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El 21 de Junio es el Dia Mundial contra la Esclerosis
Lateral Amiotréfica
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Hoy, 21 de junio, es el Dia Mundial contra la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA). Una enfermedad mortal que en la actualidad no
tiene cura. La ELA se caracteriza por una paralisis progresiva en la
que el paciente va perdiendo toda la movilidad de su cuerpo,

mientras su mente se mantiene intacta.

En Espafia, unas 3.000 personas padecen ELA, segln datos de la
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Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) y cada afio 900 personas son
diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica. Adriana Guevara
es la Presidenta de la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral
Amiotrdéfica, y con ella hemos hablado en Hoy por Hoy Andalucia
Centro.

f L 4 3 &

Lo ultimo de Sara Ruano

= Fuente de Piedra crea las areas de trabajo de abastecimiento de agua, movilidad y
accesibilidad universal y bienestar animal (/malaga/antequera/fuente-de-piedra/37399/fuente-
de-piedra-crea-las-areas-de-trabajo-de-abastecimiento-de-agua-movilidad-y-accesibilidad-
universal-y-bienestar-animal)

= Elena Melero pregonara la Semana Santa de Antequera 2024 (/malaga/antequera/antequera
/37321/elena-melero-pregonara-la-semana-santa-de-antequera-2024) LO MAS DE LA SEMANA

= EI IES Pedro Espinosa de Antequera celebra su Il Feria Medioambiental (/malaga/antequera LO ULTIMO
/antequera/37121/el-ies-pedro-espinosa-de-antequera-celebra-su-ii-feria-medioambiental)

= Chanel, una caniche gigante de Lucena, se convierte en la campeona de Espafia de su 1. El Partido Popular
categoria (/cordoba/lucena/noticias/37115/chanel-una-caniche-gigante-de-lucena-se- gobernara en solitario en
convierte-en-la-campeona-de-espana-de-su-categoria) Archidona tras no haber

= Arranca una nueva edicién de la Feria de Primavera de Antequera (/malaga/antequera acuerdo entre ningin
/antequera/37079/arranca-una-nueva-edicion-de-la-feria-de-primavera-de-antequera) partido (/malaga/archidona

/archidona/37308/el-

Mas en esta categoria: « SER Andalucia Centro vuelve a crecer en audiencia partido-popular-gobernara-

y refuerza su hegemonia (/noticias-general/35907/ser-andalucia-centro-vuelve- en-archidona-tras-no-

a-crecer-en-audiencia-y-refuerza-su-hegemonia) haber-acuerdo-entre-

o - . . ningun-partido)
Volver al principio (/noticias-general/37398/andalucia-registra-160-nuevos-casos-

de-ela-al-ano#startOfPageld37398) 2 Tres personas, intoxicadas

por el humo en el incendio
de una vivienda en Osuna
(/sevilla/osuna/osuna
/37369/tres-personas-
resultan-intoxicadas-por-el-
humo-en-el-incendio-de-
una-vivienda-en-osuna)

2 de 4 21/06/2023, 16:28



La Neurofisioterapia: una estrategia para frenar el deterioro que provo... https://www.cartv.es/aragonradio/podcast/emision/la-neurofisioterapi...

Television Radio Noticias Deporte Cultura Sostenible + omecrose  awncamme Q e
]

N, | =

Aragon Radio > Podcast > Emisiones > [ .a Neurofisioterapia: una estrategia ...

La Neurofisioterapia: una estrategia para
frenar el deterioro que provoca la ELA
En Agora

21/06/2023
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con Marcos Ruiz

Segun datos de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), més de 4.000 personas
padecen actualmente ELA en Espafia. Es
la tercera enfermedad neurodegenerativa
mas frecuente después del Alzheimer y
del Parkinson, pero suele aparecer en
edades mas tempranas que éstas:
principalmente entre los 50 y 75 afios de
edad. Los pacientes reclaman mas
recursos para la investigacion. Es
fundamental en una patologia de la que se
sigue sabiendo demasiado poco. ;Qué
estrategias existen para hacer frente a la
ELA? La coordinadora del Area de
Fisioterapia de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, Berta de Andrés, habla en
Agora de la Neurofisioterapia.
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Carmen Paradas L6pez recibira un premio
de la Sociedad Espafiola de Neurologia

Acto Y

institucional |

La doctora e investigadora Carmen Paradas
Lépez recibira el proximo 8 de junio el "Premio
Enfermedades Neuromusculares 2022" que,
entre otros galardones, entrega la Sociedad
Espafiola de Neurologia en el acto institucional
que se celebrara en el Salén Julio Caro Baroja
del Palacio Miramar de San Sebastian. Puedes
descargarte un pdf con el listado completo de
premiados pinchando . Podras seguir el acto
pinchando

La Sociedad Espafiola de Neurologia, como
publica la propia entidad en su pagina web, es una sociedad cientifica
espafiola fundada en 1949 que tiene alrededor de 3500 socios, la mayor
parte de los cuales son médicos espafioles especializados en el ambito
de la neurologia.

Pinchando puedes ver una entrevista que le hizo hace algo mas de

un afio Antonio J. Guerrero, de "El Sol de Antequera", con motivo de la
entrega de los premios efebo 2022 por su trayectoria personal.
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Esta enfermedad dental puede influir en la aparicion del alzhéimer https://cronicaglobal.elespanol.com/cronica-directo/curiosidades/202...
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Una persona revisa su higiene y salud bucodental EFE

Esta enfermedad dental puede influir en la aparicion del
alzhéimer

Odontologos y neurdlogos alertan de la relacion entre una buena salud e higiene bucodental con este tipo de
demencia

21 junio, 2023 - 13:15
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Los efectos adversos de un farmaco experimental contra el alzhéimer empafian sus
buenos resultados

Investigadores del Clinic hallan un biomarcador capaz de detectar alzhéimer en un
analisis de sangre

Consejos para aliviar el calor en personas con Alzheimer

Marta Romero y "toda una vida" de amor y cuidados

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) estima que unas 800.000
personas padecen alzhéimer en Espafia. La situacion preocupa. El hecho de
gue haya mayor esperanza de vida hace que el cuidado de la sea un factor
clave, también de la salud bucal.

Es conocido que una infeccion en algun punto de la boca puede expandirse a
otras partes del cuerpo y tener consecuencias peligrosas. El mismo

asegura que su cambio de voz se debe a una infeccién en una muela que
incluso lo paralizé.

PUBLICIDAD

Cuidado de los dientes

La higiene dental es un tema que muchas vec
es importante para prevenir las y la pérdi
buena salud bucodental puede prevenir muc
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Alzhéimer

Una de las principales causas de la pérdida de dientes es la periodontitis, la
enfermedad dental mas extendida entre de 70 afos. En
Espafna afecta en la actualidad a cerca de ocho millones de adultosy al 33%
de las personas mayores de 65 afios, que presentan una pérdida dentaria grave
de 16 dientes o mas.

El problema es que ademas de perder los dientes, puede provocar problemas
graves de salud. “Generalmente, se atribuye la periodontitis cronica a la
pérdida de piezas dentales, sin embargo, los problemas pueden ser mucho mas
graves, como el ”, revela el doctor y fundador de la empresa catalana
Cambra Clinic, Jordi Cambra.

Explicacion neurologica

Desde la SEN apoyan esta relacion. Distintas investigaciones han revelado que
las moléculas inflamatorias producidas con
periodontales pueden causar inflamaciones s

origen o la progresion del alzhéimer.

El alzhéimer es la primaria mas com
progresivo y caracteristicamente afecta a distirgs
conductuales. Quizé el sintoma cardinal y cor

{} PORTADA CRONICA DIRECTO SIGUIENTE )
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Problemas cardiovasculares

Mas alla de su relacién con esta patologia, Cambra afiade otros factores de
riesgo de una mala salud bucodental. “La periodontitis es uno de los
principales factores de riesgo que agrava los problemas de y
cardiovasculares a causa de la acumulacion de placas de ateroma en los vasos
sanguineos de los dientes”, aflade el doctor.

Para el grupo de adultos mayores, entre 65y 74 afos, la prevalencia de
periodontitis afecta en torno al 38 y 44%, casi el doble que la poblacion entre
35y 44 anos, donde la enfermedad se presenta en uno de cada cuatro adultos.
Ante esta situacion, es se insiste en la importancia de un buen cuidado
dental. “Ha de ser mas recurrente, incisivo y minucioso” a medida que pasan
los afios, afiade el odontdlogo.
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Los neurdlogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en

Espana

Europa Press - miércoles, 21 de junio de 2023

Los especialistas reivindican la necesidad de que todos los hospitales de referencia "dispongan de
una Unidad especializada por cada millén de habitantes, porque se ha constatado que es la mejor
forma de tratar adecuadamente a estas personas”

y

|

Los neurdlogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espafa - Foto: ADELA

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia
Internacional de la esclerosis lateral amiotrofica (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 afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espaia.

“La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aungue 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 afios desde el diagnostico, aunque en un 20 por
ciento de los casos se sobreviva mas de 5 afios y un 10 por ciento mas de 10,
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Los neur6logos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espaiia ...

ha explicado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodriguez de Rivera.

Debido a que la esperanza de vida en los pacientes de ELA es tan baja, aunque
en Espafia sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mds comdn tras el
Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 espafioles

conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en més
del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas
que aun se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que

el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea ain mayor.

La SEN estima en mds de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por

https://www.diariodeburgos.es/noticia/zb4317cdb-eSb0-ebbc-5dal4c...
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paciente, muy superior al de otras enfermedades neurodegenerativas como el

Alzheimer o el Parkinson.

"La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afios aunque se

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

incidencia- en la infancia o en la adolescencia. Cuando la enfermedad debuta de
forma temprana, generalmente se debe a las formas hereditarias de la
enfermedad y ya se han logrado identificar varios genes implicados. En todo
caso, las formas ‘familiares' solo suponen entre un 5y un 10 por ciento de los
casos. Por lo que aproximadamente el 90 por ciento de los casos son
'esporadicos'y todavia se desconocen las causas detrds 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 disminucion de la masa muscular en las
extremidades y hasta un tercio de los pacientes acude por primera vez a la

consulta por tener dificultades para hablar o para tragar.

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

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

la necesidad de creacién de un mayor nimero de Unidades Especializadas", ha

destacado el doctor.

Por ello, ha reivindicado la necesidad de que todos los hospitales de referencia
"dispongan de 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
investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad".

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

"Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi como

controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en marcha varios
ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que
confiamos en que en los préximos afios consigamos dar pasos alin mas
importantes tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA", ha

concluido el experto.

ARCHIVADO EN: Enfermedades, ELA, Espaifa, Esperanza de vida, Neurologia,

Parkinson, Alzheimer
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Espana
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Los especialistas reivindican la necesidad de que todos los hospitales de referencia "dispongan de

una Unidad especializada por cada millén de habitantes, porque se ha constatado que es la mejor
forma de tratar adecuadamente a estas personas”
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Los neurélogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espaiia - Foto: ADELA

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia o D @
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 Espafa.

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa I T -
i . La capitalizacién del paro, ...
que afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios. en minimos histéricos y los =5

stenda miedo
Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espafia. autanomos siguen cayendo

del acusados

“"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

El Parlamento de La
Rioja inicia hoy la
undécima legislatura

baja, estimada entre los 3-5 afos desde el diagnostico, aunque en un 20 por
ciento de los casos se sobreviva mas de 5 afios y un 10 por ciento mas de 10",
ha explicado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodriguez de Rivera.

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

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

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

Las manifestaciones clinicas de la ELA son muy variables: la enfermedad no se
manifiesta de igual forma en todos los pacientes. La enfermedad puede iniciarse
en los musculos que controlan el habla, la deglucidn, 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
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 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 aplicacién temprana de medidas de soporte
ventilatorio o nutritivo. Por esa razén, desde la SEN llevamos afios insistiendo en
la necesidad de creacién de un mayor nimero de Unidades Especializadas’, ha
destacado el doctor.

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

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

"Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi como
controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en marcha varios
ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que
confiamos en que en los préximos afios consigamos dar pasos aun mas
importantes tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA", ha
concluido el experto.

ARCHIVADO EN: Enfermedades, ELA, Espafa, Esperanza de vida, Neurologia,
Parkinson, Alzheimer
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NEUROLOGIA

Asi esta hoy la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer
y el Parkinson

Los neurdlogos reclaman mas unidades especializadas para tratar a los enfermos con ELA, que tienen una esperanza de vida muy baja, de
entre 3 y 5 afios desde el diagnostico

000»OH®O

Rebeca Gil
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elaya es la tercera enfermedad neurodegenerativa

PUBLICIDAD
E n Espania se diagnostican anualmente 900 casos nuevos de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a las neuronas encargadas de controlar los mUsculos voluntarios. Una patologia cuya esperanza

de vida es muy corta.

Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo

RELACIONADAS de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola de

Parkinson: la enfermedad neuroldgica que més Neurologia (SEN)“la ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que,
aumenta en el mundo aunque en algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es comun
Nutricion médica: qué es y como puede ayudara  dU€ 1as personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto periodo
los pacientes con cancer o alzhéimer de tiempo".

* "Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 afios desde el diagnostico,
aunque en un 20% de los casos se sobreviva mas de 5 anos y un 10% mas de 10".

Debido a esto, y aunque en Espaiia la ELA sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimery el
Parkinson, la SEN calcula que entre 4.000 y 4.500 espafioles conviven actualmente con esta enfermedad.
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ela, una enfermedad con una muy baja esperanza de vida
El alto coste personal y sociosanitario de la ELA

Una de caracteristicas de la Esclerosis Lateral Amiotréfica y que la diferencia de otras patologias neurodegenerativas es que en
mas de la mitad de los casos aparece en personas que aun se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace
que el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea ain mayor.

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

PUBLICIDAD

* “Laedad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afos, aunque se pueden dar casos en todos los rangos de
edad, también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia”’, comenta el doctor Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

Cuando esto ocurre, “generalmente se debe a las formas hereditarias de la enfermedad y ya se han logrado identificar varios

genes implicados. En todo caso, las formas ‘familiares’ solo suponen entre un 5y un 10% de los casos. Por lo que
aproximadamente el 30% de los casos son ‘esporadicos’y todavia se desconocen las causas detras del origen de la enfermedad”.

La ELA afecta a las neuronas encargadas de controlar los musculos.
Sintomas de la ELA

Las manifestaciones clinicas de la ELA son muy variables y no se manifiesta de la misma forma en todos los pacientes.

« Enalgunos casos, las primeras sefiales estan relacionadas con los musculos que controlan el habla, la deglucién, la
respiracion o en los musculos de las extremidades.

Esto hace que el paciente suele acudir al especialista por sufrir debilidad muscular y disminucion de la masa muscular en las
extremidades y hasta un tercio de los pacientes acude por primera vez a la consulta por tener dificultades para hablar o para
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tragar.

Con el paso del tiempo, la ELA evolucionara a peor generando paralisis muscular y produciendo en las personas que la padecen
laincapacidad de moverse, respirar y hablar.

Segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA es una las principales causas de discapacidad en la
poblacion espafiola, y no solo por la grave afectacion muscular que provoca, sino también por otra serie de comorbilidades que
lleva asociada.

* Entre estas comorbilidades los neurdlogos de la SEN sefialan que en mas de un 50% de los casos los pacientes muestran
problemas neuropsicolégicos y/o rasgos de disfuncion disejecutiva (problemas de memoria, conductuales).

Y es que, a pesar de que la gran mayoria de los pacientes conserva su capacidad intelectual, en méas del 35% de los casos se
detectan signos de deterioro cognitivo y en un 5-10% se presenta una demencia asociada, generalmente una demencia
frontotemporal.

Los neurdlogos reclaman mas unidades especializadas para tratar a los enfermos con ELA / PRESSFOTO. FREEPIK

Los expertos reclaman mas unidades especializadas

A dia de hoy, un diagnostico de ELA es casi una sentencia de muerte.

* “LaELA esunaenfermedad grave para la que no existe un tratamiento curativo. Actualmente su manejo se centraen
aplicar terapias multidisciplinares que permiten retrasar de forma moderada la progresion de la enfermedad”, explica el
especialista.

"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
gravesy aplicacion temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo”.

Pero para dar todo este apoyo, desde la SEN insisten en la necesidad de aumentar el nimero de unidades especializadas en esta
enfermedad.

Como subraya el doctor Rodriguez de Rivera:

* “Creemos necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de unay que, al menos, exista una Unidad
especializada por cada millén de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente
a estas personas, sino que también ayuda y facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad”.

Y es que, a pesar de que en la Ultima década se han producido avances significativos en cuanto al diagnéstico, tratamiento,
prediccion y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

“Respecto a hace unos afos, ahora se puede diagnosticar antes, asi como controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad
estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que confiamos en que en los
préximos anos consigamos dar pasos aun mas importantes tanto en la atencion médica como en el tratamiento de la ELA",
concluye el neurdlogo de la SEN.

TEMAS Neurologia - Responde el doctor - ela
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La periodontitis puede estar relacionada con la aparicion del
alzhéimer

La pérdida de dientes a causa de la periodontitis es la enfermedad dental mas extendida entre personas mayores de 70 afios

Dentista con paciente adulto en consulta (Foto: Freepik)
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La periodontitis relacionada con la aparicion del alzhéimer https://www.consalud.es/dentalia/pacientes-casos/periodontitis-puede-...

Para tener una buena salud es fundamental mantener una correcta higiene bucodental durante las diferentes etapas de la vida. Cada vez son mas las
evidencias que relacionan la salud bucal con otras enfermedades. Segtin la Sociedad Espaiiola de neurologia (SEN), las infecciones periodontales
podrian estar relacionadas con el origen o la progresion del alzhéimer.

El Doctor Jordi Cambra, fundador de la clinica catalana, Cambra Clinic, apupta,aguye, junto a la aparicién de caries, la pérdida de dientes a causa de la
periodontitis es la enfermedad dental mas extendida entre personas mayores de 70 afios. En Espafia afecta en la actualidad a cerca de ocho millones de
adultos y al 33% de las personas mayores de 65 afios, que presentan una pérdida dentaria grave de 16 dientes 0 mas.

Segtin el Colegio de Dentistas, uno de cada dos adultos de la Union Europea sufre alguna enfermedad
periodontal, principal razon de pérdida de dentadura

“La periodontitis es uno de los principales factores de riesgo que agrava los problemas de hipertensién y cardiovasculares a causa de la acumulacién de
placas de ateroma en los vasos sanguineos de los dientes”, detalla el Doctor Cambra, y afiade, “generalmente se atribuye la periodontitis crénica a la
pérdida de piezas dentales, sin embargo, los problemas pueden ser mucho més graves, como el alzhéimer".

Segun datos de la Sociedad Espafiola de neurologia (SEN), las moléculas inflamatgrias producidas como consecuencia de infecciones periodontales
pueden causar inflamaciones sistémicas relacionadas con el origen o la progresion del alzhéimer.

EL CUIDADO DENTAL DEBE SER MAS RECURRENTE EN LA TERCERA EDAD

El cuidado dental “ha de ser mas recurrente, incisivo y minucioso” a medida que pasan los afios, indica el odontélogo. Para el grupo de adultos mayores,
entre 65y 74 afios, la prevalencia de periodontitis afecta en torno al 38 y 44%, casi el doble que la poblacién entre 35y 44 afios, donde la enfermedad se
presenta en uno de cada cuatro adultos.

Las principales razones por las que la poblacién mayor acude a las clinigag, detalla el Doctor, son la movilidad de los dientes, el dolor provocado por
caries profundas y la reparacién de prdtesis antiguas y, en muchas ocasiones, “en un momento donde la enfermedad ya esta en un estado muy avanzado”.

En Espaiia el 11% de los adultos mayores son edéntulos, es decir, presentan una falta total de piezas dentales. EI Dr. Cambra atribuye de nuevo este
problema a las periodontitis avanzas que no han sido intervenida con suficiente antelacién entre personas mayores de 65 afios. “Existe entre la poblacion de
la tercera edad un elevado indice de aparicidn de caries profundas de rapida evolucién debido a la disminucién de la fabricacién de saliva como
consecuencia de la propia edad y muy especialmente por la suma de los diferentes farmacos que consumen diariamente”, desarrolla el odontélogo.

Los contenidos de ConSalud estén elaborados por periodistas especializados en salud y avalados por un comité de expertos de primer nivel. No obstante,
recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud sea consultada con un profesional del dmbito sanitario.
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Asi esta hoy la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun tras el
Alzheimer y el Parkinson

® | os neurdlogos reclaman mas unidades especializadas para tratar a los enfermos con
ELA, que tienen una esperanza de vida muy baja, de entre 3 y 5 afios desde el
diagnostico
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En Espafia se diagnostican anualmente 900 casos nuevos de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a las neuronas encargadas de controlar
los musculos voluntarios. Una patologia cuya esperanza de vida es muy
corta.

Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares
de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) “la ELA es una
enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos
pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es comuin que
las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un

corto periodo de tiempo”.

e “Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada
entre los 3-5 anos desde el diagnostico, aunque en un 20% de los casos se

sobreviva mas de 5 afios y un 10% mas de 10”.

Debido a esto, y aunque en Espana la ELA sea la tercera enfermedad
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neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer y el Parkinson, la

SEN calcula que entre 4.000 y 4.500 espaioles conviven actualmente
con esta enfermedad.

ela, una enfermedad con una muy baja esperanza de vida /

EL ALTO COSTE PERSONALY
SOCIOSANITARIO DE LA ELA

Una de caracteristicas de la Esclerosis Lateral Amiotrofica y que la
diferencia de otras patologias neurodegenerativas es que en mas de la
mitad de los casos aparece en personas que aun se encuentran en edad
laboral, plenamente productivas, lo que hace que el impacto
sociosanitario de esta enfermedad sea aun mayor.
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La SEN estima en mas de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario
por paciente, muy superior al de otras enfermedades
neurodegenerativas como el Alzheimer o el Parkinson.

¢ “La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afos, aunque
se pueden dar casos en todos los rangos de edad, también incluso -pero con
menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia”, comenta el doctor

Francisco Javier Rodriguez de Rivera.

Cuando esto ocurre, “generalmente se debe a las formas hereditarias
de la enfermedad y ya se han logrado identificar varios genes
implicados. En todo caso, las formas ‘familiares’ solo suponen entre un
5y un 10% de los casos. Por lo que aproximadamente el 90% de los
casos son ‘esporadicos’ y todavia se desconocen las causas detras del
origen de la enfermedad”.

PUBLICIDAD
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La ELA afecta a las neuronas encargadas de controlar los musculos. /

SINTOMAS DE LA ELA

Las manifestaciones clinicas de la ELA son muy variables y no se
manifiesta de la misma forma en todos los pacientes.

e En algunos casos, las primeras sefales estan relacionadas con los musculos
que controlan el habla, la deglucion, la respiracion o en los musculos de las

extremidades.

Esto hace que el paciente suele acudir al especialista por sufrir
debilidad muscular y 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 paso del tiempo, la ELA evolucionara a peor generando paralisis
muscular y produciendo en las personas que la padecen la incapacidad
de moverse, respirar y hablar.

Segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA

es una las principales causas de discapacidad en la poblacion espafiola,
y no solo por la grave afectacion muscular que provoca, sino también
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por otra serie de comorbilidades que lleva asociada.

e Entre estas comorbilidades los neurdlogos de la SEN sefialan que en mas de un
50% de los casos los pacientes muestran problemas neuropsicolégicos y/o

rasgos de disfuncion disejecutiva (problemas de memoria, conductuales).

Y es que, a pesar de que la gran mayoria de los pacientes conserva su
capacidad intelectual, en mas del 35% de los casos se detectan signos
de deterioro cognitivo y en un 5-10% se presenta una demencia
asociada, generalmente una demencia frontotemporal.

Los neurdlogos reclaman mas unidades especializadas para tratar a los enfermos con ELA /
PRESSFOTO. FREEPIK

LOS EXPERTOS RECLAMAN MAS UNIDADES
ESPECIALIZADAS

A dia de hoy, un diagnostico de ELA es casi una sentencia de muerte.

e “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”,
explica el especialista.
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“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
aplicacién temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo”.

Pero para dar todo este apoyo, desde la SEN insisten en la necesidad
de aumentar el numero de unidades especializadas en esta
enfermedad.

Como subraya el doctor Rodriguez de Rivera:

e “Creemos necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de unay
que, al menos, exista una Unidad especializada por cada milléon 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”.

Noticias relacionadas

e Parkinson: la enfermedad neurolégica que mas aumenta en el mundo

e Nutricion médica: qué es y como puede ayudar a los pacientes con cancer o alzhéimer

Y es que, a pesar de que en la ultima década se han producido avances
significativos en cuanto al diagndstico, tratamiento, predicciony
seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de
enormes esfuerzos en investigacion.

“Respecto a hace unos afnos, ahora se puede diagnosticar antes, asi
como controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en
marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos
farmacos y terapias. Asi que confiamos en que en los préximos anos
consigamos dar pasos aun mas importantes tanto en la atencidn
médica como en el tratamiento de la ELA”, concluye el neurdlogo de la
SEN.

Temas

Esclerosis Lateral Amiotrofica ELA
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El Consejo de Enfermeria y la Asociacion de Epilepsia reclaman instaurar la
enfermera escolar

21 de junio de 2023 (16:22 CET)

El Consejo General de Enfermeria y la Asociacion Nacional de Personas con Epilepsia (ANPE) han
ratificado, este miércoles, 21 de junio, el convenio de colaboracion existente entre ambas

organizaciones, por el que reclaman "instaurar la figura de la enfermera escolar en todo el territorio
nacional”.

"Pedimos a las Administraciones que apuesten por la figura de una enfermera en los colegios para que
den educacidn para la salud", sostuvo el presidente de la primera de estas entidades, Florentino Pérez
Raya, quien afiade que "la Salud Publica es fundamental en estos momentos". "En muchas ocasiones,
lo que tenemos que hacer es prevenir y dar pautas de salud y, para ello, deben invertir para que haya
el namero suficiente de profesionales, en este caso de enfermeras escolares, en aquellos centros
educativos donde, ademas, puede haber nifios o jovenes que padezcan epilepsia” declaro.

Florentino Pérez Raya e Isabel Madrid Sanchez
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Por su parte, la presidenta de ANPE, Isabel Madrid Sdnchez, manifesté que "las enfermeras son
imprescindibles, en el ambito educativo". "Hay poquisimas enfermeras escolares a nivel nacional,
incluso hay comunidades autonomas que no cuentan con esta figura y creemos que es una necesidad
primordial, no solo para nifios con patologias cronicas, para los que es imprescindible, sino porque a
lo largo de la jornada lectiva puede ocurrir cualquier imprevisto en que sea necesaria la asistencia
sanitaria y ahi tiene que estar esa figura de la enfermera", aclaro.

Acciones

"El convenio suscrito va a servir para poner en marcha distintas acciones que visibilicen la
importancia de las enfermeras en el cuidado de las personas que padecen epilepsia“, considera

el Consejo General de Enfermeria, cuyo maximo representante afirmo que el mismo va a reformar "la
labor asistencial" que realizan con estos pacientes, "ya sean nifios, jovenes o incluso adultos, que
padecen una epilepsia".

En este contexto, Florentino Pérez Raya recuerda que "la epilepsia tiene muchos grados, no es
solamente aquello que la poblacion en general confunde con un solo sintoma, como son las
convulsiones". Al respecto, la colaboracion con ANPE ya se materializo en el aval realizado de la 'Guia
multidisciplinar de epilepsia infantojuvenil'.

"Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en Espafia epilepsia y cada afio se diagnostican entre 10.000
y 20.000 nuevos casos", concreta el , que agrega que "esto se traduce en

dos personas diagnosticadas cada hora". "Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), la
epilepsia es la tercera enfermedad neuroldgica mds frecuente en ancianos, y el trastorno neuroldgico
mas frecuente en nifios", finaliza.

Archivado en:
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- Comunicado -

Ahora (It is now), la cancion que da voz de los pacientes con
esclerosis multiple y visibiliza la enfermedad

Participantes en la grabacion de la cancion Ahora (It is now)
- GUILLERMO MARTIN

(Informacién remitida por la empresa firmante)
El tema Ahora (It is now) forma parte del 'Proyecto MuSic: Ahora con la EM' de la Asociacién de la

Comunidad Valenciana de Esclerosis Multiple (ACVEM) y todas las donaciones se destinan
integramente a la atencion de las personas afectadas por la enfermedad

La EM afecta a aproximadamente a 55.000(1) personas en Espaia y 6.594(2) personas en la
Comunidad Valenciana

La cancion también se ha convertido en la banda sonora de la campafia nacional '‘#EMpodearTE. A ti,
atodos' que pretende visibilizar la labor de las asociaciones de pacientes con esclerosis multiple

VALENCIA, 27 Jun.

La Asociacién de la Comunidad Valenciana de Esclerosis Mltiple (ACVEM) ha lanzado dentro del
marco de su 'Proyecto MuSic: Ahora con la EM, la cancién Ahora (It is now), con el objetivo de
concienciar acerca de esta enfermedad y empoderar a aquellos que la padecen. El proyecto, liderado
por la doctora Sara G. Gil-Perotin, neuréloga de la unidad de Esclerosis Multiple del Hospital
Universitario La Fe de Valencia y Juan Ramos, cuenta con la colaboracion de la compaiiia
biofarmacéutica Bristol Myers Squibb.
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La doctora Gil-Perotin ha sido la encargada de poner voz a una letra inspiradora creada a través de
testimonios e inquietudes de pacientes con esclerosis multiple, que también han participado dando
vida a los coros. Gil-Perotin conoce en primea instancia, debido al contacto directo con los pacientes
tras afios, como la enfermedad puede afectar a sus proyectos vitales. "Una de las cosas que extraigo
de la observacion en la consulta es que una vez te diagnostican de esclerosis multiple, esa
certidumbre cae como una losa en tu vida y empiezas a cuestionarte los planes de futuro, intentas
dilatar, esperas para ver qué pasa mafana... Es una reaccién normal, un vértigo', ha explicado la
doctora.

Por este motivo, a través de una mezcla de estilos como el rock, el pop y la electrénica, esta
profesional ha sefialado que su mensaje es "que dentro de las posibilidades, no dejen de hacer lo que
desean hacer, que no pospongan, que cojan las riendas de sus vidas. Lo que pretende transmitir esta
cancion, aparte de dar visibilidad a la enfermedad es exactamente eso, que las cosas se hacen ahora,
no mafana, que lo que queremos se consigue con un poco de esfuerzo y, sobre todo, que los tropiezos
son barreras que obviar, caer y levantarse".

La cancion es de acceso libre, puede escucharse y también comprarse en diferentes plataformas,
concretamente YouTube, Apple MuSic y Spotify. Ademas, cada vez que una persona escuche o
compre la cancion en alguna de ellas estara colaborando con ACVEM. También puede apoyarse la
causa a través de donaciones que van destinadas de forma integra a la atencién de las personas
afectadas y sus familiares, y la difusién para la concienciacién social.

Escucha la cancion aqui.
Una campania por y para pacientes con EM

El 'Proyecto MusSic: Ahora con la EM' pretende combinar musica y arte visual como forma Unica 'y
efectiva de concienciar y visibilizar sobre la esclerosis mdltiple. Por el momento, Ahora (It is now) es la
primera parte de un proyecto que continuara con la publicacion de un video musical, producido y
realizado por Javier Alvarez Solis, y un &lbum ilustrado por Miriam Rodriguez (Mirilustra), centrado en
los desafios y las dificultades que enfrentan a diario las personas con EM. En este sentido, la doctora
Gil-Perotin ha asegurado que "se estan elaborando nuevas canciones destinadas a dar voz a las
inquietudes que, como neurdloga, pero sobre todo como profesional acompanante, surgen del dia a
dia de la esclerosis multiple".

Ademas, el tema se ha convertido en la banda sonora de '#EMpoderarTE. A ti, a todos', una campana
gue ha creado Bristol Myers Squibb para reforzar el rol de las organizaciones que empoderan al
paciente tras el diagnéstico y de la que ACVEM forma parte junto a nueve asociaciones mas.

Esclerosis muiltiple, la enfermedad de las mil caras

La EM es una enfermedad que afecta al sistema nervioso central (cerebro y médula espinal) y que se
manifiesta de forma distinta en cada paciente, por lo que ha adquirido el nombre de la enfermedad de
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las "mil caras". Aunque se comparta el mismo diagndstico, no todas las personas tienen los mismos
sintomas, tanto los tipos de EM como la evolucién de la propia enfermedad es distinta. Quienes la
sufren tienen que convivir con ella sin una cura, de momento. Se calcula que en Espafia hay alrededor
de 55.0001.

Asimismo, cada aio se detectan 1.800 nuevos casos de EM en Espaiia y el 70% de ellos
corresponden a personas entre 20 y 40 afios. Representa la primera causa de discapacidad por
enfermedad entre los j6venes (mas prevalente en mujeres) y la segunda causa de discapacidad mas
frecuente entre ellos, sélo por detras de los accidentes de trafico.

Sobre ACVEM

La Asociacién de la Comunidad Valenciana de Esclerosis Multiple (ACVEM) es una entidad sin
animo de lucro cuya finalidad es la promocién de toda clase de acciones dirigidas a mejorar la
situacion de las personas afectadas por la Esclerosis Mdltiple (EM) y enfermedades similares, asi
como la de sus familiares.

Desde sus comienzos hasta la actualidad, la asociacion ha procurado poner en marcha servicios que
las personas afectadas y sus familias necesitaban y no eran proporcionados por los poderes publicos.
Por ello, la mayoria de sus recursos se destinan al area de rehabilitacién que incluye servicios de
psicologia, trabajo social, logopedia y fisioterapia, asi como la acogida al recién diagnosticado.

Acerca de Bristol Myers Squibb

Bristol Myers Squibb es una compafiia biofarmacéutica global cuya misién es descubrir, desarrollar y
poner a disposicion de los pacientes medicamentos innovadores que les ayuden a superar
enfermedades graves. Para mas informacién sobre Bristol Myers Squibb, visitenos en:
www.bms.com/es, LinkedIn y Twitter.

Referencias:
1 Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). https://www.sen.es/saladeprensa/pdf/Link...

2 Servicio de Analisis de Sistemas de Informacion Sanitaria de la Conselleria de Sanidad Universal y
Salud Publica. https://comunica.gva.es/es/detalle?id=372394753&site=174859789

Emisor: Bristol Myers Squibb

Contacto: Comunicacion Bristol Myers Squibb, Manuela Piedra, manuela.piedra@bms.com. Cicero
Comunicacion,
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fuerzas para reclamar que se instaure la figura de la enfermera
escolar en todo el territorio nacional. Desde el CGE y ANPE
“pedimos a las Administraciones que apuesten por la figura de una
enfermera en los colegios para que den educacién para la salud. La
salud publica es fundamental en estos momentos, donde en
muchas ocasiones lo que tenemos que hacer es prevenir y dar
pautas de salud y para ello deben invertir para que haya el numero
suficiente de profesionales, en este caso de enfermeras escolares,
en aquellos centros educativos donde, ademas, puede haber nifios
o jévenes que padezcan epilepsia”, ha sefialado Florentino Pérez
Raya.

Para Isabel Madrid Sanchez, presidenta de ANPE “las enfermeras
son imprescindibles, en el ambito educativo, algo que siempre
hemos defendido, desde nuestra constitucion como asociacion,
pues hay poquisimas enfermeras escolares a nivel nacional,
incluso hay comunidades autdbnomas que no cuentan con esta
figuray creemos que es una necesidad primordial, no solo para
niflos con patologias crénicas, para los que es imprescindible, sino
porque a lo largo de la jornada lectiva puede ocurrir cualquier
imprevisto en que sea necesaria la asistencia sanitaria y ahi tiene
que estar esa figura de la enfermera”.

Convenio de colaboracion

Asi, el convenio suscrito va a servir para poner en marcha distintas
acciones que visibilicen la importancia de las enfermeras en el
cuidado de las personas que padecen epilepsia. Como sefiala el
presidente de las 336.000 enfermeras espafiolas, este convenio va
a reformar “la labor asistencial que realizamos enfermerasy
enfermeros con estos pacientes, ya sean nifios, jovenes o incluso
adultos, que padecen una epilepsia. Recordemos que la epilepsia
tiene muchos grados, no es solamente aquello que la poblacién en
general confunde con un solo sintoma, como son las
convulsiones”.

De hecho, la colaboracién entre ambas instituciones ya se ha
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profesores, para personal docente y también para familias, para
que sepan qué es la epilepsia, como detectarla y que conozcan qué

necesidades tienen los nifios y adolescentes en el ambito
educativo”, ha detallado la presidenta de ANPE.

La epilepsia en Espaia

Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en Espafia epilepsia 'y
cada afo se diagnostican entre 10.000 y 20.000 nuevos casos. Esto
se traduce en 2 personas diagnosticadas cada hora. Segun datos
de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), la epilepsia es la
tercera enfermedad neuroldgica mas frecuente en ancianos, y el
trastorno neuroldgico mas frecuente en nifios. La epilepsia no es
una enfermedad en si misma, sino muchas, pues es una
manifestacion sintomatica de un mal funcionamiento en el sistema
nervioso central asociado a multiples causas genéticas: dafio
cerebral adquirido, ictus, traumatismos craneoencefalicos, etc.

— El Hospital Universitario Infanta Leonor aborda la sexualidad
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Cada ano se diagnostican 40 nuevos casos de ELA en Canarias,
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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
pga convertirla en una patologia cronica, por lo que los

p
cinco afnos. Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la

ientes tienen una esperanza media de vida de entre dos a

ELA una enfermedad que se diagnostica a alrededor de 40
canarios al ano 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 Personas que

al ano padecen ELA

Las Palmas 22 73
Santa Cruz de

21 76

Tenerife

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(adELA) lleva 33 afnos 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
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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

elpminimo plazo posible’, destaca Adriana Guevara, presidenta )
de la Asociacion Espafola de Esclerosis Lateral Amiotrofica

(adELA).

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

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 aun requiere mucho
trabajo y recopilacion de datos e informacion. Nuestra pregunta
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iniciativas se lleven a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay
tiempo que perder. Cada afo 900 personas son diagnosticadas
de Esclerosis Lateral Amiotrofica pero unas 900 fallecen a causa
d(esta patologia tan cruel.
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La enfermedad ELA si que afecta al pensamiento | Agencias

ESPERANZA DE VIDA ENTRE LOS 3 Y 5 ANOS

Los profesionales piden mas unidades especializadas en ELA
para mejorar la calidad de vida de sus pacientes

Cada afo se diagnostican 900 nuevos casos de ELA en Espafa, segun los
datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), y, por esta razon, a
pesar de los avances, los profesionales defienden que se necesitan mas
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unidades especializadas para mejorar la calidad de vida de los pacientes.
Con motivo del Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), que se
conmemora este 21 de junio, la Sociedad Espainola de Neurologia (SEN) analiza la
situacion actual de esta enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas,
responsables del control de los musculos voluntarios y sus necesidades mas
urgentes para mejorar la calidad de vida de los pacientes.

La Esclerosis Lateral Amiotrofica es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
comun en Espana, por detras del alzhéimer y el parkinson, debido a la baja
esperanza de vida de sus pacientes, que se encuentra entre los 3 y 5 anos desde el
momento del diagndstico.

Se calcula que, a dia de hoy, segun afirma la SEN, alrededor de 4.000 y 4.500
espanoles conviven con esta enfermedad, y que de estos, solo un20 % de los casos
consigue sobrevivir mas de 5 anos y tan solo un 10 % mas de 10 afios desde el
diagnéstico.

Vivir con Esclerosis Lateral Amiotrofica

En mas del 50 % de los casos, esta enfermedad se detecta en personas de entre 60 y
69 anos plenamente productivas. Aunque, a pesar de que se produzca con menor
incidencia, también es una enfermedad que se puede diagnosticar en la infancia o
adolescencia.

Cuando la ELA debuta de forma temprana, generalmente se debe a formas
hereditarias de la enfermedad, que ya se han logrado identificar en varios genes
implicados. No obstante, el 90 % de los casos diagnosticados son esporadicos y se
desconocen las causas de su origen.

La enfermedad se manifiesta de forma desigual en los pacientes, y es que esta
puede iniciarse en los musculos que controlan el habla, la respiracién o las
extremidades. Los sintomas, por tanto, son diversos y cambian con el paso del
tiempo. Los expertos afirman que la ELA evolucionara produciendo paralisis
muscular, generando en los pacientes la incapacidad de moverse, respirar y hablar.

Mejorar la calidad de vida de los pacientes de ELA

Se trata de una de las principales causas de discapacidad en la poblacion, que no se
debe solo a la grave afectacién muscular que provoca, sino también a la cantidad de
dificultades que implica.

Entre los datos mas destacables, un 50% de los casos de pacientes muestran
problemas neuropsicolégicos; en mas del 35% de los casos se detectan signos de
deterioro cognitivo y entre un 5-10% de los casos se presenta una demencia
asociada, generalmente una demencia frontotemporal.
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Para la Esclerosis Lateral Amiotréfica no existe cura y, a dia de hoy, solo el manejo
de terapias multidisciplinares permiten retrasar moderadamente la progresion de la
enfermedad.

El seguimiento de los pacientes en unidades multidisciplinares logra mejorar la
calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque permite un buen control
sintomatico, la prevencion de posibles complicaciones graves y la aplicacion
temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo.

Sin embargo, los profesionales de la SEN insisten en la necesidad de un mayor
numero de Unidades Especializadas en el tratamiento de la Esclerosis Lateral
Amiotroéfica, pues creen que todos los hospitales de referencia deberian disponer de
unay que, al menos, exista una Unidad especializada por cada millén de habitantes.

Como sefalan, se ha constatado que esta es la mejor forma de tratar
adecuadamente a estas personas y que también ayuda y facilita la investigacion,
algo muy necesario pues, aunque ahora la enfermedad se puede diagnosticar antes,
controlar y tratar mejor, se siguen requiriendo avances.

En la actualidad, estan en marcha varios ensayos clinicos con diversos farmacos y
terapias para que en los proximos anos se puedan dar pasos aun mas importantes
tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA.

¢ v f
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Amores, alcalde de La Roda con
ELA: "Faltan ayudas para vivir
dignamente” | Las Noticias de
Cuenca

EFE

5-6 minutos

El alcalde de La Roda (Albacete), Juan Ramdn Amores, a quien
hace mas de siete afnos le diagnosticaron esclerosis lateral
amiotréfica (ELA), demanda ayudas economicas y sociales,
para "que nadie decida morir por no tener un futuro, que se
pueda elegir vivir dignamente”.

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

Segun la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN), se trata de
una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada
entre los 3 y 5 anos desde el diagnostico.

Un limite que Amores ya le ha ganado a la ELA. Desde su silla
de ruedas y con afectacion al hablar, no se detiene, no se
permite parar.
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Cada aiio se diagnostican 30 nuevos casos de ELLA en Murcia,
enfermedad que afecta en la comunidad a mas de 100 personas

© JUN 21, 2023

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

La Asociacion Espaiiola 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

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

Privacidad y cookies: este sitio utiliza cookies. Al continuar utilizando esta web, aceptas su uso.
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La Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) lleva 33 afios apoyando a los enfermos y facilitando los servicios
que no les presta la Sanidad Publica. En el afio 2022 ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia,
logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia y discapacidad y aportandoles 1.500 productos de apoyo segun sus
necesidades en cada fase de la enfermedad.

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

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se impulse una nueva Ley de la ELA una vez
constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios,
partidos politicos y organizaciones, vea la luz en el minimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociacion
Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (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. Esta constara de 80 plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia temporal) y 30
ambulatorias como Centro de Dia.

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

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este proyecto que va a permitir seguir viviendo a los enfermos. No
obstante, es un plan que aun requiere mucho trabajo y recopilaciéon de datos e informacion. 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 Amiotréfica pero unas 900 fallecen a causa de esta patologia tan

cruel.
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La Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotroéfica (adELA) quiere impulsar una nuev:
ELA, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, ¢
luz en el minimo plazo posible

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

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podria ser el significado de estas tres letras y, aunque es verdad que
relacion, la realidad es que se trata de la abreviatura de |la Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad neuro

que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los musculos se van paralizando poco a poco hasta perder comg
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movilidad mientras la mente se mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de
frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo que los pacientes tienen una esperanza media de vida
a cinco anos. Este miércoles 21 de junio es el Dia Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica
de 40 castellano manchegos al afo y que la padecen en Castilla — La Mancha mas de 130 personas |

enfrentan a ella dia a dia con esperanza, lucha y alma. Los datos de Castilla — La Mancha por provincias son:

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

La Asociaciéon Espafola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) lleva 33 afos apoyando a los enfermos y f
servicios que no les presta la Sanidad Publica. En el afio 2022 ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33.131
fisioterapia, logopedia, psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia y discapacidad y aportandoles 1.5

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 mayc
punto que requieren una atencion y vigilancia las 24 horas del dia. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotro
necesitan mas productos de apoyo, mas ayudas técnicas, mas programas asistenciales y, sin embargs
practicamente lo tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que aproximadamente el 94% de lc

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
constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de todos
parlamentarios, partidos politicos y organizaciones, vea la luz en el minimo plazo posible”, destaca Adrial

presidenta de la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA).

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

horas del dia.
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Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacia desde la Comunidad de Madrid de la puesta en |
primera residencia integral para enfermos de ELA. Constara de 80 plazas, 50 en régimen interno (algunas

temporal) y 30 ambulatorias como Centro de Dia.

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

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 v
enfermos. No obstante, es un plan que aun requiere mucho trabajo y recopilacién de datos e informacion. Nue:

€es, ¢,qué pasa con los pacientes de ahora? Ellos necesitan un centro alternativo para vivir’, ahade Adriana Gue\

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en Espafia, segun datos ofrecidos por la Sociedad
Neurologia (SEN), y sus familias esperan con ansia que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes posible. C¢
hay tiempo que perder. Cada afio 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrofica pero unas

a causa de esta patologia.

ELA
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El neurdlogo Manuel Murie, nuevo coordinador de Dafio
Cerebral de Hermanas Hospitalarias Aita Menni

Hermanas Hospitalarias Aita Menni ha incorporado a su equipo profesional
al doctor Manuel Murie Fernandez, prestigioso médico neurdlogo y

especialista en neurorrehabilitacion, que se hara cargo de la coordinacion de
la linea asistencial de Dafio Cerebral en el Pais Vasco.
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21 de junio de 2023

En su nuevo puesto. el doctor Murie sera el responsable de la Unidad de Hospitalizacion del Hospital Aita Menni en Gesalibar, los
Centros de Dia de Mondragon (Musakola) y San Sebastian (Zuatzu), y las Unidades de Rehabilitacion Ambulatoria de Mondragon.

San Sebastian y Bilbao.
Manuel Murie toma el relevo al frente de esta tarea del doctor José Ignacio Q da, meédico psiquiatra que impulso la puesta en

marcha en 1992 del Servicio de Dafio Cerebral de Hermanas Hospitalarias Aita Menni, el primero de este tipo en Esparia. El doctor
Quemada asumird ahora una mayor dedicacion a sus responsabilidades como director de la Red Menni de Dario Cerebral, que
agrupa a las Unidades de Dafio Cerebral de Hermanas Hospitalarias en Espafia y que la Institucion desea reforzar.

Con la presencia de estos dos destacados especialistas, Hermanas Hospitalarias Aita Menni reafirma su compromiso constante
por contar con los mejores profesionales para proporcionar una atencion de la maxima calidad.

El doctor Murie es doctor en medicina por la Universidad de Navarra, con especializacion en neurologia, y fellowship en
Neurorrehabilitacion por la Western University de Ontario (Canada). Ademas, tiene un master en Administracion de Emp

Profesor asociado de la Universidad Piblica de Navarra, ha presidido la Sociedad Espaiiola de Neurorrehabilitacion, y forma parte
del panel cientifico de neurorrehabilitacion de la Academia Europea de Neurologia. Es autor de més de 60 publicaciones nacionales

e internacionales en el campo de la logia y la neurorrehabilitacion, y en 2022 recibio el Premio sobre Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Espaiiola de Neurologia por su contribucion al desarrollo cientifico y a la difusion de conocimiento
acerca de las enfermedad, logicas.

Noticia anterior Gran concierto coral en honor a nuestros 125 afos de hospitalidad

Mas noticias

(<] ©
19 de junio de 2023 16 de junio de 2023 14 de junio de 2023
problemas de Gran concierto coral en honor a nuestros 125 Finaliza la edicion 2023 del Taller de Renovando el huerto de la Resic
1 Asociacion anos de hospitalidad Reminiscencia y Fltbol de la Residencia San Txurdinagabarri
Martin

2de3 22/06/2023, 11:06



Andreu urge a aprobar la ley para mejorar la vida de los enfermos de ELA  https://nuevecuatrouno.com/2023/06/21/andreu-urge-a-aprobar-la-ley...

1dell

INICIO

LARIOJA EL RIOJA

"

9 .e

SALUD

Andret
urge a
aproba
la ley
para
mejora
la vida
los
enfern
de ELA

. nuevecuatroun
¥y =

21junio, 2023

f y [

COMPARTEITEA EMAIL

PLANES DEPORTES GASTRONOMIA

SIENTE LA AVENTURA

PUBLICIDAD

nunca—

DEI 20 FIE.leniO UNIVERSIDAD
al 3dejulio ¥y DE LA RIOJA

(B =TuUniversidadPublica

Hyundai BAYON Hlbndo

Estlh‘.'} seguridad y espacio.

Q f ¥

22/06/2023, 11:21



La ELA afecta a 82 personas en la provincia de Cadiz a dia de hoy | O... https://ondacadiz.es/noticias/2023-06/la-ela-afecta-82-personas-en-la-...

SALUD

La ELA afecta a 82 personas en la provincia de Cadiz a dia de hoy

Unidad de Ela en el Hospital Universitario Puerta del Mar

Mié, 21/06/2023 - 19:20

Cadiz (/noticias-de-cadiz)
Redaccion OC

Este miércoles 21 de junio se conmemora el Dia Mundial contra esta enfermedad que no tiene cura, con una esperanza de vida de entre dos y cinco afios. Hemos
visitado la unidad multidisciplinar que atiende a los afectados en el hospital Puerta del Mar

(/#facebook)  (/#twitter)  (/#whatsapp) (/#meneame) (/#email)
(https://lwww.addtoany.com/share#url=https%3A%2F
%?2Fondacadiz.es%2Fnoticias%2F2023-06%2Fla-ela-afecta-82-personas-en-la-provincia-de-
cadiz-dia-de-hoy&
titte=La%20ELA%20afecta%20a%2082%20personas%20en%20la%?20provincia%20de%20C
%C3%A1diz%20a%20d%C3%ADa%20de%20hoy)

VTR UNIDAD ELA HOSPITAL

Cada afio se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en Andalucia. Una enfermedad que afecta en la provincia de Cadiz a 82 personas, mas de 550 en comunidad auténoma
andaluza y unas 3.000 en Espafia, segun los registros de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

La Esclerosis Lateral Amiotréfica provoca que los musculos se vayan paralizando poco a poco hasta perder completamente la movilidad, mientras la mente se mantiene activa.
La ELA se caracteriza por su crueldad, ya que, al no afectar al cerebro, durante todo el proceso degenerativo, los pacientes son conscientes de cada paso en negativo.

Esta enfermedad no tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz frenarla para convertirla en una patologia crénica. Los afectados tienen una esperanza media de vida de
entre dos a cinco afios.
A medida que va avanzando esta enfermedad, las necesidades de los afectados aumentan, requiriendo una atencién y vigilancia las 24 horas del dia.

En el Hospital Universitario Puerta del Mar de Cadiz, cuentan con una unidad multidisciplinar de ELA, que funciona desde hace mas de una década. Un servicio pionero a nivel
andaluz en el que trabaja un equipo compuesto por un neurélogo, un neumologo, una rehabilitadora, un internista con dedicacion en cuidados paliativos, un endocrino, un psicélogo
y una enfermera gestora, que coordina el trabajo y sirve de enlace entre pacientes y profesionales sanitarios.
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En esta unidad se atiende al enfermo en un acto Unico y todos los especialistas a la vez, por lo que los pacientes acuden solo una vez al hospital y en el mismo dia se llevan todas
las valoraciones para el tratamiento de su enfermedad.

En las consultas se atiende, a dia de hoy, a una treintena de pacientes. Ellos y sus familias tienen contacto directo con la enfermera coordinadora para solicitar consulta o resolver
cualquier duda.

El neurdlogo de la unidad, también responsable de la direccion médica del hospital Puerta del Mar, Miguel Moya, asegura que la Unidad de ELA ha facilitado la disminucién en el
numero de hospitalizaciones de estos pacientes por descompensacion. También, segun sefiala, ha supuesto la disminucion drastica de las visitas de estos enfermos a los servicios

de Urgencias.

El doctor Moya considera que esta atencién multidisciplinar en acto unico supone un gran avance con un saldo cualitativo, mejorando la calidad de vida de las personas que
padecen Esclerosis Lateral Amiotréfica.

Entre las aportaciones de este servicio hospitalario, destaca el que los profesionales implicados pueden anteponerse a los problemas que supone la enfermedad, evitando que el
paciente se encuentre en situaciones limite, poniendo soluciones antes de que aparezcan, ya que conocen la evolucién de la ELA.

Entre las tareas de los sanitarios de la Unidad esta la de aconsejar a los pacientes y sus familiares sobre la importancia de manifestar sus voluntades anticipadas para planificar con
la antelacion suficiente sus ultimos dias.

Cada 21 de junio, se conmemora el Dia Mundial contra la Esclerosis Lateral Amiotrdfica, ELA.

Una jornada que se aprovecha para llamar la atencion de la sociedad y las instituciones sobre lo imprescindible de la investigacion para hayan una solucion a esta enfermedad
incurable a dia de hoy y sobre las necesidades de los afectados, que necesitan cuidados las 24 horas del dia.

Destaca el descubrimiento de algunas terapias génicas que ralentizan el avance de algunos tipos de la enfermedad.

Desde la asociacion Ela Andalucia y la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica, adELA, se recuerda ademas, en este dia, el necesario impulso a una nueva Ley de la
ELAy la puesta en marcha de residencias para los pacientes.
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Dia Mundial contra la ELA (/taxonomy/term/8169)
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El CGE impulsa a la enfermera escolar para el mejor control de la
epilepsia

Enfermeria ha firmado un acuerdo con los pacientes con esta patologia para impulsar la figura en los colegios de
Espafa

Asociacion Nacional
de Personas
con Epilepsia
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Florentino Pérez Raya, presidente del CGE; e Isabel Madrid Sanchez, presidenta de ANPE.
000-° ~
21 jun 2023.17.10H SELEEEN @ 3 MINUTOS

POR REDACCION MEDICA

TAGS > CONSEJO GRAL. ENFERMERIA EPILEPSIA

El Consejo General de Enfermeria (CGE) y la Asociacién Nacional de Personas con Epilepsia (ANPE) han ratificado el
convenio de colaboracién en el que unen sus fuerzas para reclamar que se instaure la figura de la enfermera escolar en
todo el territorio nacional.

Desde el CGE y ANPE “piden a las Administraciones que apuesten por la figura de una enfermera en los colegios para
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que den educacién para la salud" "La salud publica es fundamental en estos momentos, donde en muchas ocasiones lo
que tenemos que hacer es prevenir y dar pautas de salud y para ello deben invertir para que haya el nimero suficiente
de profesionales, en este caso de enfermeras escolares, en aquellos centros educativos donde, ademds, puede haber
nifios o jévenes que padezcan epilepsia”, ha sefialado Florentino Pérez Raya.

Para Isabel Madrid Sanchez, presidenta de ANPE: “Las enfermeras son imprescindibles, en el ambito educativo, algo que
siempre hemos defendido, desde nuestra constitucién como asociacién, pues hay poquisimas enfermeras escolares a
nivel nacional, incluso hay comunidades auténomas que no cuentan con esta figura y creemos que es una necesidad
primordial, no solo para nifios con patologias crénicas, para los que es imprescindible, sino porque a lo largo de la
jornada lectiva puede ocurrir cualquier imprevisto en que sea necesaria la asistencia sanitaria y ahi tiene que estar esa
figura de la enfermera”.

Convenio de colaboracidon

Asi, el convenio suscrito va a servir para poner en marcha distintas acciones que visibilicen la importancia de las
enfermeras en el cuidado de las personas que padecen epilepsia. Como sefiala el presidente de las 336.000 enfermeras
espafiolas, este convenio va a reformar “la labor asistencial que realizamos enfermeras y enfermeros con estos
pacientes, ya sean nifios, jvenes o incluso adultos, que padecen una epilepsia. Recordemos que la epilepsia tiene
muchos grados, no es solamente aquello que la poblacion en general confunde con un solo sintoma, como son las
convulsiones”.

De hecho, la colaboracién entre ambas instituciones ya se ha materializado en el aval que el Consejo General de
Enfermeria ha realizado de la Guia multidisciplinar de epilepsia infantojuvenil. “Es una herramienta para profesores,
para personal docente y también para familias, para que sepan qué es la epilepsia, cémo detectarla y que conozcan qué
necesidades tienen los nifios y adolescentes en el dmbito educativo”, ha detallado la presidenta de ANPE.

La epilepsia en Espaia

Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en Espafia epilepsia y cada afio se diagnostican entre 10.000 y 20.000 nuevos
casos. Esto se traduce en dos personas diagnosticadas cada hora. Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), la epilepsia es la tercera enfermedad neurolégica mas frecuente en ancianos, y el trastorno neurolégico mas
frecuente en nifos. La epilepsia no es una enfermedad en si misma, sino muchas, pues es una manifestacion
sintomatica de un mal funcionamiento en el sistema nervioso central asociado a multiples causas genéticas: dafio
cerebral adquirido, ictus, traumatismos craneoencefalicos, etc.

Las informaciones publicadas en Redaccién Médica contienen afirmaciones, datos y declaraciones procedentes de instituciones oficiales y profesionales sanitarios. No obstante, ante cualquier duda relacionada con su
salud, consulte con su especialista sanitario correspondiente.

UNA PUBLICACION DE

Ganitaria

0000

Copyright © 2004 - 2023 Sanitaria 2000
Aviso legal y condiciones de uso

Soporte valido 3-23-WCM Redaccién Médica: La informacion que figura en esta edicion digital estd dirigida exclusivamente al profesional destinado a prescribir o dispensar
medicamentos por lo que se requiere una formacién especializada para su correcta interpretacion
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Los sintomas del tumor cerebral
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Cada afo se diagnostican
en nuestro pais 5.000
nuevos casos de tumores
cerebrales, cuya tasa de
supervivencia ha aumentado
en un 5% segun datos de la
SEN, la Sociedad Espafiola
de Neurologia. Su
presidente, el doctor José
Miguel Lainez, nos recuerda
los sintomas de este tumor,
cuando se acaba de
conmemorar su dia
internacional. Lainez
también habla de la relacion
entre pantallas y tumores
cerebrales.

-8:51

https://www.rtve.es/play/audios/a-golpe-de-bit-en-radio-5/golpe-bit-ra...
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DIA MUNDIAL DE LA ELA | SACECO https://saceco.es/dia-mundial-de-la-ela;/

DIA MUNDIAL

DE LA ELA

21 DE JUNIO

f
S0

Personal de Cestion, Servicios vy
Técnicos en Emergencias. Samitarias

¢ Hoy, 21 de Junio se celebra el Dia mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) para concienciar sobre esta enfermedad que afecta segun datos ofrecidos por la Sociedad

Espafola de Neurologia (SEN), aproximadamente a mas de 3.000 personas en Espaia.

@ Desde Saceco somos conscientes que el pilar fundamental de esta enfermedad es la
investigaciéon y la innovacion s 5/, porque cada esfuerzo es un paso mas para aumentar la

esperanza de vida.

Utilizamos cookies para asegurar que damos la mejor experiencia al usuario en nuestro sitio web. Si continta utilizando este
sitio asumiremos que esta de acuerdo.

Estoy de acuerdo Leer mas
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En el fondo, al cuidar el cerebro se busca evitar en el futuro enfermedades neurodegenerativas como la demencia tipo Alzaheimer o el Parkinson, pero

también a rendir mejor en nuestro dia a dia. - Foto: Getty Images/Science Photo Libra
Vida Moderna

Los multiples beneficios para el cerebro de
tomar un vaso de agua tibia con limon en
ayunas

Refuerza el sistema inmunitario y es un buen agente cardiovascular y neuroprotector, teniendo en cuenta que la
presencia de flavonoides como la hesperidina.

21/6/2023

[f] ] © [in]

III De acuerdo con la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN),“un cerebro sano, en

un cuerpo sano”, por lo que los especialistas han senalado que al igual que las

1dell 22/06/2023, 11:12
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Y para ello se deben abandonar malos habitos, abandonar una vida poco saludable
deben ser tenidas en cuenta, porque al paso de los anos, estas situaciones pueden
IE afectar este vital 6rgano del cuerpo, que puede derivar en problemas

cerebrovasculares y un mayor riesgo de demencias.

“El cerebro es uno de los érganos mas importantes de nuestro cuerpo, pero para
que funcione correctamente es necesario cuidarlo”, advirtié el médico Juan

Carlos Portilla, vocal de esa organizacién.

Anadid que “hacer ejercicio fisico de forma regular, evitar el sedentarismo,
mantenerse activo intelectualmente y controlar los factores de riesgo vascular

como la tension arterial y 1a diabetes, han demostrado beneficio para el cerebro
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Estaes la ‘magica’ fruta que aumenta la concentracion, asi se debe

consumir

“Nuestro cerebro no duele, por lo que es muy comun que se nos olvide el
importante papel que tiene en nuestra salud en general, que no dediquemos
suficiente tiempo a fomentar su correcto estado de forma o que los primeros
sintomas de las enfermedades neurolégicas pasen desapercibidos, tanto para el

afectado como para sus familiares”, seflald en declaraciones a Vanguardia.

En el fondo, al cuidar el cerebro se busca evitar en el futuro enfermedades

neurodegenerativas como la demencia tipo alzhéimer o el Parkinson, pero

también a rendir mejor en nuestro dia a dia.

Vitaminas ayudan a potenciar la salud del cerebro. - Foto: Getty Images / Mohammed Haneefa Nizamudeen

Consejos para cuidar la salud del cerebro
Entre los cuidados que se deben tener para mantener una buena salud del cerebro
se encuentran segun el portal Quirén salud:

- No sufrir innecesariamente. “No te oxides. La vida es como es”.

- Descansar bien. Intentar dormir siesta. “Informate sobre como respiras durante

el sueno”.

- Ejercitarse: Moverse, caminar. “Haz ejercicio aerébico moderado y sin pasarte”
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integrales, frutos secos, vegetales, verduras, pescado y aceite de oliva. “Intenta no

consumir bolleria industrial, ni productos procesados”.

- Beber con moderacién alcohol: Como mucho una cerveza/vino tinto al dia. “No

te drogues”.

- Acudir al médico: Si una persona sufre un déficit brusco de alguna funcién
cerebral, se debe ir de inmediato a un hospital que cuente con “Cédigo Ictus” para

practicar una terapia de reperfusion y de cuidados especializados. “Si un familiar

directo ha sufrido un ictus antes de los 65 afos, revisate”.

Otras recomendaciones son: Control de la tensidn arterial, no fumar, vigilar la tensién arterial, tener cuidado con las migrafias (especialmente si

tienes tendencia a hacer coagulos) y evitar el uso de anticonceptivos hormonales, - Foto: Getty Images / Frazao Studio Latino

Otras recomendaciones son: Control de la tension arterial, no fumar, vigilar la
tension arterial, tener cuidado con las migranas (especialmente si tienes
tendencia a hacer coagulos) y evitar el uso de anticonceptivos hormonales,
“sobre todo si fumas, sufres predisposicion a la coagulacién de tu sangre o has

tenido abortos espontaneos”.

Igualmente, se llama la atencion frente a las infecciones crénicas. “Lleva una
adecuada salud dental, vactinate de la gripe si tienes factores de riesgo” y “evita

las relaciones toxicas”.

Un producto natural
Como mencionamos anteriormente, una buena alimentacion ayuda a cuidar el

cerebro. Los expertos recomiendan entre otros consumir frutos rojos, fresas,

22/06/2023, 11:12



Los multiples beneficios para el cerebro de tomar un vaso de agua tibi... https://www.semana.com/vida-moderna/articulo/los-multiples-benefic...

Q Semana Suscribirse Crear cuenta Iniciar sesién

Igualmente, se aconseja comer sardinas, debido a la presencia de acidos grasos

omega-3, cuya funcion es recubrir las neuronas y que son fundamentales para

una buena salud cerebral.

—n Y

Una préctica que puede contribuir es beber un vaso de agua tibia con limén por las mafianas debido a su aporte de potasio, vitamina C y virtudes
alcalinas. - Foto: Getty Images / photo by Thorsten Kraska

También es importante comer nueces que no solo son ricas en acidos grasos

omega-3, sino que también son una buena fuente de vitamina E y es un potente

antioxidante. Otros productos beneficiosos son: Aguacate, yogurt, huevos, brocoli

y chocolate negro.

Una practica que puede contribuir es beber un vaso de agua tibia con limén por las

mananas debido a su aporte de potasio, vitamina C y virtudes alcalinas.

¢Qué pasa en el cuerpo si se toma agua con limén en las mafianas y en

la noche?

De acuerdo con el portal Gamma Knife “esta propuesta natural 1o que si hara es
contribuir, gracias a sus micronutrientes, flavonoides y acidos organicos, a un

mejor equilibrio interior”.
Senald que beber agua con limén refuerza el sistema inmunitario y es un buen
agente cardiovascular y neuroprotector, teniendo en cuenta que la presencia de

flavonoides como la hesperidina.

Detallé que un estudio adelantado por el Centro de Investigacién de Nutricion de

5de 11 22/06/2023, 11:12
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Por la presencia de potasio, el limén cuida y favorece la actividad de las células

nerviosas, con lo que los procesos cognitivos mejoraran.
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