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elperiodicodearagon.com

Así está hoy la tercera enfermedad
neurodegenerativa más común tras
el Alzheimer y el Parkinson

Rebeca Gil

9–11 minutos

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

Así está hoy la tercera enfermedad neurodegenerativa más común tras... about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.elperiodicodearagon.com...

1 de 5 22/06/2023, 11:36



Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que entre 4.000 y

4.500 españoles 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 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”.

La ELA afecta a las neuronas encargadas de controlar los

músculos.
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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 neurólogos reclaman más unidades especializadas para
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tratar a los enfermos con ELA PRESSFOTO. FREEPIK

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
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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”, concluye el neurólogo de la SEN. 
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Desde el CGE y ANPE “pedimos a las Administraciones que apuesten por la figura de una enfermera
en los colegios para que den educación para la salud.  La salud pública es fundamental  en estos
momentos, donde en muchas ocasiones lo que tenemos que hacer es prevenir y dar pautas de salud a
la población y para ello deben invertir para que haya el número suficiente de profesionales, en este
caso de enfermeras escolares, en aquellos centros educativos donde, además, puede haber niños o
jóvenes que padezcan epilepsia”, ha señalado Florentino Pérez Raya.

La colaboración entre ambas instituciones ya se ha materializado en el aval que el Consejo General
de Enfermería ha realizado de la Guía multidisciplinar de epilepsia infantojuvenil, “una herramienta
para profesores, para personal docente y también para familias, para que sepan qué es la epilepsia,
cómo detectarla  y  que  conozcan  qué  necesidades  tienen  los  niños  y  adolescentes  en  el  ámbito
educativo”, ha detallado la presidenta de ANPE.

Entre  400.000 y  700.000 personas sufren en España epilepsia  y  cada año se  diagnostican entre
10.000 y 20.000 nuevos casos. Esto se traduce en 2 personas diagnosticadas cada hora.

El CGE y la Asociación Nacional de Personas con Epilepsia reclaman instaurar la figura de la enfer... https://www.enfermeriaourense.org/index.php/boletin-enfermero/prensa/4853-el-cge-y-la-asociacion...
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Siguiente

Organización Colegial de Enfermería, 21 de junio de 2023.- El Consejo General de Enfermería y la Asociación Nacional de
Personas con Epilepsia (ANPE) han ratificado el convenio de colaboración en el que unen sus fuerzas para reclamar
que se instaure la figura de la enfermera escolar en todo el territorio nacional. Desde el CGE y ANPE “pedimos a las
Administraciones que apuesten por la figura de una enfermera en los colegios para que den educación para la salud.
La salud pública es fundamental  en estos momentos, donde en muchas ocasiones lo que tenemos que hacer es
prevenir y dar pautas de salud y para ello deben invertir para que haya el número suficiente de profesionales, en este
caso de enfermeras escolares,  en aquellos centros educativos donde, además, puede haber niños o jóvenes que
padezcan  epilepsia”, ha señalado Florentino Pérez Raya.

Para Isabel Madrid Sánchez, presidenta de ANPE “las enfermeras son imprescindibles, en el ámbito educativo, algo que
siempre hemos defendido, desde nuestra constitución como asociación, pues hay poquísimas enfermeras escolares a
nivel nacional, incluso hay comunidades autónomas que no cuentan con esta figura y creemos que es una necesidad
primordial, no solo para niños con patologías crónicas, para los que es imprescindible, sino porque a lo largo de la
jornada lectiva puede ocurrir cualquier imprevisto en que sea necesaria la asistencia sanitaria y ahí tiene que estar esa
figura de la enfermera”.

Convenio de colaboración

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

De hecho, la colaboración entre ambas instituciones ya se ha materializado en el aval que el Consejo General de
Enfermería ha realizado de la Guía multidisciplinar de epilepsia infantojuvenil, “una herramienta para profesores, para
personal docente y también para familias, para que sepan qué es la epilepsia, cómo detectarla y que conozcan qué
necesidades tienen los niños y adolescentes en el ámbito educativo”, ha detallado la presidenta de ANPE.

La epilepsia en España

Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en España epilepsia y cada año se diagnostican entre 10.000 y 20.000
nuevos casos. Esto se traduce en 2 personas diagnosticadas cada hora. Según datos de la Sociedad Española de
Neurología  (SEN),  la  epilepsia  es  la  tercera  enfermedad  neurológica  más  frecuente  en  ancianos,  y  el  trastorno
neurológico más frecuente en niños. La epilepsia no es una enfermedad en sí misma, sino muchas, pues es una
manifestación sintomática  de un mal  funcionamiento  en el  sistema nervioso central  asociado a  múltiples  causas
genéticas: daño cerebral adquirido, ictus, traumatismos craneoencefálicos, etc.
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21 de junio, Día Mundial de la Esclerosis
Lateral Amiotrófica (ELA)
21 ꞏ Jun ꞏ 2023

Cada año se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en

Andalucía, enfermedad que afecta en la comunidad a más de 550

personas

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica

(adELA) quiere impulsar una nueva Ley de la ELA, con el apoyo

de todos los grupos parlamentarios, partidos políticos y

organizaciones, que vea la luz en el mínimo plazo posible

Asimismo, adELA aporta su experiencia a los distintos grupos

de trabajo multidisciplinares que se han creado para hacer
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realidad la primera residencia integral para los pacientes con

ELA y solicita un centro alternativo mientras se lleva a cabo su

puesta en marcha

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podría ser el significado de

estas tres letras y, aunque es verdad que existe cierta relación, la

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

Amiotrófica, una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza

por su crueldad. Con ella, los músculos se van paralizando poco a

poco hasta perder completamente la movilidad mientras la mente se

mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento

capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una patología

crónica, por lo que los pacientes tienen una esperanza media de vida

de entre dos a cinco años. Este miércoles 21 de junio es el Día

Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a

alrededor de 160 andaluces al año y que la padecen en

Andalucía más de 550 personas las cuales se enfrentan a ella día a

día con esperanza, lucha y alma.  Los datos de Andalucía por

provincias son:

Casos

nuevos

Personas que padecen

ELA

Almería 14 47

Cádiz 24 82

Córdoba 15 50

Granada 18 61

Huelva 10 35

Jaén 12 40

Málaga 33 112

Sevilla 37 128
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La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA)

lleva 33 años apoyando a los enfermos y facilitando los servicios que

no les presta la Sanidad Pública. En el año 2022 ha atendido a 687

enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia,

psicología, cuidadores, asesorías sobre dependencia y discapacidad

y aportándoles 1.500 productos de apoyo según sus necesidades en

cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollándose la ELA, las

necesidades de estos pacientes son cada vez mayores hasta tal

punto que requieren una atención y vigilancia las 24 horas del día.

Las personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica cada vez necesitan

más productos de apoyo, más ayudas técnicas, más programas

asistenciales y, sin embargo, todo esto prácticamente lo tienen que

costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que

aproximadamente el 94% de las familias no pueden costearse los

tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una

calidad de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy

importante que se impulse una nueva Ley de la ELA una vez

constituidas las Cortes Generales que resulten del proceso electoral

para que, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos

políticos y organizaciones, vea la luz en el mínimo plazo posible”,

destaca Adriana Guevara, presidenta de la Asociación Española de

Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA).

En la actualidad, el diagnóstico de esta enfermedad suele afectar a

toda la familia que es normalmente la que asume el cuidado de una

persona que cada vez requiere más ayuda. Incluso muchos no

pueden acceder a tratamientos invasivos (traqueostomía,

gastrostomía, etc.) por carecer de familiares o cuidadores que

mantengan esa atención las veinticuatro horas del día.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacía desde
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la Comunidad de Madrid de la puesta en marcha de la primera

residencia integral para enfermos de ELA. Esta constará de 80

plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia temporal) y 30

ambulatorias como Centro de Día.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo

multidisciplinares a los que adELA aporta su experiencia atendiendo

a estos pacientes en su vida diaria con el objetivo de lograr una

buena base en este primer centro de Madrid que después pueda

trasladarse y hacerse realidad en todas las Comunidades

Autónomas.

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de

este proyecto que va a permitir seguir viviendo a los enfermos. No

obstante, es un plan que aún requiere mucho trabajo y recopilación

de datos e información. Nuestra pregunta es, ¿qué pasa con los

pacientes de ahora? Ellos necesitan un centro alternativo para vivir”,

añade Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en España,

según datos ofrecidos por la Sociedad Española de Neurología

(SEN), y sus familias esperan con ansia que estas iniciativas se

lleven a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay tiempo que perder.

Cada año 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral

Amiotrófica pero unas 900 fallecen a causa de esta patología tan

cruel.

www.adelaweb.org

Twitter: @AsociacionELA // Instagram: @adela_org  //Facebook:

www.facebook.com/Asociacion.ELA

Esta web utiliza cookies propias y de terceros para ofrecerle una mejor experiencia y servicio. Si

continúa navegando, consideramos que acepta su uso. Consulte nuestra Política de Cookies para

Más información. Leer más Acepto
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Ahora (It is now), la canción que da voz de los pacientes con
esclerosis múltiple y visibiliza la enfermedad

Participantes en la grabación de la canción Ahora (It is now)

- GUILLERMO MARTIN
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MADRID, 21 (SERVIMEDIA)

El Consejo General de Enfermería (CGE) y la Asociación Nacional de Personas con Epilepsia

(ANPE) ratificaron este miércoles el convenio de colaboración en el que reclaman que se

instaure la figura de la enfermera escolar en toda España.

Desde ambas entidades se solicita a las Administraciones Públicas “que apuesten por la figura

de una enfermera en los colegios para que den educación para la salud”. Según Florentino

Pérez Raya, presidente del CGE, “la salud pública es fundamental» por lo que se hace necesario

«prevenir y dar pautas de salud».

Abogó por «invertir para que haya el número suficiente de profesionales, en este caso de

enfermeras escolares, en aquellos centros educativos donde, además, puede haber niños o

jóvenes que padezcan epilepsia”.

Para Isabel Madrid Sánchez, presidenta de ANPE, “las enfermeras son imprescindibles en el

ámbito educativo, algo que siempre hemos defendido, desde nuestra constitución como

asociación, pues hay poquísimas enfermeras escolares a nivel nacional”.

Leer más: La asociación Uatae solicita la creación de un fondo de
financiamiento exclusivo para trabajadores autónomos y la
implementación de aportes al sistema de protección social con miras a
la fecha del 23 de julio

Añadió que “incluso hay comunidades autónomas que no cuentan con esta figura y creemos

que es una necesidad primordial, no solo para niños con patologías crónicas, para los que es

imprescindible, sino porque a lo largo de la jornada lectiva puede ocurrir cualquier imprevisto

en que sea necesaria la asistencia sanitaria”.

CUIDADOS A LA EPILEPSIA

Enfermeras y pacientes que padecen de epilepsia demandan la imple... https://www.noticiasde.es/espana/enfermeras-y-pacientes-que-padece...
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Por otra parte, el convenio suscrito va a servir para poner en marcha distintas acciones que

visibilicen la importancia de las enfermeras en el cuidado de las personas que padecen

epilepsia. Como destacó Pérez Raya, este convenio va a reformar “la labor asistencial que

realizamos enfermeras y enfermeros con estos pacientes, ya sean niños, jóvenes o incluso

adultos, que padecen una epilepsia».

Además, recordó que la epilepsia tiene muchos grados, «no es solamente aquello que la

población en general confunde con un solo síntoma, como son las convulsiones”.

De hecho, la colaboración entre ambas instituciones se ha materializado en el aval que el

Consejo General de Enfermería ha realizado de la ‘Guía multidisciplinar de epilepsia

infantojuvenil’.

Leer más: En el año 2022, Igualdad brindó atención a más de 1.500
personas afectadas por actos de racismo, registrando un incremento
del 54% en comparación con el año anterior

Se trata de “una herramienta para profesores, para personal docente y también para familias,

para que sepan qué es la epilepsia, cómo detectarla y que conozcan qué necesidades tienen los

niños y adolescentes en el ámbito educativo”, remachó la presidenta de ANPE.

Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en España epilepsia y cada año se diagnostican entre

10.000 y 20.000 nuevos casos, lo que supone dos personas diagnosticadas cada hora. Según la

Sociedad Española de Neurología (SEN), la epilepsia es la tercera enfermedad neurológica más

frecuente en ancianos, y el trastorno neurológico más frecuente en niños.
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El Congreso tuvo más de un año bloqueada una ley de
Ciudadanos que la Mesa fue prorrogando hasta la disolución

MADRID, 21 Jun. (EUROPA PRESS) –

El líder del Partido Popular, Alberto Núñez Feijóo, se ha
comprometido a blindar por ley la ayuda para que los afectados
por Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) tengan la mejor calidad de
vida posible. Además, ha asegurado que si gana las elecciones
generales del 23 de julio crearán un Centro Nacional de
Investigación.

Así se ha pronunciado Feijóo en el Día 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 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.

A un mes para las elecciones generales, Feijóo 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».
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dependencia con el diagnóstico para agilizar las prestaciones,
según ha anunciado en un mensaje en su cuenta oficial de Twitter,
que ha recogido Europa Press.

El 3 de diciembre de 2021, el grupo de Ciudadanos registró una
proposición de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de
las
personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), pero el
Congreso tuvo más de un año bloqueada esa ley del partido
naranja, que la Mesa fue prorrogando hasta la disolución.

En concreto, el Congreso tomó en consideración en 2022 esa ley
de CS, pero su tramitación se bloqueó ya que la Mesa fue
prorrogando más de 40 veces los plazos en enmiendas, prórrogas
que en ocasiones pidió o apoyó el Grupo Popular.

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

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.
Puesto que el único tratamiento farmacológico aprobado para
esta enfermedad tiene un efecto relativamente discreto, la ELA
genera muchísima discapacidad.

Fuente de TenemosNoticias.com: www.europapress.es
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