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Rebeca Gil

 |   | 

En España se diagnostican anualmente 900 casos nuevos de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), una

enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas encargadas de controlar los músculos voluntarios. Una patología

cuya esperanza de vida es muy corta. 

Como explica el doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del

Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de

Neurología (SEN) “la ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo

que, aunque en algunos pacientes la evolución de la enfermedad es más lenta, es

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

corto período de tiempo”. 

 “Además, es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 años desde el diagnostico,

aunque en un 20% de los casos se sobreviva más de 5 años y un 10% más de 10”.  

Debido a esto, y aunque en España la ELA sea la tercera enfermedad neurodegenerativa más común tras el

Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que entre 4.000 y 4.500 españoles conviven actualmente con esta enfermedad.

El alto coste personal y sociosanitario de la ELA

Una de características de la Esclerosis Lateral Amiotrófica y que la diferencia de otras patologías neurodegenerativas es

que en más de la mitad de los casos aparece en personas que aún se encuentran en edad laboral, plenamente

productivas, lo que hace que el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea aún mayor. 

La SEN estima en más de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por paciente, muy superior al de otras

enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer o el Parkinson. 

 “La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 años, aunque se pueden dar casos en todos los

rangos de edad, también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en la adolescencia”, comenta el doctor

Francisco Javier Rodríguez 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 5 y un 10% de los casos. Por lo que

aproximadamente el 90% de los casos son ‘esporádicos’ y todavía se desconocen las causas detrás del origen de la

enfermedad”.
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Síntomas de la ELA

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

 En algunos casos, las primeras señales están relacionadas con los músculos que controlan el habla, la

deglución, la respiración o en los músculos de las extremidades. 

Esto hace que el paciente suele acudir al especialista por sufrir debilidad muscular y disminución de la masa muscular en

las extremidades y hasta un tercio de los pacientes acude por primera vez a la consulta por tener dificultades para hablar o

para tragar. 

Con el paso del tiempo, la ELA evolucionará a peor generando parálisis muscular y produciendo en las personas que la

padecen la incapacidad de moverse, respirar y hablar.

Según la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA es una las principales causas de discapacidad en

la población española, y no solo por la grave afectación muscular que provoca, sino también por otra serie de

comorbilidades que lleva asociada.

 Entre estas comorbilidades los neurólogos de la SEN señalan que en más de un 50% de los casos los pacientes

muestran problemas neuropsicológicos y/o rasgos de disfunción disejecutiva (problemas de memoria,

conductuales). 

Y es que, a pesar de que la gran mayoría de los pacientes conserva su capacidad intelectual, en más del 35% de los casos

se detectan signos de deterioro cognitivo y en un 5-10% se presenta una demencia asociada, generalmente una demencia

frontotemporal.

Los expertos reclaman más unidades especializadas

A día de hoy, un diagnóstico 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 progresión 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 sintomático, la prevención de posibles

complicaciones graves y aplicación temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo”. 

Pero para dar todo este apoyo, desde la SEN insisten en la necesidad de aumentar el número de unidades especializadas

en esta enfermedad.

Como subraya el doctor Rodríguez de Rivera:

 “Creemos necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de una y que, al menos, exista una Unidad

especializada por cada millón de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar

adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y facilita la investigación, tan necesaria cuando hablamos de

esta enfermedad”.

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

tratamiento, predicción y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en

investigación. 

“Respecto a hace unos años, ahora se puede diagnosticar antes, así como controlar y tratar mejor. Además, en la

actualidad están en marcha varios ensayos clínicos, algunos en fase 3, con diversos fármacos y terapias. Así que
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confiamos en que en los próximos años consigamos dar pasos aún más importantes tanto en la atención médica como en

el tratamiento de la ELA”, concluye el neurólogo de la SEN. 
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Los neurólogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en España
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 millón de habitantes, porque se
ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente a estas personas"Privacidad
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Los neurólogos apuntan que 4.500 personas padecen ELA en España - Foto: ADELA

La Sociedad Española de Neurología (SEN) ha recordado, con motivo del Día Internacional de la esclerosis lateral amiotrófica (ELA), que se
celebra este miércoles 21 de junio, que entre 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente la enfermedad en España.

La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas responsables del control de los
músculos voluntarios. Cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos en España.

"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos pacientes la evolución de la enfermedad es más lenta, es
común que las personas afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto período de tiempo. Además, es una enfermedad con una
esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 años desde el diagnostico, aunque en un 20 por ciento de los casos se sobreviva más de 5
años y un 10 por ciento más de 10", ha explicado el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, Francisco
Javier Rodríguez de Rivera.

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

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

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

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

Las manifestaciones clínicas de la ELA son muy variables: la enfermedad no se manifiesta de igual forma en todos los pacientes. La enfermedad
puede iniciarse en los músculos que controlan el habla, la deglución, la respiración o en los músculos de las extremidades, por lo que los
síntomas de inicio más frecuentes son la debilidad muscular y la disminución de la masa muscular en las extremidades y hasta un tercio de los
pacientes acude por primera vez a la consulta por tener dificultades para hablar o para tragar.

Con el tiempo, la ELA evolucionará generando parálisis muscular y produciendo en las personas que la padecen la incapacidad de moverse,Privacidad
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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 progresión de la enfermedad. Y, en este sentido, sabemos que el seguimiento
de los pacientes en unidades multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque se permite un buen
control sintomático, la prevención de posibles complicaciones graves y aplicación temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por
esa razón, desde la SEN llevamos años insistiendo en la necesidad de creación de un mayor número de Unidades Especializadas", 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 millón de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente a estas
personas, sino que también ayuda y facilita la investigación, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad".

A pesar de que en la última década se han producido avances significativos en cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y seguimiento de
esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigación.

"Respecto a hace unos años, ahora se puede diagnosticar antes, así como controlar y tratar mejor. Además, en la actualidad están en marcha
varios ensayos clínicos, algunos en fase 3, con diversos fármacos y terapias. Así que confiamos en que en los próximos años consigamos dar
pasos aún más importantes tanto en la atención médica como en el tratamiento de la ELA", ha concluido el experto.
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Madrid contará con el primer centro público residencial del mundo dedicado exclusivamente a

pacientes con ELA

MADRID, 21 (EUROPA PRESS)

La Comunidad de Madrid presta atención hospitalaria a 718 personas con Esclerosis Lateral

Amiotrófica (ELA) en la región, que concentra el mayor porcentaje de atenciones a esta

enfermedad en los centros Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario Gregorio

Marañón, Hospital Universitario 12 de Octubre y Hospital Clínico San Carlos.

Además, estos centros hospitalarios han llevado a cabo 10.414 consultas médicas y 8.583 de

Enfermería durante el año 2021, el último con datos oficiales facilitados por el Gobierno
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regional coincidiendo con el Día Mundial de la ELA que se conmemora este miércoles.

La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso

central, que afecta a las neuronas que controlan el movimiento de la musculatura voluntaria. La

afectación 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 parálisis, afectando a

distintas regiones del cuerpo de forma progresiva.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año en España unas 700

personas comienzan a desarrollar los síntomas de esta enfermedad. Desde el inicio de la

enfermedad, la mitad de las personas que padecen ELA fallecen en menos de tres años, un

80% en menos de 5 años, y la mayoría (el 95%) en menos de 10 años. Esta alta mortalidad

hace que en la actualidad solo unas 3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en España,

a pesar de ser la tercera enfermedad neurodegenerativa más común, tras el Alzheimer y el

Parkinson.

Leer más: "La cumplimentación del requisito de la jornada intensiva
durante los meses de verano ha sido destacada por la Comisión de
Prevención de Riesgos Laborales como algo esencial"

Las causas que producen esta enfermedad aún se desconocen. Aunque un pequeño porcentaje

de los casos de ELA tienen un origen familiar (entre un 5 y un 10% de los casos), en la gran

mayoría de los casos se presupone un origen multifactorial, sin que todos los factores de riesgo

hayan sido completamente aclarados.

Clínicamente la ELA se caracteriza por debilidad muscular que progresa hasta parálisis

afectando a la capacidad de moverse de forma autónoma, a la comunicación oral, la deglución

y la respiración, aunque se mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los músculos de los

ojos. Las personas afectadas precisan, de forma progresiva, de mayor ayuda hasta llegar a la

dependencia completa.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la ELA, aunque sí que se puedan atajar

algunos de los síntomas acompañantes como los calambres y la espasticidad, entre otros.
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Puesto que el único tratamiento farmacológico aprobado para esta enfermedad tiene un efecto

relativamente discreto, la ELA genera muchísima discapacidad.

De esta forma, para la adecuada atención a las personas afectadas es necesario hacer un

abordaje integral por parte de un equipo multidisciplinar que vaya desde el control de la

sintomatología, nutrición, soporte respiratorio, al apoyo psicológico 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 Díaz Ayuso, anunció el pasado mes de

febrero la puesta en marcha del primer centro público residencial del mundo dedicado

exclusivamente a pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrófica.

Destinado a pacientes que sean mayores de 18 años y en cualquier fase de la enfermedad, está

previsto que este centro se ponga en marcha a lo largo de la presente legislatura. Un espacio

monográfico de referencia en el ámbito de la Comunidad de Madrid que estará ubicado en la

antigua clínica de Puerta de Hierro, en el barrio de Mirasierra de la capital, y tendrá unos

12.000 metros cuadrados.

Leer más: IbizaPreservation recibe una donación de 70.000 euros de
Depeche Mode para ayudar en la lucha contra la contaminación de
plásticos en el medio ambiente

Ofrecerá 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 construcción

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

recursos humanos ascenderá a unos 5 millones de euros.

RETO SOLIDARIO EN BICICLETA

Coincidiendo con el Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), está

previsto que este miércoles finalice la tercera edición del reto solidario BiciclELA puesto en

marcha por la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) con la llegada de

sus cuatro participantes a Santiago de Compostela.

En concreto, estos cuatro ciclistas solidarios –Alejandro Martínez, Roberto Gómez, Borja

Jiménez e Iván Hernández– partieron el pasado lunes desde Madrid en bicicleta con el objetivo

de recorrer los más de 640 kilómetros 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’, está 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 más de 3.000 personas afectadas en

España.
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La Sociedad Española de Neurología (SEN) ha recordado, con motivo del Día

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



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

enfermedad en España.

La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que

afecta a las neuronas responsables del control de los músculos voluntarios. Cada año

se diagnostican unos 900 nuevos casos en España.

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

pacientes la evolución de la enfermedad es más lenta, es común que las personas

afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto período de tiempo.

Además, es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada entre los

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

más de 5 años y un 10 por ciento más de 10», ha explicado el coordinador del Grupo

de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodríguez

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

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

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

con esta enfermedad.

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

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

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

sociosanitario de esta enfermedad sea aún mayor.

La SEN estima en más de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por paciente,

muy superior al de otras enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer o el
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Parkinson.

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

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

incidencia- en la infancia o en la adolescencia. Cuando la enfermedad debuta de forma

temprana, generalmente se debe a las formas hereditarias de la enfermedad y ya se

han logrado identificar varios genes implicados. En todo caso, las formas ‘familiares’

solo suponen entre un 5 y un 10 por ciento de los casos. Por lo que aproximadamente

el 90 por ciento de los casos son ‘esporádicos’ y todavía se desconocen las causas

detrás del origen de la enfermedad», ha remachado Rodríguez de Rivera.

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

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

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

extremidades, por lo que los síntomas de inicio más frecuentes son la debilidad

muscular y la disminución de la masa muscular en las extremidades y hasta un tercio

de los pacientes acude por primera vez a la consulta por tener dificultades para hablar

o para tragar.

Con el tiempo, la ELA evolucionará generando parálisis muscular y produciendo en las

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

«La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un tratamiento curativo.

Actualmente su manejo se centra en aplicar terapias multidisciplinares que permiten

retrasar de forma moderada la progresión de la enfermedad. Y, en este sentido,

sabemos que el seguimiento de los pacientes en unidades multidisciplinares logra

mejorar la calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque se permite un buen

control sintomático, la prevención de posibles complicaciones graves y aplicación

temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por esa razón, desde la SEN

llevamos años insistiendo en la necesidad de creación de un mayor número de

Unidades Especializadas», ha destacado el doctor.

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

4 de 5 22/06/2023, 11:23



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 millón

de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar

adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y facilita la investigación,

tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad».

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

al diagnóstico, tratamiento, predicción y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue
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