupo interdisciplinar del que forman parte el
trabajador social Javier Gomez Coello, la médica rehabilitadora Martina
Fernandez Blanco, la psicéloga clinica Yolanda Castro Casanova, la
neumologa Montserrat Diaz Gutiérrez, el neurdlogo Daniel Apolinar Garcia
Estévez y la endocrina Maria Teresa Fernandez Lépez. La terapia
multidisciplinar abarca aspectos como la terapia fisica, asistencia y
rehabilitacion respiratoria, nutricion especializada, y soporte psicoldgico y
social —que busca agilizar el reconocimiento de la dependencia para que
tarde un maximo de un mes y ofrece acceso a los recursos que hay a
disposicion de los pacientes—. El objetivo es ofrecerles una atencion completa
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y personalizada en todo el proceso de la enfermedad a los afectados.

Los 25 enfermos ourensanos de ELA acuden a revision cada quince dias 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 estan acompanados. En el futuro, segun recoge el
plan director del CHUO, el objetivo es que estén todas las consultas cerca

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

La esclerosis lateral amiotrofica no tiene cura, aunque en los ultimos anos ha
habido avances significativos en el manejo de los sintomas y en la mejora de
la calidad de vida de los pacientes, aseguran desde la unidad.

Mesa informativa y fachadas iluminadas

En el area sanitaria de Ourense, Verin y Valdeorras se trabaja para mejorar los
plazos de diagndstico, ya desde atencion primaria, para empezar el
tratamiento cuanto antes y tratar de frenar el avance de los sintomas. Para
ello, poco antes de la declaracion de la pandemia del coronavirus —en marzo
del 2020— se implanté el proceso asistencial integrado, lo que facilita el
acceso de los pacientes a la atencion multidisciplinar.

Hoy, con motivo del Dia Mundial de la ELA, Aodemper instalara una mesa
informativa en el edificio Cristal del CHUO. Aodemper es la asociacion de
afectados en la provincia, que agrupa también a los enfermos de parkinson y
enfermedades raras. Buscaran dar visibilidad a la patologia y sensibilizar a la
poblacion sobre ella. Acudiran voluntarios de Aodemper asi como los
trabajadores de la unidad de ELA.

Ademas, se iluminaran de verde edificios emblematicos de la ciudad como
el puente romano, la subdelegacion del Gobierno, la Diputacion y el propio
Hospital. Es una colaboracion 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.
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Una enfermedad sin causa conocida en la que del 5 al 10 % de los
casos son heredados

Aungue no se conoce la causa exacta de la esclerosis lateral amiotréfica, los
estudios sefialan que entre el 5 y el 10 % de los casos son heredados, explica
Daniel Apolinar Garcia, jefe del servicio de Neuroloxia del CHUO y uno de los
autores del Proceso Asistencial Integrado del Sergas. La forma familiar de la
ELA generalmente presenta un patron hereditario autosémico dominante, de
ahi 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 ultimos anos se identificaron biomarcadores y se ahondé en la
comprension de los mecanismos de la enfermedad, lo que ayuda en el objetivo
de conseguir un diagndstico precoz y mas preciso.

«Aunque en algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es
comun que las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un
corto periodo de tiempo», explica Francisco Javier Rodriguez, coordinador del
grupo de estudio de enfermedades neuromusculares de la Sociedad Espanola
de Neurologia. Y afiade: «Es una enfermedad con una esperanza de vida muy
baja, estimada entre los 3 y 5 afos desde el diagndstico, aunque en un 20%
de los casos se sobreviva mas de 5 afos y un 10% mas de 10».

Archivado en: Esclerosis lateral amiotrofica CHUO
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Mas de 4.000 personas padecen esclerosis lateral
amiotréfica en Espana

®EHWE

-
Paciente con ELA.

En el 90% de los casos todavia se desconocen las causas detras del origen de la enfermedad.

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
que afecta a las neuronas responsables del control de los mudsculos voluntarios
y, segun datos de la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN), cada afio se
diagnostican unos 900 nuevos casos en Espafia. Hoy, 21 de junio, es el Dia
Internacional de la ELA.

NOTICIAS RELACIONADAS

Llega a Espafia Fintepla
(fenfluramina), un nuevo tratamiento
oral para dos formas raras de
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algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es comdn que las La Sociedad Espafiola de Neurologia
personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto periodo de publica el primer ‘Manual de
. . . . Urgencias Neuroldgicas’
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 o

brevi s de 5 af 10% més de 10" h licado el d Cientificos del CSIC revelan la
casos se sobreviva mas de 5 afios y un 10% mas de 10", ha explicado el doctor estructura de la proteina
Francisco Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del Grupo de Estudio de responsable de la enfermedad de
Enfermedades Neuromusculares de la SEN. Huntington

“La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo
que es comun que las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto
periodo de tiempo”.

Debido a que la esperanza de vida en los pacientes de ELA es tan baja, aunque en Espafia sea la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comin 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% de los casos la enfermedad
comienza a debutar en personas que aiin se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que el
impacto sociosanitario de esta enfermedad sea atin 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.

Es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 afios desde el
diagnostico

“La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 aios 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 doctor Francisco
Javier Rodriguez de Rivera. “Cuando la enfermedad debuta de forma temprana, generalmente se debe a las formas
hereditarias de la enfermedad y ya se han logrado identificar varios genes implicados. En todo caso, las formas
"familiares” solo suponen entre un 5y un 10% de los casos. Por lo que aproximadamente el 90% de los casos son
"esporadicos” y todavia se desconocen las causas detrds 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 midsculos que controlan el habla, la deglucién, la respiracién 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.

“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’.
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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 prevencién de posibles complicaciones
graves y aplicacion temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por esa razoén, desde la SEN llevan afios
insistiendo en la necesidad de creacién de un mayor nimero de Unidades Especializadas”, destaca el doctor Francisco
Javier Rodriguez de Rivera.

e,

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 millon de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar
adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de
esta enfermedad”.

"Creemos necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de una y que, al menos,
exista una Unidad especializada por cada millon de habitantes”.

Y es que, a pesar de que en la dltima 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.
Ademds, en la actualidad estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias.
Asi que confilamos en que en los préximos afios consigamos dar pasos aln mas importantes tanto en la atencién médica
como en el tratamiento de la ELA”, ha concluido el doctor Rodriguez de Rivera.
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Neurdlogos apuntan que hasta 4.500 personas
padecen actualmente ELA en Espana-

La Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia
Internacional de la esclerosis lateral amiotrofica (ELA), que se celebra hoy
miércoles 21 de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente
la enfermedad en Espana.

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios. Cada
ano se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espana.
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algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es comUn que
las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto periodo
de tiempo. Ademas, 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
Alzheimery el Parkinson, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 esparioles
conviven actualmente con esta enfermedad.

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

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

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

"La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un tratamiento
curativo. Actualmente su manejo se centra en aplicar terapias multidisciplinares
que permiten retrasar de forma moderada la progresion de la enfermedad. Y, en
este sentido, sabemos que el seguimiento de los pacientes en unidades
multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y supervivencia de los
pacientes, porque se permite un buen control sintomatico, la prevencion de
posibles complicaciones graves y aplicacion temprana de medidas de soporte
ventilatorio o nutritivo.

Por esa razdn, desde la SEN llevamos aios 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 millon de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor
forma de tratar adecuadamente a estas personas, sino que también ayuday
facilita la investigacidn, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad".

A pesar de que en la ultima década se han producido avances significativos

3de8 21/06/2023, 15:16
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investigacion."Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi

como controlary 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 aiin mas

importantes tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA", ha

concluido el experto.
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Neurdlogos abogan por mas formacion para aplicar la
eutanasia en pacientes con enfermedades neuroldgicas

Neurdlogos apuntan que hasta 4.500 personas padecen
actualmente ELA en Espana
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benzodiacepinas por su uso indiscriminado

Vinculan la obesidad a mayor riesgo de enfermedades
psiquiatricas

Obtencion de tejido cerebral de pacientes vivos para
investigacion en psiquiatria

El Centro de Neurologia Avanzada implanta una unidad
integral de Psiquiatria de Nifio y Adolescentes en Cadiz
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21), dia mundial de la ELA

(Miércoles, 21 de junio de 2023)Hoy, 21 de junio, se conmemora el Dia Mundial de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA). Cada afio se diagnostican 13 nuevos casos de ELA en Mavarra, enfermedad que
afecta en la Comunidad Foral a mas de 40 personas. La Asociacion Espaficla de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (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 ELAy 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, aungue es verdad que
existe cierta relacion, la realidad es que se trata de |la abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotrofica,
una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los musculos se van
paralizando poco a poco hasta perder completamente la movilidad mientras la mente se mantiene
intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla para convertirla
en una patologia cronica, por lo que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a
cinco afos. Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a
alrededor de 13 navarros al afio y que la padecen en la Comunidad Foral de Navarra mas de 40
personaslas cuales se enfrentan a ella dia a dia con esperanza, lucha y alma.
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La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) lleva 33 afios apoyando a los enfermos junio 2023
y facilitando los servicios que no les presta la Sanidad Pulblica. En el afio 2022 ha atendido a 687
enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias mayo 2023
sobre dependencia y discapacidad y aportandoles 1.500 productos de apoyo segln sus necesidades en abril 2023
cada fase de la enfermedad.

marzo 2023

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 Amiotrdfica cada vez necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas
programas asistenciales y, sin embargo, todo esto practicamente lo tienen que costear de sus bolsillos.
El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de las familias no pueden costearse los
tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una calidad de vida digna.

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

febrero 2023
enero 2023
diciembre 2022
noviembre 2022
octubre 2022

septiembre 2022

agosto 2022
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 julio 2022
acceder a tratamientos invasivos (traqueostomia, gastrostomia, etc.) por carecer de familiares o junio 2022
cuidadores que mantengan esa atencion las veinticuatro horas del dia.

) ; . . mayo 2022

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, abril 2022
50 en régimen interno (algunas de estancia temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Dia.

marzo 2022
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Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a los que adELA aporta su
experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el objetivo de lograr una buena base en
este primer centro de Madrid que después pueda trasladarse y hacerse realidad en todas las
Comunidades Auténomas.

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este proyecto que va a permitir
seguir viviendo a los enfermos. No obstante, es un plan que aln 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", afiade Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espafia, segln datos ofrecidos por la
Sociedad Espafola 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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Neurélogos apuntan que hasta 4.500 personas padecen
actualmente ELA en Espaiia

000~ -~

20 jun 2023. 17.50H SELEEEN @ 4 MINUTOS
MADRID, 20 (EUROPA PRESS)

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia Internacional de la esclerosis lateral
amiotrdfica (ELA), que se celebra este miércoles 21 de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente la
enfermedad en Espafia.

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

"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos pacientes la evolucién de la
enfermedad es mas lenta, es comun que las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto
periodo de tiempo. Ademas, es una enfermedad con una 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 que aun se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que
hace que el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea ain mayor.

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

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

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

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

"La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un tratamiento curativo. Actualmente su manejo se centra en
aplicar terapias multidisciplinares que permiten retrasar de forma moderada la progresion de la enfermedad. Y, en este
sentido, sabemos que el seguimiento de los pacientes en unidades multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y
supervivencia de los pacientes, porque se permite un buen control sintomatico, la prevencién de posibles
complicaciones graves y aplicacién 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 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".

A pesar de que en la Ultima década se han producido avances significativos en cuanto al diagnodstico, 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 fdrmacos y terapias. Asi que
confiamos en que en los proximos afios consigamos dar pasos aln mas importantes tanto en la atencién médica como
en el tratamiento de la ELA", ha concluido el experto.

Las informaciones publicadas en Redaccién Médica contienen afirmaciones, datos y declaraciones procedentes de instituciones oficiales y profesionales sanitarios. No obstante, ante cualquier duda relacionada con su
salud, consulte con su especialista sanitario correspondiente.
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Cada aio se diagnostican unos 900 nuevos casos de ELA en Espana.

buscar agui Buscar

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas responsables del
control de los misculos voluntarios y, segln datos de la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN), cada afio se diagnostican
unos 900 nuevos casos en Espaiia. Mafiana, 21 de junio, es el Dia Internacional de la ELA. Siguenos

“La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos pacientes la
evolucién de la enfermedad es mas lenta, es comin que las personas afectadas pasen a ser
totalmente dependientes en un corto periodo de tiempo. Adema3s, es una enfermedad con una
esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 anos desde el diagnostico, aunque en un 20%
de los casos se sobreviva mas de 5 aiios y un 10% mas de 10, explica Dr. Francisco Javier
Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de Ia
SEN.
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Debido a que |a esperanza de vida en los pacientes de ELA es tan baja, aunque en Espaiia sea |a tercera enfermedad junio 2023
neurodegenerativa mas comin -tras el Alzheimer y el Parkinson-, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 espafoles conviven
actualmente con esta enfermedad, segin la SEN.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas del 50% de los casos la enfermedad comienza 1 2 3 4
a debutar en personas que alin se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que el impacto
sociosanitario de esta enfermedad sea alin mayor. La SEN estima en mds de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por

paciente, muy superior al de otras enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer o el Parkinson. 12 13 14 15 16 17 18
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