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Cada ano se diagnostican 40 nuevos

casos de ELA en Castilla - La Mancha
@ roriorge

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres letras y,
aunque es verdad que existe cierta relacion, la realidad es que se trata de la
abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, una enfermedad
neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los musculos se
van paralizando poco a poco hasta perder completamente la movilidad mientras
la mente se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento
capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo
que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco afios.
Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una enfermedad que
se diagnostica a alrededor de 40 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:

Casos nuevos al aiio Personas que padecen ELA
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Albacete 7 25
Ciudad Real 9 32
Cuenca 4 13
Guadalajara 5 17
Toledo 14 46

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

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos
pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atencion y
vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica
cada vez necesitan mas productos de apoyo, méas 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 Asociacién Espafiola de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

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

“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’, aflade Adriana Guevara. Las aproximadamente
3.000 personas que padecen ELA en Espafia, segun 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
Amiotrofica pero unas 900 fallecen a causa de esta patologia.
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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
Asociacion Espariola 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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Cada ano se diagnostican 40 nuevos casos de
ELA en Canarias, enfermedad que afecta en
las islas a alrededor de 150 personas

& 21 junio, 2023 (https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/2023/06/21/cada-ano-se-
diagnostican-40-nuevos-casos-de-ela-en-canarias-enfermedad-que-afecta-en-las-islas-a-alrededor-
de-150-personas/) & admin (https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/author/admin/) &
Aglimes (https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/category/actualidad/aguimes/), Ingenio
(https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/category/actualidad/ingenio/), Mogan
(https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/category/actualidad/mogan/), San Bartolomé de
Tirajana (https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/category/actualidad/sanbtetirajana/), Santa

Lucia de Tirajana (https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/category/actualidad/sluciatirajana/)

21 de junio, Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA)

La Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotroéfica (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 A
multidisciplinares que se han creado para hacer realidad la primera residencia integral
PRiAdPstRagientes con ELA y solicita un centro alternativo mientras se lleva a cabo su
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puesta en marcha

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres letras y, aunque es
verdad que existe cierta relacion, la realidad es que se trata de la abreviatura de la Esclerosis
Lateral Amiotroéfica, una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad.
Con ella, los musculos se van paralizando poco a poco hasta perder completamente la
movilidad mientras la mente se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un
tratamiento capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo
que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco afios. Este
miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a
alrededor de 40 canarios al afio y que la padecen en las islas alrededor de 135 personas
las cuales se enfrentan a ella dia a dia con esperanza, luchay 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 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.

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos pacientes son
cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atencion y vigilancia las 24 horas del dia.
Las personas con Esclerosis Lateral Amiotréfica cada vez necesitan mas productos de apoyo,
mas ayudas técnicas, mas programas asistenciales y, sin embargo, todo esto practicamente lo
tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de
las familias no pueden costearse los tratamientos necesarios que sirven para ofrecery
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 A
electoral para que, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y
Efgﬁﬁiat%hes, vea la luz en el minimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara, presidenta de
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la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

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

horas del dia.

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

Centro de Dia.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a los que adELA
aporta su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el objetivo de lograr
una buena base en este primer centro de Madrid que después pueda trasladarse y hacerse
realidad en todas las Comunidades 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 aln requiere mucho
trabajo y recopilacién de datos e informacién. Nuestra pregunta es, ;qué pasa con los
pacientes de ahora? Ellos necesitan un centro alternativo para vivir’, afiade Adriana Guevara.

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

ELA (https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/tag/ela/)

DEJA UN COMENTARIO

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

Comentario

Translate »

3de 14 21/06/2023, 16:06



Neurologos apuntan que cerca de 4.500 espaiioles padecen ELA https://www.catalunyapress.es/articulo/saladeespera/2023-06-21/434...

1de5

Miércales, 21 de junio de 2023 PRESSDIGITAL - THE ECONOMY JOURNAL - GALICIAPRESS - CATALUNYAPRESS - VILAPRESS Publicidad Catala @

Catalunya PRESS

PORTADA POLITICA Y SOCIEDAD MUNICIPIOS ECONOMIAY RSC DEPORTES CULTURA ENTREVISTAS OPINION SALA DE ESPERA CIENCIA TURISMO CORAZON

f ¥ B in =

CLAVES DEL DIA

cumbre Govern Badalona santroc Cambra de Comerg de Barcelona Infraestructuras Catalunya déficit Hospital Bellvitge Referencia Obesidad

Neurdlogos apuntan que cerca de 4.500
espaiioles padecen ELA

Este 21 de junio se celebra el Dia Internacional para combatir esta enfermedad

Mari Luz Llac Pontos | Miércoles, 21 de junio de 2023, 10:53
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Descubre la historia completa
La Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia en fundacionlacaixa.org

Internacional de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA), que se celebra este miércoles
21 de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente la enfermedad en
Espana.

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas responsables del control de los miisculos voluntarios. Cada
ano 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 mas lenta, es comin que las personas
afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto periodo de tiempo.Ademas, es

una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 anos desde
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el diagnostico, aunque en un 20 por ciento de los casos se sobreviva mas de 5 anos 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 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
por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas que atn se
encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que el impacto
sociosanitario de esta enfermedad sea atin 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.

"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 5 y 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 miisculos
que controlan el habla, la deglucion, la respiracion o en los musculos de las
extremidades, por lo que los sintomas de inicio més frecuentes son la debilidad muscular
y la disminucién de la masa muscular en las extremidades y hasta un tercio de los
pacientes acude por primera vez a la consulta por tener dificultades para hablar o para
tragar.

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

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

Por ello, ha reivindicado la necesidad de que todos los hospitales de referencia
"dispongan de una y que, al menos, exista una Unidad especializada por cada mill6n 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".

Apesar de que en la dltima década se han producido avances significativos en cuanto al
diagnéstico, tratamiento, predicciéon y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue
requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

"Respecto a hace unos anos, ahora se puede diagnosticar antes, asi como controlar y
tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos
en fase 3, con diversos firmacos y terapias.Asi que confiamos en que en los proximos
anos consigamos dar pasos ain mas importantes tanto en la atencion médica como en el
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tratamiento de la ELA”, ha concluido el experto.
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Aquest 21 de juny se celebra el Dia Internacional per
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Un home amb cadira de rodes. Foto: Europa Press

La Societat Espanyola de Neurologia (SEN) ha
recordat, amb motiu del Dia Internacional de
I'esclerosi lateral amiotrofica (ELA) , que se celebra
aquest dimecres 21 de juny, que entre 4.000 i 4.500
persones pateixen actualment la malaltia a Espanya.

L' esclerosi lateral amiotrofica (ELA) és una malaltia
neurodegenerativa que afecta les neurones
responsables del control dels musculs voluntaris .
Cada any es diagnostiquen uns 900 casos nous a Espanya.

"LELA és una malaltia neuromuscular progressiva pel
que, encara que en alguns pacients l'evolucié de la
malaltia és més lenta, és comu que les persones afectades
passin a ser totalment dependents en un curt periode de
temps. A més, és una malaltia amb una esperanca de vida
molt baixa, estimada entre els 3-5 anys des del
diagnostic, encara que en un 20% dels casos se
sobrevisqui més de 5 anys i un 10% més de 10”, ha
explicat el coordinador del Grup d'Estudi de Malalties
Neuromusculars de la SEN, Francisco Javier Rodriguez de
Rivera.

Com que l'esperanca de vida en els pacients d'ELA és tan
baixa, encara que a Espanya sigui la tercera malaltia
neurodegenerativa més comuna després de I'Alzheimer i

https://www.catalunyapress.cat/article/sala-despera/2023-06-21/4341...
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el Parkinson, la SEN calcula que uns 4.000-4.500
espanyols conviuen actualment amb aquesta malaltia.

https://www.catalunyapress.cat/article/sala-despera/2023-06-21/4341...

La nit és magica.
D'altra banda, ia diferencia d'altres malalties Recorre-la amb
neurodegeneratives, en més del 50 per cent dels casos la el Barcelona N ig ht To

malaltia comenca a debutar en persones que encara es
troben en edat laboral, plenament productives, cosa que
fa que l'impacte sociosanitari d'aquesta malaltia encara
sigui més gran.

La SEN estima en més de 50.000 euros anuals el cost
sociosanitari per pacient, molt superior a altres malalties
neurodegeneratives com 1'Alzheimer o el Parkinson.

"Ledat mitjana d'inici de I'ELA es troba entre els 60-69
anys encara que es poden donar casos en tots els rangs
d'edat, també fins i tot -pero amb menor incidéncia- a la

(4

infancia oa 'adolescencia. Quan la malaltia debuta de f\‘
b |H

forma primerenca, generalment es deu a les formes LA p*qlt‘l "’I’* h:l "‘1’

hereditaries de la malaltia i ja s’han aconseguit
identificar diversos gens implicats.En tot cas, les formes
familiars només suposen entre un 5 i un 10 per cent dels
casos. per cent dels casos sén esporadics i encara no se
saben les causes darrere de l'origen de la malaltia”, ha
reblat Rodriguez de Rivera.

Les manifestacions cliniques de 'ELA sén molt variables:
la malaltia no es manifesta de la mateixa manera en tots
els pacients. La malaltia es pot iniciar als masculs que
controlen la parla, la deglucié, la respiracié o als musculs
de les extremitats, per la qual cosa els simptomes d'inici
més freqilients son la debilitat muscular i la disminucié
de la massa muscular a les extremitats i fins i tot un terg
dels pacients acudeix per primera vegada a la consulta
per tenir dificultats per parlar o per empassar-se.

Amb el temps, 1'ELA evolucionara generant paralisi
muscular i produint a les persones que la pateixen la
incapacitat de moure's, respirar i parlar.

Mis preferencias

21/06/2023, 16:10



Neurolegs apunten que prop de 4.500 espanyols pateixen ELA

4 de 7

"L'ELA és una malaltia greu per a la qual no existeix un
tractament curatiu. Actualment el seu maneig se centra a
aplicar terapies multidisciplinars que permeten
endarrerir de manera moderada la progressio de la
malaltia. I, en aquest sentit, sabem que el seguiment dels
pacients en unitats multidisciplinars aconsegueix
millorar la qualitat de vida i supervivencia dels pacients,
perque es permet un bon control simptomatic, la
prevencio de possibles complicacions greus i aplicaci
primerenca de mesures de suport ventilatori o nutritiu,
per aixo des de la SEN portem anys insistint en la
necessitat de creacié d'un nombre més gran d'unitats
especialitzades”, ha destacat el doctor.

Per aix0, ha reivindicat la necessitat que tots els
hospitals de referéncia "disposin d'una i que, almenys, hi
hagi una unitat especialitzada per cada mili6é d'habitants,
perque no només s'’ha constatat que és la millor manera
de tractar adequadament aquestes persones, sind que
també ajuda i facilita la investigacio, tan necessaria quan
parlem d'aquesta malaltia”.

Tot i que en la darrera decada s'han produit avencos
significatius pel que fa al diagnostic, tractament,
prediccid i seguiment d'aquesta malaltia, 'ELA continua
requerint enormes esforcos en recerca.

"Respecte a fa uns anys, ara es pot diagnosticar abans,
aixi com controlar i tractar millor. A més, en l'actualitat
estan en marxa diversos assaigs clinics, alguns en fase 3,
amb diversos farmacs i terapies. Aixi que confiem que en
els propers anys aconseguim fer passos encara més
importants tant en I'atencié medica com en el tractament
de I'ELA", ha conclos l'expert.

ARXIU EN: Catalunyapress sala d'espera esclerosi lateral amiotrofica ELA

Dia Mundial casos Espanya

f L in
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Cada ano se diagnostican 11 nuevos
casos de ELA en Cantabria

DIGITALY |

O Una persona afectada de ELA

o 20 DE JUNIO DE 2023, 15:01
eldiario
cantabria..

Este miércoles 21 de junio se celebra el Dia Mundial de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA), una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 17
cantabros al afio y que padecen alrededor de 40 personas en la comunidad.

La Asociacién Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) ha sefialado
su intencion de ayudar a impulsar una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de
todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, para que
"vea la luz en el minimo plazo posible”.

1de4 21/06/2023, 16:22
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Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, recuerda que
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 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores,
asesorias sobre dependencia y discapacidad y aportandoles 1.500 productos
de apoyo segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de estos
pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atencion y
vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con esclerosis lateral 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", sefialan en una nota.

"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 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.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA, 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”. Cada ano 900
personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica pero unas 900
fallecen a causa de esta patologia, por este motivo afirman que "con la ELA no
hay tiempo que perder".

¥  CANTABRIA NUEVOS ANO ELDIARIOCANTABRIA EL DIARIO CANTABRIA CASOS
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Cada aho se diagnostican 40 nuevos

casos de ELA en Castilla - La Mancha
@Porangel

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres letras
y, aunque es verdad que existe cierta relacion, la realidad es que se trata de la
abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, una enfermedad
neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los musculos se
van paralizando poco a poco hasta perder completamente la movilidad mientras
la mente se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento
capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo
que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco afios.
Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una enfermedad que
se diagnostica a alrededor de 40 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:
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Telynet lanza una nueva RRSS para empresas "BJOIN de
Telynet" | Noticias de Castilla-La...

Leer mas...
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
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 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 Amiotrofica (adELA).

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

https://diariodelamancha.com/cada-ano-se-diagnostican-40-nuevos-ca...
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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 atn requiere mucho trabajo y recopilacion de datos e informacion.
Nuestra pregunta es, ;jqué 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, segun datos ofrecidos por la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), y sus familias esperan con ansia que
edtd&WMiciativas se lleven a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay tiemp®&'f{ie
e sy A e o Sy i % e e i g o s
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21 de junio, Dia Mundial de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA)

Por Redaccién El Faro - 21 junio, 2023

EL FARO

Cada afo se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en Andalucia,

enfermedad que afecta en la comunidad a mas de 550 personas

Un enfermo de ELA en silla de ruedas.

La Asociaciéon Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) quiere
impulsar una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos los grupos
parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, que vea la luz en el

minimo plazo posible

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

alternativo mientras se lleva a cabo su puesta en marcha
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ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres
letras y, aunque es verdad que existe cierta relacion, la realidad es que se
trata de la abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad
neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los
musculos se van paralizando poco a poco hasta perder completamente la
movilidad mientras la mente se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco
existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una
patologia crénica, por lo que los pacientes tienen una esperanza media de
vida de entre dos a cinco afios. Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial
de la ELA una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 160 andaluces
al afo y que la padecen en Andalucia més de 550 personas las cuales se
enfrentan a ella dia a dia con esperanza, lucha y alma. Los datos de

Andalucia por provincias son:

Casos nuevos Personas que padecen ELA
Almeria 14 47
Cadiz 24 82
Cordoba 15 50
Granada 18 61
Huelva 10 35
Jaén 12 40
Malaga 33 112
Sevilla 37 128

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

segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollandose la ELA, las necesidades de
estos pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una
atencion y vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con Esclerosis
Lateral 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 gque sirven para ofrecer y mantener una calidad de

vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante
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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 Espafola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA).

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

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

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

Comunidades Auténomas.

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

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Esparfia, seguin
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 Amiotroéfica pero unas 900 fallecen a

causa de esta patologia tan cruel.
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ELA: CADA ANO SE DIAGNOSTICAN
UNOS 900 NUEVOS CASOS EN
ESPANA

(https://www.pacientesenbuenasmanos.com/wp-content/uploads/2019/12/silla-de-

ruedas.jpg)

Redaccion, 21-06-2023.- 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 Espainola de Neurologia (SEN), cada aio se

diagnostican unos 900 nuevos casos en Espana. Manana, 21 de junio, es el Dia

Internacional de la ELA.
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“La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que,
aunque en algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mas
lenta, es comun que las personas 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 ainos desde el diagnostico, aunque en un 20% de los casos se
sobreviva mas de 5 ainos y un 10% mas de 10”, explica Dr. Francisco
Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la SEN.

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, segun la SEN.

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.

(https://twitter.com/share?url=https://www.pacientesenbuenasmanos.com/ela-cada-ano-se-diagnostican-

unos-900-nuevos-casos-en-espana/)

(http://www.facebook.com/sharer.php?u=https://www.pacientesenbuenasmanos.com/ela-cada-ano-se-

diagnostican-unos-900-nuevos-casos-en-espana/)

(https://plus.google.com/share?url=https://www.pacientesenbuenasmanos.com/ela-cada-ano-se-diagnostican-

unos-900-nuevos-casos-en-espana/)

(http://www.linkedin.com/shareArticle?mini=true&url=https://www.pacientesenbuenasmanos.com/ela-cada-

ano-se-diagnostican-unos-900-nuevos-casos-en-espana/)
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NEUROLOGIA

Dia Mundial de la ELA: ;Cuales son los
factores de riesgo de esta enfermedad
degenerativa?

e Segln los expertos, todos los pacientes con esta enfermedad terminan por
desarrollar trastornos de suefio, lo que impide recuperarse de la fatiga musculary
mental

Caddy: jPara todo lo que @
venga!

¢Llevar a los nifios al cole? jVenga!
i Escaparse el finde? {Venga! ;Ir al
trabajo? jVenga! Venga lo que venga,
con el Caddy nada pn

& Volkswagen iDesciibrelo!

Se lee en
minutos

Rebeca Gil

21 de junio del 2023 a las 14:00. Actualizada a las 14:02

1dell 21/06/2023, 16:18



ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA | Sintomas y esperanza d... https://www.epe.es/es/salud/2023062 1/dia-mundial-ela-sintomas-espe...

f v © 0 =

0
| Comentarios N2

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad
degenerativa que afecta a las neuronas que transmiten los impulsos
nerviosos desde el Sistema Nervioso Central a los diferentes musculos
del cuerpo: a las lamadas motoneuronas o neuronas motoras.

Es una enfermedad cronica, letal. Ademas, es la patologia mas
frecuente dentro de las enfermedades neuromusculares. Cada afio en
Espafia, seglin datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN),
unas 700 personas comienzan a desarrollar los sintomas de esta

enfermedad.

Aunque existen personas que se ven afectadas por esta enfermedad a
edades muy tempranas (segunda o en la tercera década de vida) e
incluso se han diagnosticados algunos casos en la infancia, muy pocos,
la incidencia maxima de esta enfermedad se situa entre los 60y 70
anos.
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En los pacientes con ELA, el deterioro y la pérdida progresiva de las
neuronas motoras hara que sufran una grave afectacién muscular que
provocara la paralizacién progresiva del paciente hasta su paralisis

completa.

L%

La insuficiencia respiratoria es la principal causa de muerte en la mayoria los pacientes con ELA./

SINTOMAS DE LA ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA

Como explica el doctor Alejandro Horga, Coordinador del Grupo de
Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, los principales
sintomas de esta enfermedad son:
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e Debilidad muscular.

e Atrofia.

e Contracciones musculares o rigidez.
e Tension muscular (espasticidad).

“Esta es la sintomatologia mas caracteristica de esta enfermedad, que
generalmente suele debutar en los musculos de las extremidades (en el
60-85% de los casos). Aunque hasta en un tercio de los pacientes se
inicia en los musculos bulbares, encargados del habla, la degluciony la
masticacion”, explica el doctor.

“Pero, puesto que se trata de una enfermedad que progresa muy
rapidamente, pronto otros grupos musculares comenzaran a verse
afectados, convirtiéndose especialmente peligrosa cuando la
enfermedad comienza a afectar a los musculos respiratorios”,
concluye.

EL 50% DE LOS PACIENTES FALLECEN EN
MENOS DE 3 ANOS

Es precisamente la insuficiencia respiratoria producida por la
afectacion de los musculos respiratorios es la principal causa de
muerte en la mayoria los pacientes con ELA. Una vez que comienzan
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los sintomas, la mitad de los pacientes fallecen en menos de 3 afios, un
80% en menos de 5 afios, y la mayoria (el 95%) en menos de 10 afios.

Y es esta alta mortalidad la que provoca que en la actualidad solo
entre 3.000 y 4.000 personas padezcan la enfermedad en Espafa, a
pesar de que es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun,
tras el Alzheimer y el Parkinson, en nuestro pais.

Todavia no se conocen las causas de la enfermedad. /

TODAVIA NO SE CONOCE EL ORIGEN DE LA
ENFERMEDAD

Hasta el momento, las investigaciones no han podido determinar
cuales son las causas que desencadenan esta enfermedad, aunque los
expertos apuntan a un origen multifactorial.

e “En la mayoria de los casos no se ha podido determinar el origen de la
enfermedad, lo mas probablemente es que no exista una explicacion unica, sino
una combinacién de factores que conllevan a la neurodegeneracién en la ELA”,

explica el doctor Alejandro Horga.

De hecho, se sabe que entre un 5y un 10% de los casos tienen un
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origen hereditario, un porcentaje muy pequefio.

e “También, existen estudios que apuntan otros como fumar, haber padecido
alguna infeccién viral previa, la exposicidon habitual a metales pesados o
pesticidas, haber realizado actividades fisicas intensas asiduas...”, comenta el

neurdlogo.

Lo que si parece claro que es que “ser hombre y tener una edad
avanzada son los unicos factores de riesgo que se han podido
establecer con claridad”.

ELAY TRASTORNOS DEL SUENO

La degeneracion muscular que provoca la ELA en los pacientes hace
que el sueiio sea fundamental para estos pacientes, por su funcién
reguladora y reparadora. Porque dormir bien permite recuperarse de la
fatiga muscular y mental “Si mejoras suefio, mejoras funcionalidad
motora y, por ende, la calidad de vida”, explica el neurdlogo
responsable de la Unidad del Suefio del Centro de Neurologia
Avanzada (CNA).

Y aqui aparece el problema porque, segun este experto, “todos los
pacientes con esta enfermedad terminan por desarrollar trastornos de
suefo, que vienen motivados por factores de distinta naturaleza como
las apneas obstructivas, y/o centrales o el discomfort posicional”.

La falta de sueio a su vez provoca o agrava los problemas mentales o
emocionales que provoca la ELA en los pacientes. No hay que olvidar
que, segun los datos de la SEN, el 30% de ellos sufren ansiedad y el
44% depresion, unos porcentajes muy altos respecto a las que
presenta la sociedad general.

Noticias relacionadas

o Un medicamento para el alzhéimer es eficaz también para la ELA

e ;Dormir poco engorda? ;Cémo influye el suefio en la salud cardiovascular?

A las manifestaciones fisicas y mentales de la ELA, se suman, ademas,
la “somnolencia diurna excesiva o hipersomnia, ademas de los
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calambres y la fatiga”, afectan gravemente a la calidad de vida de las
personas con esclerosis lateral amiotréfica “con el handicap de que no
poder prescribir benzodiacepinas por ser relajantes musculares”, afiade
el doctor Pérez.

Por todo ello, este experto insiste en la necesidad de desarrollar
programas de investigacion especificos entorno al suefio y la ELA, con
el fin evitar el agravamiento de los sintomas propios de esta patologia
que provoca la falta de descanso a los que la padecen.
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ENFERMIDADE NEURODEGENERATIVA

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

Anibal Martin leva catro anos coa enfermidade e, como o resto de pacientes, pide mais recursos € que a
ansiada lei da ELA, agora bloqueada, sexa unha realidade

Eq
Nieves Salinas

Madrid | 21-06-23 | 08:13 | Actualizado as 15:35
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Vivir con ELA: "E fodido, porque che deixa ver o que ti sofres e o que sofren os demais" / CEDIDA

PUBLICIDAD

N a segunda e recentemente estreada tempada de 'Rapa’, a exitosa serie de Movistar+, o actor
Javier Camara arrastrase coas suas muletas por distintos escenarios de Ferrol na pel de Tomas, un
antigo profesor afeccionado a resolver misterios, que sofre esclerose lateral amiotréfica (ELA). Hai

1de 10 21/06/2023, 16:12
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Cada ano se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en Andaluciay En
Huelva la cifra asciende a 10
¢ En Huelva hay 10 casos nuevos diagnosticados cada ano y 35 personas que ya padecen ELA

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

h REDACCION 20/JUN./23  ACTUALIZADO: 20/JUN./23-09:56

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres letras y, aunque es verdad que existe
cierta relacion, la realidad es que se trata de la abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, una
enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los musculos se van paralizando
poco a poco hasta perder completamente la movilidad mientras la mente se mantiene intacta. No tiene cura ni
tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo que
los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco ainos. Este miércoles 21 de junio es el Dia
Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 160 andaluces al aiio y que la padecen en
Andalucia mas de 550 personas. Los datos de Andalucia por provincias son:

Casos nuevos |Personas que padecen ELA
Almeria |14 47
Céadiz 24 82
Cérdoba |15 50
Granada |18 61
& © (4] f L4 SIGUIENTE
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La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) lleva 33 afos apoyando a los enfermos y
facilitando los servicios que no les presta la Sanidad Publica. En el ano 2022 ha atendido a 687 enfermos
impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia 'y
discapacidad y aportédndoles 1.500 productos de apoyo segun sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

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

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

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 constard de 80 plazas, 50 en régimen
interno (algunas de estancia temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Dia. Un primer centro que después
pueda trasladarse y hacerse realidad en todas las Comunidades Auténomas.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espaia, seglin datos ofrecidos por la Sociedad
Espanola de Neurologia (SEN), y sus familias esperan con ansia que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes
posible. Cada aino 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotréfica pero unas 900 fallecen a
causa de esta patologia tan cruel.

PUBLICIDAD

ELA ESCLERQSIS LATERAL AMIOTROFICA
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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

000xO®O
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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", esquematiza a 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.

PUBLICIDAD

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 crénica, 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
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Dia Mundial de la ELA, cada ano se
diagnostican 160 nuevos casos en
Andalucia

€9 Por Informativos 21 junio 2023 ®13 %o

Enfermedad que afecta en la comunidad a mas de 550
personas

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de
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estas tres letras y, aunque es verdad que existe cierta relacion, la

realidad es que se trata de la abreviatura de la Esclerosis Lateral

Amiotroéfica, una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza

por su crueldad.

Con ella, los musculos se van paralizando poco a poco hasta perder

completamente la movilidad mientras la mente se mantiene intacta.

No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla

o frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo que los

pacientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a cinco

afos. Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA

una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 160

andaluces al afio y que la padecen en Andalucia mas de 550

personas las cuales se enfrentan a ella dia a dia con esperanza,

lucha y alma. Los datos de Andalucia por provincias son:

Almeria
Cadiz
Cordoba
Granada
Huelva
Jaén
Malaga

Sevilla

Casos nuevos
14
24
15
18
10
12
33
37

Personas que padecen ELA
a7

82

50

61

35

40

112

128

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

calidad de vida digna.

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

de Esclerosis Lateral Amiotroéfica (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 (tragueostomia,
gastrostomia, etc.) por carecer de familiares o cuidadores que

mantengan esa atencion las veinticuatro horas del dia.

Primera residencia integral de ELA

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

ambulatorias como Centro de Dia.

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

pueda trasladarse y hacerse realidad en todas las Comunidades

https://www.malagaldia.es/2023/06/21/dia-mundial-de-la-ela-cada-an...
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Autdnomas.

“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”,

afade Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en
Espafa, segun 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.

Sigue nuestras Noticias
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Segun datos ofrecidos por la Sociedad Espafiola de Neurologia, cada afio se diagnostican alrededor de 160 nuevos casos
en Andalucia | M.C.

La Esclerosis Lateral Amiotrofica va poco a poco paralizando los
musculos hasta dejar al paciente sin movilidad mientras la mente se
mantiene intacta

3.000. Ese es el nimero de personas que padecen en el pais Esclerosis
Lateral Amiotrofica en Espafia (ELA). Una cifra muy alta teniendo en
cuenta que se trata de una enfermedad neurodegenerativa que va, poco a
poco, paralizando el sistema nervioso hasta dejar al paciente sin movilidad,
impidiendo la deglucién y la comunicaciéon mientras la mente se mantiene

intacta. Hoy, 21 de junio, se celebra su dia mundial.

Segun datos ofrecidos por la Sociedad Espafiola de Neurologia, cada afio
se diagnostican alrededor de 160 nuevos casos en Andalucia.
Actualmente, afecta a mas de 550 personas en nuestra comunidad. Y es
que la ELA no tiene salida ya que no hay cura ni existe un tratamiento

capaz de frenarla, por lo que los pacientes tienen una esperanza de vida
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de entre dos a cinco anos.

Para atender y cuidar a estos enfermos nacié en 1990 la Asociacién
Espafola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA), desde la que tratan
de mejorar su calidad de vida ofreciendo servicios como fisioterapia o
logopedia, facilitandoles apoyo y asesoramiento y sensibilizacion a la
poblacion sobre los efectos de esta enfermedad. Uno de los pacientes de
esta asociacion, Anibal Martin, explicaba en un video subido a YouTube
por el colectivo que “la enfermedad no tiene cura. Ahora mismo existen
multiples ensayos en todo el mundo que estan intentando buscar una
solucién pero no la tenemos aunque la encontraremos en el futuro”.
Asimismo, concluyé la grabacién con las siguientes palabras: “tu ayuda

personal también puede ayudar a consequirlo, muchas gracias”.

Comparte esta noticia desde el siguiente enlace: https://mijascom.com
/?a=27895

21/06/2023, 16:21



En la Comunidad se han atendido a mas de 718 pacientes con ELA, q... https://www.noticiasde.es/comunidad-de-madrid-2/en-la-comunidad-s...

En la Comunidad se han atendido a mas
de 718 pacientes con ELA, quienes han

tenido mas de 10.400 consultas medicas
en los principales hospitales anualmente

Por Redaccion - 21 junio, 2023

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

pacientes con ELA

MADRID, 21 (EUROPA PRESS)

La Comunidad de Madrid presta atencion hospitalaria a 718 personas con Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) en la regiéon, que concentra el mayor porcentaje de atenciones a esta
enfermedad en los centros Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario Gregorio

Marafnoén, Hospital Universitario 12 de Octubre y Hospital Clinico San Carlos.
Ademas, estos centros hospitalarios han llevado a cabo 10.414 consultas médicas y 8.583 de

Enfermeria durante el afio 2021, el dltimo con datos oficiales facilitados por el Gobierno

regional coincidiendo con el Dia Mundial de la ELA que se conmemora este miércoles.
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso
central, que afecta a las neuronas que controlan el movimiento de la musculatura voluntaria. La
afectacion se produce a distintos niveles: corteza cerebral, el tronco del encéfalo y la médula
espinal. La consecuencia es una debilidad muscular que avanza hasta la paralisis, afectando a

distintas regiones del cuerpo de forma progresiva.

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

Parkinson.

Leer mas: El PSOE-A ha decidido promover un dialogo entre Montero y
Bravo

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

hayan sido completamente aclarados.

Nuevo Alfa Romeo Tonale

Subete a bordo del Nuevo Alfa
Romeo Tonale Plug-in Hybrid Q4

Patrocinado por Alfa Romeo

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

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

relativamente discreto, la ELA genera muchisima discapacidad.
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Leer mas: El ambito de la pesca solicita al Gobierno futuro ventajas
tributarias,_la eliminacidon del impuesto sobre el valor afiadido y la

instauracién del Ministerio del Mar

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

paciente y sus cuidadores.
PRIMER CENTRO EN LA COMUNIDAD DE MADRID

En este marco, la presidenta de la Comunidad, Isabel Diaz Ayuso, anuncié el pasado mes de
febrero la puesta en marcha del primer centro publico residencial del mundo dedicado

exclusivamente a pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica.

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

12.000 metros cuadrados.

Ofrecera 50 plazas de asistencia integral en residencia tanto en régimen de internamiento como
en el de estancia temporal y otras 30 para ambulatorio. El coste estimado para su construccion
y equipamiento es de 20 millones de euros mientras que se estima que la inversién anual en

recursos humanos ascenderda a unos 5 millones de euros.

Leer mas: Escudero esta seguro de gque su sucesor hara un trabajo
excelente, ya que confia plenamente en la calidad de la cantera de la

gue dispone

RETO SOLIDARIO EN BICICLETA

Coincidiendo con el Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), esta
previsto que este miércoles finalice la tercera edicidén del reto solidario BiciclELA puesto en
marcha por la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) con la llegada de

sus cuatro participantes a Santiago de Compostela.

En concreto, estos cuatro ciclistas solidarios —Alejandro Martinez, Roberto Gémez, Borja
Jiménez e Ivan Hernandez— partieron el pasado lunes desde Madrid en bicicleta con el objetivo
de recorrer los mas de 640 kilbmetros que separan la capital y Santiago de Compostela para

recaudar fondos para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la ELA y
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sensibilizar a la sociedad sobre esta enfermedad.

Bajo el lema ‘Suma Tu Pedalada por la Vida’, esta previsto que lleguen hoy a la Plaza del
Obradoiro. Para ello, durante dos jornadas han debido de pedalear al menos 25 horas a una
velocidad media de 27 km/h, lo que supone cerca de 115.500 pedaladas para concienciar a la

sociedad de esta cruel enfermedad que suma ya a mas de 3.000 personas afectadas en

Espana.
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Madrid proyecta la residencia «mas avanzada del mundo» dedicada
exclusivamente a pacientes con ELA

+ Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos de ELA en Espaiia

« Javier Garcia Lopez: «La ELA me quita la movilidad, pero no la esperanzax
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La presidenta de la Comunidad de Madrid, Isabel Diaz Ayuso.

DIEGO BUENOSVINOS
21/06/2023 11:52 ACTUALIZADO: 21/06/2023 11:52
+ Fact Checked

La Comunidad de Madrid contintia avanzando en su sistema sanitario
publico y lo hara ahora con un nuevo proyecto, la residencia «mas
avanzada del mundo» dedicada exclusivamente a pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA). La sanidad madrilefia esta situada
como la regiéon mas competitiva a nivel europeo en esta materia dentro
del Indice de Competitividad Regional de la Unidén Europea. De las 234
regiones sometidas a examen por Bruselas, la Comunidad de Madrid se
sitlla con 127,2 puntos como la lider a nivel europeo, por delante de
Estocolmo. Con este nuevo plan, que se desarrollara en las instalaciones
de la antigua clinica Puerta de Hierro, en Mirasierra (Madrid), vuelve a
demostrar su potencial puiblico sanitario.
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DIA INTERNACIONAL DE LA ELA

Anibal Martin, enfermo de ELA: "Es una putada
gordisima pero no pierdo la esperanza, es lo iinico
que me queda"

La Esclerosis Lateral Amiotrodfica afecta en Esparia a unas 4.000 personas. La
prevalencia no varia porque cada ano se diagnostican tantos casos nuevos
como pacientes fallecen. Es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
frecuente tras el alzhéimer y el parkinson, aunque suele aparecer en edades
mas tempranas.
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Neurodlogos apuntan que cerca
de 4.500 esparioles padecen
ELA

Este 21 de junio se celebra el Dia Internacional para

combatir esta enfermedad
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La Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) ha

recordado, con motivo del Dia Internacional de la
esclerosis lateral amiotréfica (ELA), que se celebra este
miércoles 21 de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas
padecen actualmente la enfermedad en Espana.

La esclerosis lateral amiotrofica (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.

"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por

lo que, aunque en algunos pacientes la evolucion de la
enfermedad es mds lenta, es comtn que las personas
afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un
corto periodo de tiempo.Ademas, es una enfermedad con
una esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5
anos desde el diagnostico, aunque en un 20 por ciento de
los casos se sobreviva mas de 5 afnos 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.

https://www.pressdigital.es/articulo/salud/2023-06-21/4341361-neuro...
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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 por ciento de los casos
la enfermedad comienza a debutar en personas que adn 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 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. 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 deglucién, la
respiracion o en los musculos de las extremidades, por lo
que los sintomas de inicio mas frecuentes son la debilidad
muscular y la disminucién de la masa muscular en las

https://www.pressdigital.es/articulo/salud/2023-06-21/4341361-neuro...

Mis preferencias

21/06/2023, 16:12



Neuro6logos apuntan que cerca de 4.500 espafioles padecen ELA https://www.pressdigital.es/articulo/salud/2023-06-21/4341361-neuro...

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 evolucionard 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 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 anos insistiendo en la necesidad de
creacion de un mayor nimero de Unidades
Especializadas", ha destacado el doctor.

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

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

"Respecto a hace unos anos, ahora se puede diagnosticar
antes, asi como controlar y tratar mejor. Ademas, en la

Mis preferencias
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actualidad estan en marcha varios ensayos clinicos,
algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias.Asi
que confiamos en que en los proximos anos consigamos
dar pasos atin mas importantes tanto en la atencién
médica como en el tratamiento de la ELA", ha concluido el
experto.
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Villanueva se ilumina de verde
conmemorando el Dia Mundial de la ELA

Tina C. G.| Miércoles 21 Junio 2023 09:48 | PROVINCIA DE BADAJOZ |0 =

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

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

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

Una vez mas, el Ayuntamiento de Villanueva de la Serena se suma a esta iniciativa iluminando el
Paso a Nivel, la fuente de la plaza de Las Pasaderas; asi como la calle Gabriel y Galan y la fuente de
la calle Espronceda. Con ello apoya y se solidariza con las personas afectadas, ademas de dejar
constancia de que "La ELA existe”.

Advertisament

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

Comunidades Autonomas; entre ellos Villanueva de la Serena.

Desde ELA Extremadura recuerdan que es "una de las enfermedades mas devastadoras a las que se

puede enfrentar cualquier persona y cualquier familia, por eso nos parece fundamental darle

visibilidad y que la sociedad comprenda a qué se enfrentan los enfer 15 y sus familias ante este
Deja tu trabajo, haz esto Jenciar.

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

mejora de su calidad de vida.

Ademas de promover la investigacidn cientifica, que ayude a encontrar la curacion, generar una
comunidad visible de afectados en la regidn que tengan acceso a toda la informacidn y romper el

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

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

En la imagen zona de Villanueva iluminada en verde

https://www.radiointerior.es/2023/06/21/villanueva-se-ilumina-de-ver...
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Dia Mundial de la Lucha
contra la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (ELA) 2023

por Ana De Miguel Reinoso | Jun 21, 2023 | Sin categoria | 0 Comentarios

Hola Titanicos, la esclerosis lateral amiotrofica o ELA,
es una enfermedad de las neuronas en el cerebro, el
tronco cerebral y la médula espinal que controlan el

movimiento de los musculos voluntarios.

¢Sabias que la esclerosis lateral amiotrofica

(ELA). es la tercera enfermedad

neurodegenerativa en incidencia tras la demencia y

la enfermedad de Parkinson.

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) estima que
cada dia se diagnostican unos 3 nuevos casos de ELA,

mas de 900 al afo.

Actualmente el numero de personas afectadas en
Espana puede superar las 3.000. Se estima que 1 de

cada 400 personas desarrollara ELA.

Su causa sigue siendo desconocida en la mayoria de los
casos, solo entre el 5y el 10% de los casos de ELA se

debe a causas genéticas hereditarias.

https://somosdisca.es/dia-mundial-de-la-lucha-contra-la-esclerosis-late...
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Los primeros sintomas de la enfermedad consisten en
la aparicion de debilidad muscular, torpeza muscular o
atrofia muscular que se inicia en las extremidades o en

la regiéon bulbar.

Estos sintomas son consecuencia de la afectacion de
las células nerviosas encargadas de controlar los

musculos voluntarios (neuronas motoras)

¢, CUALES SON LOS PRINCIPALES SINTOMAS
DE LA ELA?

persona a otra, segun qué neuronas estén afectadas.

f Algunos signos y sintomas son:

4  Dificultad para caminar o realizar actividades diarias
P normales

- » Tropezones y caidas

z

& « Debilidad en las piernas, los pies o los tobillos

N e Debilidad o torpeza en las manos

Dificultad para hablar o problemas para tragar

Calambres musculares y espasmos en brazos,

hombros y lengua

Llanto, risa o bostezos inapropiados

« Cambios cognitivos y de comportamiento

La ELA con frecuencia comienza en las manos, los
pies o las extremidades y luego se extiende a otras

partes del cuerpo.

2de 11 21/06/2023, 16:22
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A medida que la enfermedad avanza y las células
nerviosas se destruyen, los musculos se debilitan,
afectando finalmente a la masticacion, la deglucion, el

habla y la respiracion.

Generalmente no hay dolor en los estadios
tempranos de la ELA, y el dolor es poco comun en
los estadios avanzados. La ELA no suele afectar al
control de la vejiga, ni a los sentidos ni tampoco al

aparato sexual.
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¢ CUALES SON LAS PRINCIPALES CAUSAS DE
LA ELA?

movimientos voluntarios de los musculos, como

caminar y hablar (neuronas motoras).

Las neuronas motoras de los pacientes con ELA se

deterioran gradualmente y luego mueran.

Debes saber que las neuronas motoras se extienden

desde el cerebro hasta la médula espinal y los

3dell 21/06/2023, 16:22
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musculos de todo el cuerpo.

De forma que cuando las neuronas motoras estan
danadas, dejan de enviar mensajes a los musculos, por

lo que los musculos no pueden funcionar.

La enfermedad de la ELA se hereda en el 5 % al
10 % de las personas. Se desconoce la causa en el

resto de las personas.

Los investigadores contindan estudiando las posibles
en una interaccion compleja entre los factores

genéticos y ambientales.

f ¢, CUALES SON LOS FACTORES DE RIESGO?

y Estos son algunos de los factores de riesgo establecidos
» para la esclerosis lateral amiotroéfica:

&

4

M
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» Factor hereditario: Entre el 5 y el 10 % de las

personas con esclerosis _lateral amiotréfica la

heredaron (esclerosis lateral amiotréfica familiar).

e La edad: El riesgo de padecer ELA aumenta con la

edad, y es mas comun entre los 40 y los 60 afos.

e Sexo: Antes de los 65 anos, la esclerosis lateral

&

en mujeres. Esta diferencia de sexo desaparece

después de los 70 afos.

» La genética: Algunos estudios que examinan todo el
genoma humano encontraron muchas similitudes en

familiar y algunas personas con esclerosis lateral

amiotréfica no hereditaria.

Los siguientes factores ambientales podrian

desencadenar la esclerosis lateral amiotroéfica.

« Tabaquismo
» Exposicion a toxinas ambientales.

e Servicio militar.

https://somosdisca.es/dia-mundial-de-la-lucha-contra-la-esclerosis-late...
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¢ CUALES SON LAS POSIBLES
COMPLICACIONES?

complicaciones, tales como las siguientes:
Problemas respiratorios:

Con el tiempo, la esclerosis lateral amiotrofica paraliza

los muasculos que usas para respirar. Es posible que se
necesite un dispositivo que te ayude a respirar por la

noche.

Algunas personas con esclerosis lateral amiotréfica

avanzada eligen someterse a una tragueotomia.

La causa mas comun de muerte para las personas con

esclerosis lateral amiotréfica es la insuficiencia

respiratoria.
Problemas para hablar:

La mayoria de las personas con ELA desarrollan
problemas para hablar. Por lo general, esto comienza
como una dificultad leve y ocasional a la hora de hablar,

pero se vuelve mas grave.

El habla eventualmente se vuelve dificil de entender

para otros, y las personas con esclerosis lateral

de comunicacion para comunicarse.

Problemas para la alimentacion:

deshidratacion por el dafo a los musculos que

controlan la deglucion.

https://somosdisca.es/dia-mundial-de-la-lucha-contra-la-esclerosis-late...
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También tienen mayor riesgo de que entren
alimentos, liquidos o saliva en los pulmones, lo que

puede causar neumonia.

Una sonda de alimentaciéon puede reducir estos riesgos

y asegurar una hidratacion y nutricion adecuadas.

Demencia:

memoria y la toma de decisiones, y algunas finalmente
son diagnosticadas con una forma de demencia llamada

demencia frontotemporal

Sin olvidar las ulceras por presion, perdida de peso,

neumonia y un aumento considerable de dependencia.

TRATAMIENTO:

Los tratamientos no pueden revertir el dano de la
esclerosis lateral amiotréfica, pero si que pueden
retrasar la progresiobn de los sintomas, evitar
complicaciones y hacerte sentir mas comodo e

independiente.

Es posible que se necesite un equipo integrado de
meédicos capacitados en muchas areas y otros
profesionales de la salud para que te brinden su

atencion.

Esto puede prolongar la supervivencia y mejorar tu

calidad de vida, ya que la esperanza de vida suele

estar entre los 2 y 5 afos desde el diagnostico.

TERAPIAS:

https://somosdisca.es/dia-mundial-de-la-lucha-contra-la-esclerosis-late...
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Generalmente este es un gran problema ya que las
terapias son costosas a la vez que necesarias para una
mayor calidad de vida, incluso para la supervivencia del

paciente.

» Cuidado de la respiracion: Con el tiempo, se tiene
mas dificultad para respirar a medida que tus
musculos se debiliten. Existen dispositivos para que

te ayuden a respirar en la noche.

» Fisioterapia. Un fisioterapeuta puede tratar el dolor,
la marcha, la movilidad, los aparatos ortopédicos y
las necesidades de equipos que te ayudan a mantener

tu independencia.

« Terapia ocupacional: Un terapeuta ocupacional
ayuda a encontrar maneras de mantener la
independencia a pesar de la debilidad en las manos y

los brazos.

Un terapeuta ocupacional también ayuda a modificar

la vivienda para permitir la accesibilidad si tienes

problemas para caminar con seguridad.

« Terapia del habla: Un terapeuta del habla puede
ensefar técnicas de adaptacion para hacer que se

entienda mejor al paciente cuando hable.

« Apoyo nutricional: El paciente de ELA tendrad que
aprender a comer alimentos que son mas féaciles de
tragar y que satisfagan tus necesidades nutricionales.
AuUn asi es posible que con el tiempo se necesite una

sonda de alimentacion.

« Apoyo psicoldégico y social: Se necesita del
asesoramiento del asistente social para asuntos

financieros, el seguro, la obtencion de equipo y el

https://somosdisca.es/dia-mundial-de-la-lucha-contra-la-esclerosis-late...
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pago de los dispositivos que se necesitan. Los
psicologos, trabajadores sociales y otros pueden
proporcionar apoyo emocional tanto al paciente como

a los familiares.

;CUALES SON LAS EXPECTATIVAS O
PRONOSTICO?

Con el tiempo, las personas con ELA pierden
progresivamente la capacidad de desenvolverse o
cuidarse. La muerte a menudo ocurre al cabo de 3 a 5

afnos después del diagndstico.

Aproximadamente 1 de cada 4 personas sobrevive por
mas de 5 afos después del diagnéstico. Algunas
personas viven mucho tiempo mas, pero normalmente
necesitan ayuda para respirar de un respirador artificial

u otro dispositivo.

Espero que os haya gustado o parecido interesante este
articulo, en tal caso no dudéis en compartirlo con otros
Titanes que penséis que les puede servir de ayuda,
para asi poder dar visibilidad a esta enfermedad entre

todos y ayudar a mas Gente Titanica.

Aungque esta informacion ha sido revisada vy
contrastada, el contenido es meramente orientativo y

no tiene valor terapéutico ni diagnostico.

Desde Somosdisca te recomiendo que, ante cualquier
duda relacionada con la salud, acudas directamente a
un profesional meédico del &ambito sanitario que

corresponda.

https://somosdisca.es/dia-mundial-de-la-lucha-contra-la-esclerosis-late...
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Feijoo se compromete a blindar por ley la
ayuda para que los afectados por ELA
tengan la mejor calidad de vida posible

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

| t_ | AGENCIA 21 DE JUNIO DE 2023, 13:18
MADRID, 21 (EUROPA PRESS)
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El lider del Partido Popular, Alberto Nufiez Feij6o, se ha comprometido a blindar
por ley la ayuda para que los afectados por Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
tengan la mejor calidad de vida posible. Ademas, ha asegurado que si gana las
elecciones generales del 23 de julio crearan un Centro Nacional de Investigacion.

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

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

CREAR UN CENTRO NACIONAL DE INVESTIGACION

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

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

En concreto, el Congreso tomo en consideracion en 2022 esa ley de CS, pero su
tramitacion se bloqued ya que la Mesa fue prorrogando mas de 40 veces los
plazos en enmiendas, prorrogas que en ocasiones pidid 0 apoyo el Grupo Popular.

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

*EN LA ACTUALIDAD NO EXISTEN TRATAMIENTOS CURATIVOS PARA LA ELA

Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), cada afio en Espafia
unas 700 personas comienzan a desarrollar los sintomas de esta enfermedad.

2de3 21/06/2023, 16:03
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Desde el inicio de la enfermedad, la mitad de las personas que padecen ELA
fallecen en menos de tres afios, un 80% en menos de 5 afos, y la mayoria (el 95%)
en menos de 10 afos. Esta alta mortalidad hace que en la actualidad solo unas
3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en Espafia, a pesar de ser la
tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun, tras el Alzheimery el
Parkinson.

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

W  EA FEJOO
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Improving the lives of patients with
Amyotrophic Lateral Sclerosis

Health =~ © June 21,2023 = © No Comments

2023-06-21 09:09:37

According to data from the Spanish Society of Neurology (SEN),
each year 900 new cases of ALS are diagnosed in Spain. Despite the
advances, professionals argue that more specialized units are

needed to improve the quality of life of patients.

ALS is a progressive neuromuscular disease that affects muscle

control. Image courtesy of the Spanish Society of Neurology.

The Amyotrophic Lateral Sclerosis (ELA) is a neurodegenerative

disease that affects the neurons responsible for the control of voluntary muscles and of which 900 cases are diagnosed
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each year in Spain.

On the occasion of International ALS DayJune 21, the Spanish Society of Neurology (SEN) analyzes the current situation of

the disease and the most urgent needs for improve the quality of life of patients.

Due to the low life expectancy of its patients, Amyotrophic Lateral Sclerosis is the third most common neurodegenerative

disease in Spain, behind Alzheimer’s and Parkinson’s.

“This pathology has an estimated life expectancy of between 3 and 5 years from the moment of diagnosis,” explains Dr.
Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinator of the Study Group of Neuromuscular Diseases of the Spanish Society of

Neurology.

Today, according to the SEN, it is estimated that between 4,000 and 4,500 Spaniards live with this disease.

“20% of cases manage to survive more than 5 years and only 10% more than 10 years from diagnosis,” adds the

professional.

Living with Amyotrophic Lateral Sclerosis

The disease is detected in more than 50% of cases in people between 60 and 69 years, fully productive.

Despite this, the SEN doctor points out that “although it occurs with less incidence, it is also a disease that can be

diagnosed in childhood or adolescence.”

“When the disease debuts early, it is generally due to hereditary forms of the disease and several genes involved have

already been identified,” explains the doctor.

However, according to the expert, 90% of cases diagnosed with ALS are ‘sporadic’ and are they do not know the causes of

its origin.

The illness manifests unevenly in the patients. It can start in the muscles that control speech, breathing, or the limbs. The
symptoms are therefore diverse and change over time. Experts affirm that ALS will evolve producing muscular paralysis,

generating in patients the inability to move, breathe and speak.
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la ELA abre una esperanza

» » La caracterizacion genética de la ELA abre una esperanza para su

tratamiento

«}) "Escucha este articulo”

e Laesclerosis lateral amiotrofica o ELA es un trastorno neurolégico
grave que causa una degeneracion progresiva de las células
nerviosas en la médula espinal

e La ELA acaba ocasionando la muerte de los pacientes en un plazo
que va de entre dos a cinco afios, normalmente por insuficiencia
respiratoria

* Ya se ha conseguido caracterizar el 30 % de las alteraciones genéticas
de los pacientes con ELA que abren la puerta a la investigacion de
tratamientos

e La ELA afecta a unas 30.000 personas en Estados Unidos, con 5.6000
nuevos casos diagnosticados cada afio

¢ Enlos dltimos afio se se ha producido una importante mejora en el
abordaje de los pacientes con ELA, que ya no estan en una situacion

de abandono total como antes

La esclerosis lateral amiotréfica o ELA es un

que causa una degeneracion progresiva de las células nerviosas en la
médula espinal y el cerebro que acaba ocasionando la muerte de los
pacientes en un plazo que va de entre dos a cinco afos, normalmente por
insuficiencia respiratoria. No afecta al funcionamiento mental ni la

capacidad de ver u oir y no es contagiosa. La mayoria de las personas que

21/06/2023, 16:02
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En otro articulo de Vida y Salud explicamos

. Ahora en este articulo te contaremos cuales son las principales
novedades en el ambito de la investigacion de tratamientos para la ELA,
ya que se ha producido una importante mejora en el abordaje de estos
pacientes en los Ultimos 20 afios. “Las personas con ELA ya no estan en
una situacion de abandono total como antes”, explica el Dr. Francisco
Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN) y facultativo en el Area de Neurologia del Hospital Universitario La
Paz de Madrid en Espaia, quien destaca que empieza a haber estudios
prometedores, “pero de momento no se ha conseguido que al pasar de

animales a humanos sean eficaces y seguros”.
La importancia de la genética en la ELA

En los Gltimos afios se ha avanzado mucho en la caracterizacion de esta
enfermedad, abriendo el camino a la esperanza para las personas que la
sufren. Una de las claves que esta resultando mas importante es el
hallazgo de diferentes mutaciones genéticas asociadas con la ELA esta
abriendo la puerta a la investigacion de tratamientos. “No hace ni diez
afos que se encontraron las mutaciones genéticas que relacionaban la
ELA con el resto de las patologias neurodegenerativas”, explica el Dr.

Rodriguez de Rivera.

En este sentido en los Gltimos afios se ha avanzado mucho e incluso se ha
caracterizado el 30 % de las alteraciones genéticas de las personas que
sufren esta enfermedad. Algunas de estas mutaciones identificadas se
producen en los genes SOD1, que se dan en el 20 % de casos de ELA
familiary el 2 % de la espontanea. Otra alteracion hallada ha sido en

el gen C9orf72, presente en el 40% de los pacientes con origen familiary

el 4% espontanea.

https://www.vidaysalud.com/la-caracterizacion-genetica-de-la-ela-abr...
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cambios ligeros en un microARN, lo cierto es que actualmente la mayoria
de las moléculas en las que se estan trabajando van dirigidas a una Unica
variacion genética, sin tener en cuenta las diferentes mutaciones

genéticas que existen.

“Meter a todos los pacientes de ELA en el mismo saco solo nos asegura el

fracaso de los ensayos clinicos”, manifiesta el Dr. Rodriguez de Rivera.

Los farmacos que se han aprobado para el ELA tienen beneficios infimos
en los actuales pacientes. “Sin la caracterizacion e identificacion de todas
las variantes existentes es imposible que consigamos un tratamiento
efectivo”, incide el experto. Un reto de abordaje que se incrementa con la
poca cantidad de pacientes que hay, y al que se suma otro: la respuesta a

los pacientes en su fase final.
Acompafiamiento en el final de la vida

Con una rapida evolucidn, y sin tratamientos efectivos, los pacientes
llegan en un corto periodo de tiempo a su etapa final. Es cierto que se ha
avanzado en los Ultimos afios, como explica el Dr. Francisco Rodriguez de
Rivera: “Las Unidades multidisciplinares han evolucionado en algunos
paises mejorando la calidad de vida de los pacientes e incluso la opcidn

de la supervivencia de los pacientes”.

Sin embargo, falta por mejorar la atencion del final de estos

pacientes. “Necesitariamos una mayor implicacion por parte de los
Cuidados Paliativos desde las etapas iniciales en las Unidades de ELA”,
manifiesta el experto. Experiencias como la del Hospital La Paz, en
Madrid, han demostrado que esta atencién mejora la calidad de vida de
estos pacientes, con acompafiamiento, atencién domiciliaria,
hospitalizaciones a medida, que se hacen especialmente preciadas al

final de la enfermedad.
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enfermedad con los investigadores que buscan respuestas. Esto ayuda a

los investigadores a obtener mas informacion sobre las causas de laELA Y

a buscar mejores tratamientos.

El Registro busca continuamente formas de modernizar y mejorar la
facilidad de acceso que el publico tiene a sus datos. Con ese fin, el
Registro se enorgullece de destacar la creacion de un nuevo panel de
informacion para mejorar la experiencia del usuario cuando los visitantes
llegan a la pagina web del Registro, donde se brinda a los visitantes una
visualizacién rapida de los ultimos hallazgos epidemioldgicos del
Registro de ELA, el total actual de encuestas de factores de riesgo
completadas, investigaciones financiadas y ensayos de reclutamiento
activo, y las Gltimas estadisticas sobre datos del Banco de Muestras

Bioldgicas.

Ademas, el panel de informacion proporciona accesos directos faciles
para llegar a diferentes secciones del sitio web del Registro, como
publicaciones, ensayos clinicos e informes anuales. Al inscribirse en el
Registro, las personas con ELA también pueden recibir informacién sobre
los ensayos clinicos y los estudios de investigacidn para los que podrian

calificar.

Por Miguel Ramudo
© 2023 Hispanic Information and Telecommunications Network, Inc (HITN).
All rights reserved.
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