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Feijoo promete asegurar por ley la calidad de vida
de los afectados por ELA.
-
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El lider del Partido Popular, Alberto NGnez Feijoo, se comprometio 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.

La ELA es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso central que afecta a las neuronas encargadas de
controlar el movimiento de la musculatura voluntaria del cuerpo humano. Personalidades de la politica como Feijo,
han reconocido este dia mundial como una lucha que debe ser visible a todo el publico.

El jefe de la oposicion se reafirmo en su compromiso de crear un Centro Nacional de Investigaciony enla
Declaracion de dependencia con el diagnostico para agilizar las prestaciones. Todo esto lo ha manifestado a través
de su cuenta oficial de Twitter.

El Grupo Ciudadanos presentd una peticion de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de las personas con
ELA. Desafortunadamente, el Congreso mantuvo esa ley del partido bloqueada durante mas de un ano, lo que
impidio la posibilidad de encontrar una ley mucho mas justa y mejor.

El Congreso tomo en consideracion en 2022 esa ley de Ciudadanos pero la Mesa fue prorrogando mas de 40 veces
los plazos en enmiendas, prorrogas que en algunas ocasiones pidieron o apoyaron los Grupos Populares. Por eso, el
Consorcio Nacional de Entidades de ELA (ConELA), con el fin de acelerar el tramite de la proposicion, registro un
escrito en el Congreso.

Es importante resaltar que segln datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), cada ano en Espana unas 700
personas comienzan a desarrollar los sintomas de esta enfermedad. Es una enfermedad que sigue estando presente
en la actualidad, por lo que se llama a la responsabilidad social en la blsqueda de un tratamiento efectivoy en la
aceptacion del cumplimiento de las garantias en beneficio de toda la sociedad.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la ELA, aunque si se puedan atajar algunos de los sintomas
acompanantes como los calambres y la espasticidad, entre otros. Puesto que el Gnico tratamiento farmacologico
aprobado para esta enfermedad tiene un efecto relativamente discreto, la ELA genera mucha discapacidad.
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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 millon de habitantes, porque se ha constatado que es la mejor
forma de tratar adecuadamente a estas personas”
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Los neurdlogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espania - Foto: ADELA
La Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia o O
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 Dlarlq Palenti no
enfermedad en Espana. & Ei} 2 ‘m
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La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa Las mujeres lideran la mitad de
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que afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios. e g i S ———
Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espana.

"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. Ademaés, es una enfermedad con una esperanza de vida muy
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baja, estimada entre los 3-5 afios desde el diagnostico, aunque en un 20 por s

ciento de los casos se sobreviva mas de 5 afios y un 10 por ciento mas de 10", [inosssiio
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 Privacidad
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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 alin mayor.

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

"La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afios aunque se
pueden dar casos en todos los rangos de edad, también incluso -pero con menor
incidencia- en la infancia o en la adolescencia. Cuando la enfermedad debuta de
forma temprana, generalmente se debe a las formas hereditarias de la
enfermedad y ya se han logrado identificar varios genes implicados. En todo
caso, las formas 'familiares' solo suponen entre un 5y un 10 por ciento de los
casos. Por lo que aproximadamente el 90 por ciento de los casos son
'esporadicos'y todavia se desconocen las causas detras del origen de la
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 respiracién 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 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 afos 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 atin mas
importantes tanto en la atenciéon médica como en el tratamiento de la ELA", ha
concluido el experto.
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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 0 9 @
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
que afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios.
Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espania.
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“"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en
algunos pacientes la evolucién de la enfermedad es mas lenta, es comun que
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conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas
del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas
gue aun se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que
el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea 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
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 respiracién 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 razon, desde la SEN llevamos afios 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 unay que, al menos, exista una Unidad especializada por cada Privacidad
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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, prediccion y seguimiento de esta
enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

"Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi como
controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en marcha varios
ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que
confiamos en que en los proximos afios consigamos dar pasos alin mas
importantes tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA", ha
concluido el experto.
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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 anos desde el diagnostico
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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.
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Parkinson: la enfermedad
neuroldgica que mas aumenta en
el mundo
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Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de
Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola
de Neurologia(SEN)“la ELA es una enfermedad
neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos
pacientes la evolucién de la enfermedad es mas lenta, es
comun que las personas afectadas pasen a ser
totalmente dependientes en un corto periodo de tiempo”.

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 banosyun10% mas de 10°.

Debido a esto, y aunque en Espana la ELA sea la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que
entre 4.000y 4.500 espanoles 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 Amiotroficay 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, o 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.

PUBLICIDAD

e “Laedad mediadeinicio dela ELA se encuentra entre los 60-69 anos, aunque se
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pueden dar casos en todos los rangos de edad, también incluso -pero con menor
incidencia-en lainfancia 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 un5y 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”.

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 Enalgunos casos, las primeras senales estan relacionadas con los musculos que
controlan el habla, la deglucion, la respiraciéon o en los musculos de las
extremidades.

Esto hace que el paciente suele acudir al especialista por sufrir debilidad musculary

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 musculary
produciendo en las personas que la padecen la incapacidad de moverse, respirary
hablar.

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

e Entre estas comorbilidades los neurélogos de la SEN sefnalan que en mas de un
50% de los casos los pacientes muestran problemas neuropsicologicos 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 cognitivoy

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

e “LaELA esunaenfermedad 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.

"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,
porgue se permite un buen control sintomatico, la prevencion de posibles
complicaciones graves y 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
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
qgue, al menos, exista una Unidad especializada por cada millon de habitantes,
porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente a
estas personas, sino que también ayuda y facilita la investigacion, tan necesaria
cuando hablamos de esta enfermedad”.

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 anos, ahora se puede diagnosticar antes, asi como controlary
tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en marcha varios ensayos clinicos,
algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que confiamos en que en los
proximos anos consigamos dar pasos aun mas importantes tanto en la atencion
meédica como en el tratamiento de la ELA”, concluye el neurdlogo de la SEN.

TEMAS Neurologia - Responde el doctor - ELA
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Los neur6logos 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”

” =

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
que afecta a las neuronas responsables del control de los muisculos voluntarios.
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Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espafia.

"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en
algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es comuin que T
las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto PP y Vox pactan Sepilveda it
mientras apuran para sellar i
periodo de tiempo. Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy b pctes
baja, estimada entre los 3-5 afios desde el diagnostico, aunque en un 20 por
ciento de los casos se sobreviva mas de 5 afios y un 10 por ciento mas de 10",
ha explicado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodriguez de Rivera.
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Debido a que la esperanza de vida en los pacientes de ELA es tan baja, aunque
en Espafia sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el
Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 espafioles
conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas
del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas
gue aun se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que
el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea 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
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 deglucién, la respiracién o en los
musculos de las extremidades, por lo que los sintomas de inicio mas frecuentes
son la debilidad muscular y la 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 pardlisis 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 razoén, desde la SEN llevamos afios insistiendo en
la necesidad de creacién de un mayor nimero de Unidades Especializadas’, ha
destacado el doctor.
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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, prediccion y seguimiento de esta

enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

"Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi como
controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estéan 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 atencion médica como en el tratamiento de la ELA", ha

concluido el experto.
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Los neurologos 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”

Los neurélogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espafia - Foto: ADELA

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia o O @
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 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 Espafa. Privacidad
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“"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en
algunos pacientes la evolucién de la enfermedad es mas lenta, es comun que
las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto
periodo de tiempo. Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy

*Muchos
animalkes son

baja, estimada entre los 3-5 afios desde el diagnostico, aunque en un 20 por compromete
. . . ~ . . " el desarrollo

ciento de los casos se sobreviva mdas de 5 afios y un 10 por ciento mas de 10", de proyectos

ha explicado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades p-,'i,ro":i'h::es

8 sclebarr kel e e

Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodriguez de Rivera.

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

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas
del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas
gue aun se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que
el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea 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
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 respiracién 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 razon, desde la SEN llevamos afios 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 unay que, al menos, exista una Unidad especializada por cada Privacidad
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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, prediccion y seguimiento de esta
enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

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

” SN

Los neurélogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espafia - Foto: ADELA

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia 0 g @
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
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que afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios.
Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espania.

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

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

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas
del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas
que auln 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
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 progresion de la enfermedad. Y, en este
sentido, sabemos que el seguimiento de los pacientes en unidades
multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y supervivencia de los
pacientes, porque se permite un buen control sintomatico, la prevencion de
posibles complicaciones graves y aplicacién temprana de medidas de soporte
ventilatorio o nutritivo. Por esa razon, desde la SEN llevamos afios insistiendo en
la necesidad de creacién de un mayor nimero de Unidades Especializadas’, ha
destacado el doctor.
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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, prediccion y seguimiento de esta
enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

"Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi como
controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estéan 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 atencion médica como en el tratamiento de la ELA", ha
concluido el experto.
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Feijoo se compromete a blindar por ley la ayuda para

que los afectados por ELA tengan la mejor calidad de
vida posible
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El presidente del Partido Popular, Alberto Ntnez Feijdo, interviene en un acto politico del PP con afiliados en el Parque de El Retiro, a 18 de junio
de 2023, en Madrid (Espana). Este acto se celebra bajo el lema ‘Pasar pdgina e iniciar el cambio en Espaii Jests Hellin - Europa Press
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MADRID, 21 (EUROPA PRESS) PUBLICIDAD

PUBLICIDAD

El lider del Partido Popular, Alberto Nunez Feijéo, se ha comprometido a blindar por ley la ayuda para que los afectados por
Esclerosis Lateral Amiotrdfica (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.

PUBLICIDAD
As{ se ha pronunciado Feijéo 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 pardlisis, afectando a distintas regiones del cuerpo de forma progresiva.

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

CREAR UN CENTRO NACIONAL DE INVESTIGACION

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

PUBLICIDAD
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 Amiotréfica (ELA), pero el Congreso tuvo mds de un ano bloqueada esa ley del
partido naranja, que la Mesa fue prorrogando hasta la disolucién.

En concreto, el Congreso tomd en consideracién en 2022 esa ley de CS, pero su tramitacidn se bloqued ya que la Mesa fue
prorrogando mas de 40 veces los plazos en enmiendas, prérrogas que en ocasiones pidid o apoyd el Grupo Popular.
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El pasado mes de marzo, el Consorcio Nacional de Entidades de ELA (ConELA), que agrupa a 15 entidades de Espafia y
representa a la mayoria de las personas enfermas de ELA y sus familiares directos, registraron un escrito en el Congreso
mediante el que piden acelerar el trdmite de la proposicion de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de las
personas con Esclerosis Lateral Amiotrdfica, actualmente paralizado.

PUBLICIDAD

*EN LA ACTUALIDAD NO EXISTEN TRATAMIENTOS CURATIVOS PARA LA ELA

Segun datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), cada ano en Espana 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 anos, un 80% en menos de 5 anos, y la mayoria (el 95%) en menos de 10 afios. Esta alta mortalidad hace que
en la actualidad solo unas 3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en Espaia, a pesar de ser la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun, tras el Alzheimer y el Parkinson.

PUBLICIDAD
En la actualidad no existen tratamientos curativos para la ELA, aunque si que se puedan atajar algunos de los sintomas

acompanantes como los calambres vy la espasticidad, entre otros. Puesto que el Unico tratamiento farmacoldgico aprobado
para esta enfermedad tiene un efecto relativamente discreto, la ELA genera muchisima discapacidad.
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Asi esta hoy la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer
y el Parkinson

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

Rebeca Gil
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elaya es |3 tercera enfermedad neurodegenaerativa

PUBUCIDAD

E n Espana se diagnostican anualmente 900 casos nuevos de Esclerosis Lateral Amiotrofica(ELA), una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a las neuronas encargadas de controlar los misculos 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 [a Soci anola de
Meurologia{SEN)"a ELA es una enfermedad neuromuscular pro

va por lo que,

s e Vickci qun rids
aumenta en &l mundo aungue en algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es comun

Nutricion médica: qué 85 y céme pueds ayudara que las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto periodo

los pacientes con cancer o alzhéimer de tiempo’,

FUBLICIDAD

* “Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 afios desde el diagnostico,
aungue enun 20% de los casos se sobreviva mas de 5 afos yun 10% mas de 107,

Debido a esto, y aunque en Espania la ELA sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer y el
Parkinson, la SEN calcula que entre 4.000 y 4.500 espanoles 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 afios, aunque se pueden dar casos en todos los rangos de
edad, también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia’, comenta el 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
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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
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 espafola, 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 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.

* “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

graves y 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 millon de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente

a estas personas, sino que también ayuda y facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad”.

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.

Consulta aqui todas las noticias de El Periédico Extremadura

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

TEMAS Neurologia - Responde el doctor - ELA
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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
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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 afos 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 espafoles 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.

* ’Laedad mediadeinicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afios, aunque se pueden dar casos en todos los rangos de
edad, también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia”, comenta el 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
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 espafola, 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).
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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.

* “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 sequimiento 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”.

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 neurélogo de la SEN.

TEMAS Neurologia - Responde el doctor - ELA

https://www.laopiniondemurcia.es/salud/guia/2023/06/21/ela-tercera-...
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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
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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 afos 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 espafoles 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.

* ’Laedad mediadeinicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afios, aunque se pueden dar casos en todos los rangos de
edad, también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia”, comenta el 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
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 espafola, 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).
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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.

* “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 sequimiento 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”.

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.

Consulta aqui todas las noticias de La Opinién de Zamora

“Respecto a hace unos afos, ahora se puede diagnosticar antes, asi como controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad
estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que confiamos en que en los
proximos anos consigamos dar pasos alin 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 - Esclerosis Lateral Amiotréfica v
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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
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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 afos 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 espafoles 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.

* ’Laedad mediadeinicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afios, aunque se pueden dar casos en todos los rangos de
edad, también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia”, comenta el 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
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 espafola, 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).
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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.

* “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 sequimiento 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”.

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 neurélogo de la SEN.

TEMAS Neurologia - Responde el doctor - ELA - Esclerosis Lateral Amiotréfica v
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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
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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 afos 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.

ela, una enfermedad con una muy baja esperanza de vida

El alto coste personal y sociosanitario de la ELA
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Una de caracteristicas de la Esclerosis Lateral Amiotrofica y que la diferencia de otras patologias neurodegenerativas es que en
maés de la mitad de los casos aparece en personas que aln 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.

¢ “Laedad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afios, aunque se pueden dar casos en todos los rangos de
edad, también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia”’, comenta el 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 sefales 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
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 espanola, 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 senalan que en mas de un 50% de los casos los pacientes muestran
problemas neuropsicoldgicos 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.
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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 diagnéstico 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 millon de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente

a estas personas, sino que también ayuda y facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad”.

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

Consulta aqui todas las noticias de LA PROVINCIA

“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 neurélogo de la SEN.

TEMAS Neurologia - Responde el doctor - ELA - Esclerosis Lateral Amiotréfica v
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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”

” SR IN |

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 0 D @ Privacidad
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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

DAD REAL

enfermedad en Espafa. La TI'IBUI’Ia il

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

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

algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es comun que

las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto Los pantanos inician el  “"2F_

periodo de tiempo. Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy verano por debajo del  G.ibi
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ha explicado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodriguez de Rivera.

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

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

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

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

Las manifestaciones clinicas de la ELA son muy variables: la enfermedad no se
manifiesta de igual forma en todos los pacientes. La enfermedad puede iniciarse
en los musculos que controlan el habla, la deglucién, la respiracién o en los
musculos de las extremidades, por lo que los sintomas de inicio mas frecuentes
son la debilidad muscular y la 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 pardlisis 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
Privacidad
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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 afos 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, prediccion y seguimiento de esta
enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

"Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi como
controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estéan 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 atencion médica como en el tratamiento de la ELA", ha
concluido el experto.
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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”

T

Los neurélogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espafia - 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
que afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios.
Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espania.
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“"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en
algunos pacientes la evolucién de la enfermedad es mas lenta, es comun que
las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto
periodo de tiempo. Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy
baja, estimada entre los 3-5 afios desde el diagnostico, aunque en un 20 por
ciento de los casos se sobreviva mdas de 5 afios y un 10 por ciento mas de 10",

ribuna

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 % La UCLM contaré
en Espafia sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el el préximo curso

. . . con un Master en
Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 espafioles Energias Renovables ...
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conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas
del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas
gue aun se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que
el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea 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
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 respiracién 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 razon, desde la SEN llevamos afios 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 unay que, al menos, exista una Unidad especializada por cada Privacidad
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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, prediccion y seguimiento de esta
enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

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

T

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 Espafia.

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

Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espania.
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“"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en
algunos pacientes la evolucién de la enfermedad es mas lenta, es comun que
las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto
periodo de tiempo. Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy
baja, estimada entre los 3-5 afios desde el diagnostico, aunque en un 20 por
ciento de los casos se sobreviva mdas 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 Espafa sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el
Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 espafioles
conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas
del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas
gue aun se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que
el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea 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
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 respiracién 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 razon, desde la SEN llevamos afios 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 unay que, al menos, exista una Unidad especializada por cada
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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, prediccion y seguimiento de esta
enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

"Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi como
controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en marcha varios
ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que
confiamos en que en los proximos afios consigamos dar pasos alin mas
importantes tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA", ha
concluido el experto.
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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”
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La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia
Internacional de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA), que se celebra este
miércoles 21 de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente la
enfermedad en Espafia.

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

“"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en
algunos pacientes la evolucién de la enfermedad es mas lenta, es comun que
las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto
periodo de tiempo. Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy
baja, estimada entre los 3-5 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 Espafia sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el
Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 espafioles
conviven actualmente con esta enfermedad.

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

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

"La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 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 deglucidn, la respiracién 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 progresion de la enfermedad. Y, en este
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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 investigacién.

"Respecto a hace unos afios, ahora se puede diagnosticar antes, asi como
controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estéan 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.
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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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La Sociedad Espafiola 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 Espafa.

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

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

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

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas
del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas
que auln 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
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
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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, prediccion y seguimiento de esta
enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

"Respecto a hace unos afos, ahora se puede diagnosticar antes, asi como
controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en marcha varios
ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que
confiamos en que en los proximos afios consigamos dar pasos alin mas
importantes tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA", ha
concluido el experto.
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Los neurdlogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en
Espafia

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”

” SR IN |

Los neurélogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espaiia - Foto: ADELA
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INternacionar ae1a esclerosis |ateralr amiotrorica (ELA), que Se celenra este -
miércoles 21 de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente la

enfermedad en Espafa. La TI‘ Bﬁna %
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La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa e e

Las exportaciones toledanas o=

subiran un 15,7% hasta i srmfie]
el ajode mads

Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espaia. superar los 3.300 millones 5350

d da WEX

que afecta a las neuronas responsables del control de los muisculos voluntarios.

“"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 afios desde el diagnostico, aunque en un 20 por

La Policla muestra
lamascara yel

ciento de los casos se sobreviva mas de 5 afios y un 10 por ciento mas de 10", machie que el
ha explicado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades

Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodriguez de Rivera.

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

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas
del 50 por ciento de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas
que auln 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
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
Privacidad
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pacientes, porque se permite un puen control SINTOMatico, 1a prevencion ae
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, prediccion y seguimiento de esta
enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion.

"Respecto a hace unos afos, ahora se puede diagnosticar antes, asi como
controlar y tratar mejor. Ademas, en la actualidad estan en marcha varios
ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos farmacos y terapias. Asi que
confiamos en que en los proximos afios consigamos dar pasos alin mas
importantes tanto en la atencién médica como en el tratamiento de la ELA", ha
concluido el experto.
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Asi esta hoy la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer
y el Parkinson

Los Slog | mas unidad pecializadas para tratar a los enfermos con ELA. que tienen una esperanza de vida muy baja, de
entre 3 y 5 aflos desde el diagnostico

Q00@»©O

Rebeca Gil

21:86-22 | 18:89 | Actualizado a las 19:02

elaya es |a tercera enfermedad neurodegenerativa

PUEBLICIDAD
E n Espana se diagnostican anualmente 900 casos nuevos de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a las neuronas encargadas de controlar los misculos 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 Espanolade

leurclo SEN enfermeda romuscular progresiv
R T— MNeurclogia (SEN)a ELA es una enfermedad neuromuscular pregresiva por lo que,
aumenta en &l mundo aunque en algunos pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es comun
Nittickin e gk sy ciins pusde widers que las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto periodo
los pacientes con cancer o alzheimer de tiempo”.

* "Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja. estimada entre los 3-5 anos desde el diagnostico,
aungue enun 20% de los casos se sobreviva mas de 5 afos yun 10% mas de 107,

Debido a esto, y aunque en Espafia la ELA sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer y 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 mediadeinicio 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 - Esclerosis Lateral Amiotréfica v
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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 3y 5 afios desde el diagnostico

000000

Rebeca Gil
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elaya es la tercera enfermedad neurodegenerativa

PUBLICIDAD

E n Espaiia se diagnostican anualmente 900 casos nuevos de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), una
enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas encargadas de controlar los misculos voluntarios. Una patologia
cuya esperanza de vida es muy corta.

Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del
RELACIONADAS Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de
N ) Neurologia (SEN) “la ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo
Parkinson: la enfermedad neurolgica que mas 8 - ,
aumenta en el mundo que, aunque en algunos pacientes la evolucién de la enfermedad es mas lenta, es
Nutricion médica: qué es y cémo puede ayudar a comun que las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un
los pacientes con cancer o alzhéimer corto periodo de tiempo’”.

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

Debido a esto, y aunque en Espaia la ELA sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el
Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que entre 4.000 y 4.500 espafioles conviven actualmente con esta enfermedad.

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 aln se encuentran en edad laboral, plenamente
productivas, lo que hace que el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea atin mayor.

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

+ “La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afios, aunque se pueden dar casos en todos los
rangos de edad, también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia”, comenta el 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”.
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La ELA afecta a las neuronas encargadas de controlar los misculos.

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.

* En algunos casos, las primeras sefiales estan i con los mu que el habla, la
deglucion, la respiracion o en los musculos de las extremidades.

Esto hace que el paciente suele acudir al ialista por sufrir il 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 poblacién 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 neurélogos de la SEN sefialan que en mas de un 50% de los casos los pacientes
ylo rasgos de disfuncién disejecutiva (problemas de memoria,

pi
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 neurslogos reclaman més unidad para tratar a ELA / PRESSFOTO. FREEPIK
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Los expertos r

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

* “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”,
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 graves y 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 una y que, al menos, exista una Unidad
especializada por cada millon de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar
adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de
esta enfermedad”.

Y es que, a pesar de que en la Ultima década se han producido avances significativos en cuanto al diagnéstico,

tr p! y imi de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en
investigacion.

Consulta aqui todas las noticias de La Nueva Espafia

Lne.es

Lo seruslidad
mis cerrana

“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
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confiamos en que en los préximos afios consigamos dar pasos ain mas importantes tanto en la atencién médica como en
el tratamiento de la ELA”, concluye el neurdlogo de la SEN.

TEMAS  Neurologia - Responde el doctor - ELA

MAS EN SALUD
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Los neurdlogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espafa

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 pe  rrivacidad

https://www.navarratelevision.es/noticia/zb4317cdb-e5b0-ebbc-5da0...
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Los neurdlogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espafia - Foto: ADELA

La Sociedad Espafola 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 Espafa.

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

“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 afios desde el diagnostico, aunque en un 20 por ciento de los casos se sobreviva mas de 5

afios y un 10 por ciento mas de 10", ha explicado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, Francisco
Javier Rodriguez de Rivera.

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

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

“La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 afios aunque se pueden dar casos en todos los rangos de edad, también
incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia. 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 mudsculos 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 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 incapacida: Privacidad

2de5 22/06/2023, 11:29



Los neur6logos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en Espafia |... https://www.navarratelevision.es/noticia/zb4317cdb-e5b0-ebbc-5da0...

respirar y hablar.

"La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un tratamiento curativo. Actualmente su manejo se centra en aplicar terapias
multidisciplinares que permiten retrasar de forma moderada la progresion de la enfermedad. Y, en este sentido, sabemos que el seguimiento
de los pacientes en unidades multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque se permite un buen
control sintomatico, la prevencion de posibles complicaciones graves y aplicacion temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por
esa 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 millon de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente a estas
personas, sino que también ayuda y facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad".

A pesar de que en la Ultima década se han producido avances significativos en cuanto al diagnostico, 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, Espaia, Esperanza de vida, Neurologia, Parkinson, Alzheimer
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Mas de 718 pacientes con ELA han recibido
atencion en la Comunidad, con una
cantidad total de mas de 10.400 consultas
meédicas realizadas anualmente en los
principales hospitales

Por Redaccion - 21 de junio de 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
Amiotrdfica (ELA) en la region, que concentra el mayor porcentaje de atenciones a esta
enfermedad en los centros Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario Gregorio

Marafoén, 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
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regional coincidiendo con el Dia Mundial de la ELA que se conmemora este miércoles.

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

distintas regiones del cuerpo de forma progresiva.

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

Parkinson.

Leer mas: "La cumplimentacion del requisito de la jornada intensiva
durante los meses de verano ha sido destacada por la Comision de
Prevencion de Riesgos Laborales como algo esencial™”

Las causas que producen esta enfermedad aln 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 Stelvio

Disefo italiano inconfundible.

"“-:-.

a Descubrelo

i

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 deglucién
y la respiracion, aunque se mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los musculos de los
0jos. 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.
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Puesto que el Unico tratamiento farmacolégico aprobado para esta enfermedad tiene un efecto

relativamente discreto, la ELA genera muchisima discapacidad.

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

paciente y sus cuidadores.

PRIMER CENTRO EN LA COMUNIDAD DE MADRID

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

exclusivamente a pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Destinado a pacientes que sean mayores de 18 afos 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.

Leer mas: lbizaPreservation recibe una donacién de 70.000 euros de
Depeche Mode para ayudar en la lucha contra la contaminacién de
plasticos en el medio ambiente

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 construccidon
y equipamiento es de 20 millones de euros mientras que se estima que la inversion anual en

recursos humanos ascendera a unos 5 millones de euros.

RETO SOLIDARIO EN BICICLETA

Coincidiendo con el Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), esta
previsto que este miércoles finalice la tercera edicion 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

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

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

Espafa.
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Nuevas unidades especializadas para pacientes de ELA

EFE, Salud.- La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios y de la que cada
ano se diagnostican 900 casos en Espafa.

Asimismo, con motivo del Dia Internacional de la ELA, 21 de junio, la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN) analiza la situacién actual de la enfermedad y las necesidades mds urgentes
para mejorar la calidad de vida de los pacientes.
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Debido a la baja esperanza de vida de sus pacientes, la Esclerosis Lateral Amiotroéfica es la
tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun en Espafa, por detras del alzhéimery el

parkinson.

“Esta patologia cuenta con una esperanza de vida estimada de entre los 3 y 5 afios desde el
momento del diagndstico”, explica el Doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador
del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafola de

Neurologia.

Ademas, a dia de hoy, segun afirma la SEN, se calcula que alrededor de 4.000 y 4.500

espanoles conviven con esta enfermedad.

“Un 20 % de los casos consigue sobrevivir mas de 5 afios y tan solo un 10 % mas de 10 afios
desde el diagndstico”, afiade el profesional.
Vivir con Esclerosis Lateral Amiotrofica

La enfermedad se detecta en mas del 50 % de los casos en personas de entre 60 y 69 afios,

plenamente productivas.

A pesar de ello, el doctor de la SEN destaca que “aunque se produzca con menor incidencia,

también es una enfermedad que se puede diagnosticar en la infancia o adolescencia”.

Mejorar la calidad de vida de los pacientes de ELA

Esta enfermedad es una las principales causas de discapacidad en la poblacion. Esto se debe
no solo a la grave afectacién muscular que provoca, sino también por la cantidad de

dificultades que implica.

En un 50% de los casos los pacientes muestran problemas neuropsicoldgicos.
En mas del 35% de los casos se detectan signos de deterioro cognitivo.
Entre un 5-10% de los casos presentan una demencia asociada, generalmente una demencia

frontotempora
Para la Esclerosis Lateral Amiotréfica no existe cura.
Rodriguez de Rivera, explica que a dia de hoy, el manejo de terapias multidisciplinares permiten

retrasar moderadamente la progresion de la enfermedad.
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Dia Mundial de la lucha contra la ELA 2023: Una
enfermedad que tienen 4.500 personas en Espafna

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas responsables

del control de los musculos voluntarios

Redacciéon TD 21 junio 2023

—— Cada 21 de junio se conmemora el Dia Mundial de la lucha contra la ELA | PEXELS

La Sociedad Espariola de Neurologia (SEN) ha recordado, con motivo del Dia

Internacional de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA), que se conmemora este

l1de5 22/06/2023, 11:23



Dia Mundial de la lucha contra la ELA 2023: Una enfermedad que tie... https://www.tododisca.com/dia-mundial-lucha-contra-ela-2023-enfer...

miércoles 21 de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente la

enfermedad en Espania.

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas responsables del control de los musculos voluntarios. Cada afio

se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espafia.

«La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos
pacientes la 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 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.
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Debido a que la esperanza de vida en los pacientes de ELA es tan baja, aunque en
Espafa sea la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer y
el Parkinson, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 espafoles conviven actualmente

con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas del
50 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 aun mayor.

Un enfermedad con un alto coste econémico

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
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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.

—— Juan Carlos Unzué emocionado al hablar sobre la ELA en el Spotify Camp Nou | FC Barcelona

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.

La ELA y su evolucion

Con el tiempo, la ELA evolucionara generando paralisis muscular y produciendo en las

personas que la padecen la incapacidad de moverse, respirar y hablar.

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

Unidades Especializadas», ha destacado el doctor.
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Por ello, ha reivindicado la necesidad de que todos los hospitales de referencia
«dispongan de una y que, al menos, exista una Unidad especializada por cada millon
de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar
adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y facilita la investigacion,

tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad».

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

al diagnostico, tratamiento, prediccion y sequimiento de esta enfermedad, la ELA sigue
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