SER Podcast: Escucha los episodios de Tania Garcia, secretaria de la ... https://cadenaser.com/audio/1687345200061/

Actualizado 22 Jun 2023 12:02

Elige tu emisora

PODCAST Actualidad Hoy por Hoy A Corufia

Tania Garcia, secretaria de la Sociedad
espanola de neurologia

Ayer

Tania Garcia, secretaria de la Sociedad espafola de neurologia 07:52

Tania Garcia, secretaria de la Sociedad espafiola de neurologia

EPISODIOS RECOMENDADOS

Hoy por Hoy A Corufa

Corufia Big Waves
Coruiia Big Waves

Ayer 04:51

Hoy por Hoy A Corufa

Jugando a criar
Jugando a criar

Ayer 09:21

Cadena SER

# N\ Hoy por Hoy Angels Barceld
VA

1de5 22/06/2023, 12:07



El CGE y la Asociacion de Personas con Epilepsia ratifica...

https://www.consalud.es/profesionales/cge-asociacion-personas-con-e...

ConSalud..s

Asociacion Naciuriat
de Personas
con Epilepsia

QO{ \"\OSOU‘@S

(@)
) = &
o =
{,n
L} w
% o
G
3 f=3
C) )
% &
) o
Qoi o

a de parsO"‘a‘:

N .
ww.anpeepllepsia.org
mfa_ra‘anpeepilepsin.org

g AnPecpilepsia org

Momento de la firma del acuerdo (FOTO: CGE)

annpeEpilepswa

CARLA SILVA
21JUNI0 2023 | 16:25H

Archivado en:

v O © @

CONSEJO GENERAL DE ENFERMERIA - EPILEPSIA - ACUERDO DE COLABORACION

1de?2

22/06/2023, 11:43



El CGE y la Asociacion de Personas con Epilepsia ratifica... https://www.consalud.es/profesionales/cge-asociacion-personas-con-e...

El Consejo General de Enfermeria ha ratificado su acuerdo de colaboracidn con la Asociacién Nacional de Personas con Epilepsia, que representa a las
entre 400.000 y 700.000 personas que la padecen en Espaiia. El convenio entre ambas instituciones ya se ha materializado en el aval que ha realizado
el CGE de la Guia multidisciplinar de epilepsia infantojuvenil, elaborada por ANPE.

“Es una herramienta para profesores, para personal docente y también para fapilias, para que sepanqué es la epilepsia, cémo detectarla y que
conozcan qué necesidades tienen los nifios y adolescentes en el ambito educative”, ha detallado la presidenta de ANPE, Isabel Madrid Sanchez,
sobre la mencionada guia.

Y es que, en Espafia, cada dia se diagnostican entre 10.000 y 20.000 nuevos casos de epilepsia, lo que se traduce en 2 personas diagnosticadas cada
hora. Ademas de ser el trastorno neurolégico mas frecuente en nifios, la epilepsia es la tercera enfermedad neurolégica mas frecuente entre
ancianos, segin datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

Es el trastorno neurologico mds frecuente en nifos -,....

La epilepsia, de hecho, no es una enfermedad en si misma. Son muchas, puesto que es una manifestacion sintomatica de un mal funcionamiento en
el sistema nervioso central asociado a multiples causas genéticas, como el dafio cerebral adquirido, el ictus, los traumatismos craneoencefélicos...
etc.

Ademas del ya producido aval de la Guia multidisciplinar de epilepsia infantojuvenil, el convenio entre CGE y ANPE 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”, reformando asi “la
labor asistencial que realizamos enfermeras y enfermeros con estos pacientes, ya sean nifios, jovenes o incluso adultos, que padecen una epilepsia”.

“Recordemos que la epilepsia tiene muchos grados, no es solamente aquello que la poblacién en general confunde con un solo sintoma, como son las
convulsiones”, ha insistido Florentino Pérez Raya, presidente del CGE, quien también ha pedido a las administraciones que “apuesten por la figura de
una enfermera en los colegios para que den educacion para la salud”.

Hay incluso comunidades autonomas que no tienen enfermera escolar

“La salud pablica 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 niimero suficiente de profesionales, en este caso de enfermeras escolares, en aquellos centros educativos
donde, ademas, puede haber nifios o jévenes que padezcan epilepsia”, ha afiadido Pérez Raya.

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

Los contenidos de ConSalud estén elaborados por periodistas especializados en salud y avalados por un comité de expertos de primer nivel. No obstante,
recomendamos al lector que cualquier duda relacionada con la salud sea consultada con un profesional del dmbito sanitario.

MAS INFORMACION

£ .
La nueva Comision Deontoldgica del Consejo CGE y Boehringer Ingelheim lanzan tres becas  Falta de suministro de farmacos en pacientes

General de Enfermeria renovara el cédigo dirigidas a proyectos de investigacion en Salud  con epilepsia: “Dependemos de ellos para
actual Mental estar bien"
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Dia Mundial ELA: “Necesitamos mas atencion a domicilio" https://www.consalud.es/pacientes/dias-mundiales/dia-mundial-contra...
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Asi esta hoy la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras... https://www.diariocordoba.com/salud/guia/2023/06/21/ela-tercera-en...
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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 Espafola 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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Asi esta hoy la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras... https://www.diariocordoba.com/salud/guia/2023/06/21/ela-tercera-en...

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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Asi esta hoy la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras...
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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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DIARIOENFERMERO

Reclaman instaurar la figura de la enfermera escolar en todo el territorio
nacional

Publicado por: Diario Enfermero on: junio 21, 2023 En: A fondo, Diario Médico, Videos

GEMA ROMERO.- El Consejo General de Enfermeria y la Asociacién Nacional de Personas con Epilepsia (ANPE) han ratificado el convenio de
colaboracion 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 educacién para la salud. La salud
publica es fundamental en estos momentos, donde en muchas ocasiones lo que tenemos que hacer es prevenir y dar pautas de salud y para ello
deben invertir para que haya el nimero suficiente de profesionales, en este caso de enfermeras escolares, en aquellos centros educativos donde,
ademas, puede haber nifios o jévenes que padezcan epilepsia”, ha sefialado Florentino Pérez Raya. Asi, reclaman instaurar la figura de la enfermera
escolar en todo el territorio nacional.

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

Convenio de colaboracién

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

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

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

https://www.eldia.es/salud/guia/2023/06/21/ela-tercera-enfermedad-n...
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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 EL DIiA

“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

Rebeca Gil

9—11 minutos

En Espaina se diagnostican anualmente 900 casos nuevos
de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a las neuronas encargadas de
controlar los musculos voluntarios. Una patologia cuya
esperanza de vida es muy corta.

Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de

Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Esparola de Neurologia

(SEN) “la ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva

por lo que, aunque en algunos pacientes la evolucion de la
enfermedad es mas lenta, es 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 afnos 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
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Alzheimer y el Parkinson, la SEN calcula que entre 4.000 y

4.500 espanoles 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 Amiotrofica y
que la diferencia de otras patologias neurodegenerativas es que
en mas de la mitad de los casos aparece en personas que aun
se encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que
hace que el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea aun
mayor.

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

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

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

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.elperiodicodearagon.com...

22/06/2023, 11:36



Asi esta hoy la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun tras...

3de5

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 senales estan relacionadas
con los musculos que controlan el habla, la deglucioén, la
respiracidon 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 la incapacidad de moverse, respirar y hablar.

Segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y

Dependencia, la ELA es una las principales causas de

discapacidad en la poblacion espariola, 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 sefalan
que en mas de un 50% de los casos los pacientes muestran
problemas neuropsicolégicos y/o rasgos de disfuncién
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 neurologos reclaman mas unidades especializadas para

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.elperiodicodearagon.com...
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tratar a los enfermos con ELA PRESSFOTO. FREEPIK

Los expertos reclaman mas unidades
especializadas

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

e “La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un
tratamiento curativo. Actualmente su manejo se centra en
aplicar terapias multidisciplinares que permiten retrasar de
forma moderada la progresion de la enfermedad”, explica el
especialista.

“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 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 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”.

Y es que, a pesar de que en la ultima década se han producido
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avances significativos en cuanto al diagnéstico,
tratamiento, prediccidon 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 afnos consigamos dar
pasos aun mas importantes tanto en la atencion médica como
en el tratamiento de la ELA”, concluye el neurdlogo de la SEN.
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Asi esta hoy la tercera enfermedad
heurodegenerativa mas comun tras el
Alzheimer y el Parkinson

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

Se lee en
minutos

Rebeca Gil
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En Espafia se diagnostican anualmente 900 casos nuevos de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a las neuronas encargadas de controlar
los musculos voluntarios. Una patologia cuya esperanza de vida es muy
corta.

Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares
de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) “la ELA es una
enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos
pacientes la evolucidon 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 afos desde el diagnostico, aunque en un 20% de
los casos se sobreviva mas de 5 afios y un 10% mas de 10”.

Debido a esto, y aunque en Espana la ELA sea la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun tras el Alzheimer y el Parkinson, la
SEN calcula que entre 4.000 y 4.500 espafoles conviven actualmente
con esta enfermedad.
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EL ALTO COSTE PERSONALY
SOCIOSANITARIODE LA ELA

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

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.

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

Cuando esto ocurre, “generalmente se debe a las formas hereditarias
de la enfermedad y ya se han logrado identificar varios genes
implicados. En todo caso, las formas ‘familiares’ solo suponen entre un
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S5y 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 En algunos casos, las primeras senales estan relacionadas con los
musculos que controlan el habla, la deglucidn, 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 la incapacidad
de moverse, respirar y hablar.
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Segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA
es una las principales causas de discapacidad en la poblacidn
espafola, 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 neurdlogos de la SEN sefialan 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 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 diagndstico de ELA es casi una sentencia de muerte.

e “La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un tratamiento
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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, porque se permite un buen control
sintomatico, la prevencidn 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 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”.

Noticias relacionadas

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

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

Y es que, a pesar de que en la ultima década se han producido
avances significativos en cuanto al diagndstico, tratamiento,
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 afos
consigamos dar pasos aun mas importantes tanto en la atencion
meédica como en el tratamiento de la ELA”, concluye el neurdlogo de la
SEN.
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Dia Mundial de la ELA: ;Cuales son los factores de riesgo de esta enfermedad
degenerativa?

Segun los expertos, todos los pacientes con esta enfermedad terminan por desarrollar trastornos de suefio, lo que impide recuperarse de
la fatiga muscular y mental

000»OH®O

Rebeca Gil

21-06:23 | 14:00 | Actualizado a las 14:00

La falta de suefio empeora los sintomas de la esclerosis lateral amiotréfica

PUBLICIDAD

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

Es una enfermedad cronica, letal. Ademas, es la patologia mas frecuente dentro de
RELACIONADAS las enfermedades neuromusculares. Cada afio en Espafia, segun datos de la Sociedad
. . . Espanola de Neurologia (SEN), unas 700 personas comienzan a desarrollar los
Un medicamento para el alzhéimer es eficaz
también para la ELA sintomas de esta enfermedad.

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

Anhedonia: asi es la dolencia que puede impedir
que descansemos en vacaciones y como combatirla

Sindrome de la boca ardiente: asi es la misteriosa
enfermedad que afecta a mayores de 50 afios

Aungque existen personas que se ven afectadas por esta enfermedad a edades muy tempranas (segunda o en la tercera década
de vida) e incluso se han diagnosticados algunos casos en la infancia, muy pocos, la incidencia maxima de esta enfermedad se
sitla entre los 60y 70 afios.

Enlos pacientes con ELA, el deterioro y la pérdida progresiva de las neuronas motoras hara que sufran una grave afectacion
muscular que provocara la paralizacion progresiva del paciente hasta su paralisis completa.
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La insuficiencia respiratoria es la principal causa de muerte en la mayoria los pacientes con ELA.

Sintomas de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

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

PUBLICIDAD

o Debilidad muscular.
* Atrofia.
« Contracciones musculares o rigidez.
e Tension muscular (espasticidad).
“Esta es la sintomatologia mas caracteristica de esta enfermedad, que generalmente suele debutar en los musculos de las

extremidades (en el 60-85% de los casos). Aunque hasta en un tercio de los pacientes se inicia en los musculos bulbares,
encargados del habla, la deglucion y la masticacion”, explica el doctor.

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

E1 50% de los pacientes fallecen en menos de 3 afios

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

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

https://www.elperiodicodearagon.com/salud/guia/2023/06/21/dia-mun...
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Todavia no se conocen las causas de la enfermedad.

Todavia no se conoce el origen de la enfermedad

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

* “Enlamayoria de los casos no se ha podido determinar el origen de la enfermedad, lo mas probablemente es que no exista
una explicacion unica, sino una combinacion de factores que conllevan a la neurodegeneracion en la ELA”, explica el doctor
Alejandro Horga.

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

* “También, existen estudios que apuntan otros como fumar, haber padecido alguna infeccion viral previa, la exposicion
habitual a metales pesados o pesticidas, haber realizado actividades fisicas intensas asiduas...", comenta el neurélogo.

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

ELAy trastornos del sueiio

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

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

La falta de suefo a su vez provoca o agrava los problemas mentales o emocionales que provoca la ELA en los pacientes. No hay
que olvidar que, segun los datos de la SEN, el 30% de ellos sufren ansiedad y el 44% depresion, unos porcentajes muy altos
respecto a las que presenta la sociedad general.
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Alas manifestaciones fisicas y mentales de la ELA, se suman, ademas, la “somnolencia diurna excesiva o hipersomnia, ademas
de los calambres y |a fatiga”, afectan gravemente a la calidad de vida de las personas con esclerosis lateral amiotrofica “‘con el
handicap de que no poder prescribir benzodiacepinas por ser relajantes musculares”, afade el doctor Pérez.

Por todo ello, este experto insiste en la necesidad de desarrollar programas de investigacion especificos entorno al suefioy la

ELA, con el fin evitar el agravamiento de los sintomas propios de esta patologia que provoca la falta de descanso a los que la
padecen.

TEMAS Responde el doctor - Neurologia
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Juan Ramon Amores, en La Roda.

DIA MUNDIAL DE LA ELA Efe - 21 junio 2023 - Ana Soteras / EfeSalud / Madrid

CADELANTE CLM> ALCALDE <DI'A MUNDIAL DE LA ELA>
<JUAN RAMON AMORES> LA RODA

Con motivo del Dia Mundial contra la ELA, el 21 de junio,
EFEsalud entrevista al alcalde Juan Ramén Amores, y
paciente de una enfermedad cronica y letal por la pérdida de
las neuronas motoras que transmiten los impulsos nerviosos

a los diferentes musculos del Cuerpoyp consejo contra las arrugas: Olvidate de las cremas
zancadas impactando en funciones thidratantes, mejor haz esto

tragar, hablar y respirar. Seguin la Soc@eldenTree.es|Patrocinado

Neurologia (SEN), se trata de una enf Lee el siguiente articulo
esperanza de vida muy baja, estimadu ciiuc wo v y v wiive Fiivaciuad
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Unién para pedir la enfermera escolar en toda Espafia

EL CGE y la Asociacion Nacional de Personas con
Epilepsia reclaman instaurar la figura de la enfermera
escolar en todo el territorio nacional

Prensa / 21 Junio 2023 / Visto: 15

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

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

e Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en Espafa epilepsia y cada afo se diagnostican entre
10.000 y 20.000 nuevos casos. Esto se traduce en 2 personas diagnosticadas cada hora.
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' ‘ ENFERMERIA OURENSE

prevenir y dar pautas de salud y para ello deben invertir para que haya el nUumero suficiente de profesionales, en este
caso de enfermeras escolares, en aquellos centros educativos donde, ademas, puede haber nifios o jovenes que
padezcan epilepsia”, ha sefialado Florentino Pérez Raya.

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

Convenio de colaboracion

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

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

La epilepsia en Espana

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

https://www.farodevigo.es/salud/guia/2023/06/21/ela-tercera-enferme...
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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.

“Respecto a hace unos aios, 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 ain 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 Amiotrofica v
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Foro Nacional
Enfermedades neurodegenerativas
{Como nos puede ayudar la
tecnologia?
Valladolid. 21 septiembre 2023
Centro Cultural San Agustin. P° Filipinos, 7
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Objetivo

El Foro nacional ‘Enfermedades Neurodegenerativas. ;:Como nos puede ayudar la
tecnologia?, tiene por objetivo identificar desde diferentes visiones y desde el
conocimiento tecnoldgico actual, los retos orientados a soluciones-tecnologias de
aplicacidon para mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades

neurodegenerativas y las aplicaciones que pueden usarse en diagndsticos, tratamientos
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y seguimientos especializados.

Las diferentes visiones seran trabajadas en las tres mesas de expertos:

e Visidn cientifica, estado de la tecnologia y retos planteados.
e Visidn social, usuarios, demandas vy retos.
e Vision tecnologia, lineas de trabajo a las empresas tecnoldgicas y nuevas

oportunidades derivadas de los retos planteados.

En este foro participaran expertos en enfermedades neurodegenerativas de todo el pais
y se contara con un espacio de demostradores fisicos donde poder mostrar-probar

diferentes tecnologias, principalmente de desarrollo nacional.

Nuestros expertos

A quién esta dirigido

Gestores sanitarios y de salud, profesionales de la rama sanitaria y asistencial,
empresas tecnoldgicas orientadas al sector de la salud y los cuidados, cluster —
asociaciones especializados, que deseen conocer el estado actual de la tecnologia, y los
retos — oportunidades para desarrolladores de tecnoldgicas aplicables a las

enfermedades neurodegenerativas.
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09:30 Inauguracion de la Jornada

Beatriz Casado Saenz. Departamento de Innovaciéon y Emprendimiento del Instituto
de Competitividad Empresarial de Castilla y Ledn

Servicios Sociales Junta de Castilla y Ledn

M? Antonia Martin Delgado. Jefa de Servicio de Investigacidn e Innovacién Sanitaria
de la Direccion General de Planificacién Sanitaria, Investigacion e Innovacion.

Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn

José Maria Vela Castresana. Director ITCL Centro Tecnoldgico

10:00 Sesion de trabajo 1: Vision cientifica. Necesidades para
mejorar la salud en pacientes con enfermedades
neurodegenerativas

e Jose M?® Trejo Gabriel y Galan. Jefe de Servicio de Neurologia del Hospital
Universitario de Burgos. “Los enfermos piden ayuda a los tecndlogos”

e Jerédnimo Javier Gonzalez Bernal. Psicologia Evolutiva y de la Educacién. Universidad
de Burgos. «Establecer protocolos de evaluacion»

¢ Rosario Torres Santos-Olmo. Responsable de urgencias en enfermedades
neurodegenerativas del Hospital de la Paz

¢ José Ramon Alonso Pena. Coordinador del INCYL. SENC

¢ Saill Martinez-Horta. PhD. Movement Disorders Unit. Departamento de Neurologia

del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona.

Modera: M* Antonia Martin Delgado. Jefa de Servicio de Investigacidn e Innovacion
Sanitaria de la Direccion General de Planificacién Sanitaria, Investigacion e Innovacion.
Consejeria de Sanidad de la Junta de Castilla y Ledn

11:30 Pausa Café

12:00 Sesion de trabajo 2: Oportunidades tecnoldgicas en el
campo de las enfermedades neurodegenerativas

Miguel Angel Montero. Presidente de la Comision de Salud Digital de AMETIC
Manuel Murie. Médico asesor de Fourier Intelligence y duefio de Dualebike (Navarra)
Marta Garcia. Jefe de la Unidad de [+D+i Fundacién INTRAS (Valladolid)

Camino Montariés. Co-Founder Vivirtual. (Estimulacién Colectiva Virtual) (Sevilla)
Santiago Gonzalez. CEO de ARSOFT (Salamanca)

Modera: Beatriz Casado Saenz. Directora del Departamento de Innovacién vy
Emprendimiento del Instituto de Competitividad Empresarial de Castilla y Ledn
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13:30 Comida
15:00 Showroom

16:30 Sesion de trabajo 3: Las enfermedades
neurodegenerativas, sus realidades sociales y tecnologia a usuarios

e Jesus Maria Rodrigo Ramos. Confederacion Espafiola de Asociaciones de Familiares
de Personas con Alzheimer y otras demencias (CEAFA)

e Carmen Sever Bermejo. Presidenta de la Asociacion Espafiola contra la Leucodistrofia

e Mario Aller San Millan. Fundacion de Neurociencias. «Busqueda y seleccidn de
herramientas de Salud Digital para Enfermedades Neurodegenerativas»

¢ Juan Francisco Arenillas Lara. Director de la Unidad de Ictus del Hospital Clinico
Universitario de Valladolid (HCUV)

e David Ezpeleta Echavarri. Sociedad Espafola de Neurologia (SEN)

18:00 Despedida

José Maria Vela Castresana. Director ITCL Centro Tecnoldgico
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21 de junio, Dia Mundial de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA)

21 - Jun - 2023

Cada afio se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en
Andalucia, enfermedad que afecta en la comunidad a méas de 550

personas

La Asociaciéon Espainola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(adELA) quiere impulsar una nueva Ley de la ELA, con el apoyo

de todos los grupos parlamentarios, partidos politicos y

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

continla navegando, consideramos que acepta su uso. Consulte nuestra Politica de Cookies para

Mas informaciéon.  Leer mas Acepto

1de5 22/06/2023, 12:09



21 de junio, Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) ... https://iznajar.es/21-de-junio-dia-mundial-de-la-esclerosis-lateral-amio...

2de5

realidad la primera residencia integral para los pacientes con
ELA y solicita un centro alternativo mientras se lleva a cabo su

puesta en marcha

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

provincias son:

Casos Personas que padecen
nuevos ELA

Almeria 14 47

Cadiz 24 82

Coérdoba 15 50

Granada 18 61

Huelva 10 35

laan 19 AN

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

continla navegando, consideramos que acepta su uso. Consulte nuestra Politica de Cookies para

Mas informaciéon.  Leer mas Acepto
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La Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA)
lleva 33 afios apoyando a los enfermos y facilitando los servicios que
no les presta la Sanidad Publica. En el ano 2022 ha atendido a 687
enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia,
psicologia, cuidadores, asesorias sobre dependencia y discapacidad
y aportandoles 1.500 productos de apoyo segun sus necesidades en

cada fase de la enfermedad.

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

calidad de vida digna.

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

Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA).

En la actualidad, el diagnéstico de esta enfermedad suele afectar a
toda la familia que es normalmente la que asume el cuidado de una
persona que cada vez requiere mas ayuda. Incluso muchos no
pueden acceder a tratamientos invasivos (tracaueostomia.
Esta web utiliza cookies propias y de terceros para ofrecerle una mejor experiencia y servicio. Si

continla navegando, consideramos que acepta su uso. Consulte nuestra Politica de Cookies para

Mas informaciéon.  Leer mas Acepto
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la Comunidad de Madrid de la puesta en marcha de la primera
residencia integral para enfermos de ELA. Esta constara de 80
plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia temporal) y 30

ambulatorias como Centro de Dia.

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

Autonomas.

“‘Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de
este proyecto que va a permitir seguir viviendo a los enfermos. No
obstante, es un plan que aun requiere mucho trabajo y recopilacién
de datos e informacion. Nuestra pregunta es, s qué pasa con los
pacientes de ahora? Ellos necesitan un centro alternativo para vivir”,

anade Adriana Guevara.

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

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

00®»OEO

Rebeca Gil

21+86+23 | 18:09 | Actualizado a las 19:82

Huava Alfa Romeo Tonale 3
Plug-in Hybeid 04

By Alfn Romeo Tonale Pug-n
Fayhiid G- un ensomo interice
avanzido combinado con tecnologies
hibridas eficientes

ALFA ROMEQ Read More
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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 la Sociedad Espaniola de
Meurologia(SEN)la ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva 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’,

* "Ademas, es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 afos 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 Espana 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 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.

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.

“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 neurologo de la SEN.

TEMAS Neurologia - Responde el doctor - ELA - Esclerosis Lateral Amiotrofica v

https://www.laopinioncoruna.es/salud/guia/2023/06/21/ela-tercera-en...
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ATAEM pide apoyos para que se siga investigando la ELA

Lola Moran Fdez. - jueves, 22 de junio de 2023

Desde la asociacion han conmemorado el Dia Mundial de esta enfermedad con una mesa informativa
para dar visibilidad a los afectados y concienciar de la patologia

i 'li'

| - 1‘_‘!-|Ié\ =

Miembros de ATAEM ante la mesa informativa instalada este miércoles en la plaza de la Trinidad. - Foto: Reviejo Privacidad
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La Asociacion Talaverana de Esclerosis Multiple (ATAEM) ha conmemorado este o D @
miércoles 21 de junio el Dia Mundial de la ELA (Esclerosis Lateral Amiotréfica)

con una mesa informativa en la plaza de la Trinidad para sensibilizar a la

poblacién sobre esta enfermedad y solicitar su colaboracién econémica para

continuar con la investigacion.

Como han explicado a La Tribuna la trabajadora social y la psicéloga de Ataem,
Tania Segura y Laura Varela, el objetivo prioritario de este tipo de acciones es el
de «dar visibilidad a la enfermedad y que cada vez la poblacién general la
conozca mas». Como ha confirmado Segura, en los Ultimos afios se ha
avanzado en lo que respecta a esta cuestidon aunque sigue habiendo gente que
desconoce qué es la ELA. De ahi que se apueste por informar acerca de esta
patologia y por seguir reivindicando «mas investigacion», para lo cual se solicita
la colaboracién de administraciones, entidades, empresas y particulares para
conseguir financiacion tanto para esa investigacién como para los servicios que
se ofrecen en la asociacion a los afectados.

En este sentido, ha subrayado que el tratamiento rehabilitador es «prioritario
para este tipo de pacientes, al ser enfermedades neuromusculares
degenerativas». «para que mantengan su calidad de vida el mayor tiempo
posible es prioritario tener una rehabilitacién de fisioterapia, ocupacional,
logopedia, terapia psicolégica y un trabajador social que les informe de las
prestaciones y beneficios econémicos», ha indicado Segura.

Miembros de ATAEM ante la mesa informativa instalada este miércoles en la plaza de la Trinidad. -

Foto: Reviejo

Por su parte, Varela ha recordado que, todavia hoy «se desconoce la causa y un
tratamiento curativo» y de ahi «la importancia de que cada dia haya mas
apoyos». «Se necesita mucha investigacion para poderles dar esa esperanza a
los pacientes que estan siendo diagnosticados hoy en dia», ha indicado.

En el acto celebrado en Talavera, desde ATAEM han agradecido el apoyo de las
diferentes administraciones, entre ellas Ayuntamiento y Junta de Comunidades,
«para concienciar y sensibilizar a la poblacion sobre la problematica» de quienes
padecen ELA.

A este acto se han sumado las concejalas de Asuntos Sociales, Josefina Privacidad
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Blazquez, y de Habitos Saludables, Julia Gonzalez, quienes han trasladado su
«apoyo» tanto a los afectados por ELAcomo a la asociacién que se ocupa de
prestarles apoyo junto al resto de usuarios que padecen enfermedades
neuromusculares.

Mas de 130 afectados en CLM. La ELA es una enfermedad que se diagnostica
a alrededor de 40 castellano-manchegos al afio y que la padecen en esta region
mas de 130 personas. En el caso de la provincia de Toledo, se diagnostican 14
casos nuevos al afo y hay 46 afectados por ELA, seguin datos de la Asociacién
Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA). Desde ATAEM tienen
constancia de la existencia de 5 afectados por ELA en Talavera.

Con esta enfermedad neurodegenerativa los misculos se van paralizando poco
a poco hasta perder completamente la movilidad mientras la mente se mantiene
intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o
frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo que los pacientes tienen
una esperanza media de vida de entre dos a cinco afios.

En Espafia son aproximadamente 3.000 las personas que padecen ELA en
Espafia, segun datos ofrecidos por la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).

ARCHIVADO EN: ELA, Enfermedades, Talavera de la Reina, Esclerosis multiple,
Rehabilitacion, Fisioterapia, Espafa, Neurologia, Toledo
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ATAEM pide apoyos para que se siga investigando la ELA

Lola Moran Fdez. - jueves, 22 de junio de 2023

Desde la asociacion han conmemorado el Dia Mundial de esta enfermedad con una mesa informativa
para dar visibilidad a los afectados y concienciar de la patologia

Miembros de ATAEM ante la mesa informativa instalada este miércoles en la plaza de la Trinidad. - Foto: Reviejo Privacidad
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La Asociacion Talaverana de Esclerosis Multiple (ATAEM) ha conmemorado este o o @
miércoles 21 de junio el Dia Mundial de la ELA (Esclerosis Lateral Amiotréfica)
con una mesa informativa en la plaza de la Trinidad para sensibilizar a la s JroLEno 2

y o on econom La Tribuna
poblacién sobre esta enfermedad y solicitar su colaboracién econémica para et rwile
continuar con la investigacion. o @m

Las exportaciones toledanas [~

Como han explicado a La Tribuna la trabajadora social y la psicéloga de Ataem, subiran un 15,7% hasta ininr

i _— S . . rar los 3.300 millones 537555
Tania Segura y Laura Varela, el objetivo prioritario de este tipo de acciones es el .

de «dar visibilidad a la enfermedad y que cada vez la poblacién general la
conozca mas». Como ha confirmado Segura, en los Ultimos afios se ha
avanzado en lo que respecta a esta cuestidon aunque sigue habiendo gente que

desconoce qué es la ELA. De ahi que se apueste por informar acerca de esta
patologia y por seguir reivindicando «mas investigacion», para lo cual se solicita i
la colaboracién de administraciones, entidades, empresas y particulares para ,:Eg*gm
conseguir financiacion tanto para esa investigacién como para los servicios que
se ofrecen en la asociacion a los afectados.

En este sentido, ha subrayado que el tratamiento rehabilitador es «prioritario
para este tipo de pacientes, al ser enfermedades neuromusculares
degenerativas». «para que mantengan su calidad de vida el mayor tiempo
posible es prioritario tener una rehabilitacién de fisioterapia, ocupacional,
logopedia, terapia psicolégica y un trabajador social que les informe de las
prestaciones y beneficios econémicos», ha indicado Segura.

Miembros de ATAEM ante la mesa informativa instalada este miércoles en la plaza de la Trinidad. -

Foto: Reviejo

Por su parte, Varela ha recordado que, todavia hoy «se desconoce la causa y un
tratamiento curativo» y de ahi «la importancia de que cada dia haya mas
apoyos». «Se necesita mucha investigacion para poderles dar esa esperanza a
los pacientes que estan siendo diagnosticados hoy en dia», ha indicado.

En el acto celebrado en Talavera, desde ATAEM han agradecido el apoyo de las
diferentes administraciones, entre ellas Ayuntamiento y Junta de Comunidades,
«para concienciar y sensibilizar a la poblacion sobre la problematica» de quienes
padecen ELA.

A este acto se han sumado las concejalas de Asuntos Sociales, Josefina Privacidad

2 de 4 22/06/2023, 11:46



ATAEM pide apoyos para que se siga investigando la ELA | Noticias ... https://www.latribunadetoledo.es/noticia/zaf6d3a8c-f2cc-0129-10609..,

Blazquez, y de Habitos Saludables, Julia Gonzalez, quienes han trasladado su
«apoyo» tanto a los afectados por ELAcomo a la asociacién que se ocupa de
prestarles apoyo junto al resto de usuarios que padecen enfermedades
neuromusculares.

Mas de 130 afectados en CLM. La ELA es una enfermedad que se diagnostica
a alrededor de 40 castellano-manchegos al afio y que la padecen en esta region
mas de 130 personas. En el caso de la provincia de Toledo, se diagnostican 14
casos nuevos al afo y hay 46 afectados por ELA, seguin datos de la Asociacién
Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA). Desde ATAEM tienen
constancia de la existencia de 5 afectados por ELA en Talavera.

Con esta enfermedad neurodegenerativa los misculos se van paralizando poco
a poco hasta perder completamente la movilidad mientras la mente se mantiene
intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o
frenarla para convertirla en una patologia crénica, por lo que los pacientes tienen
una esperanza media de vida de entre dos a cinco afios.

En Espafia son aproximadamente 3.000 las personas que padecen ELA en
Espafia, segun datos ofrecidos por la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN).
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Rehabilitacion, Fisioterapia, Espafa, Neurologia, Toledo
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L La falta de sueno empeora los sintomas de la esclerosis lateral amiotrof
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La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es una enfermec
que afecta a las neuronas que transmiten los impulso:
el Sistema Nervioso Central a los diferentes musculos
llamadas motoneuronas o neuronas motoras.

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

Aunque existen personas que se ven afectadas por esta enfermedad a
edades muy tempranas (segunda o en la tercera década de vida) e
incluso se han diagnosticados algunos casos en la infancia, muy pocos,
la incidencia maxima de esta enfermedad se sittia entre los 60 y 70
afos.

En los pacientes con ELA, el deterioro y la pérdida progresiva de las
neuronas motoras hara que sufran una grave afectacion muscular que

provocara la paralizacion progresiva del paciente hasta su paralisis
completa.

Sintomas de la Esclerosis Lateral Amiotréfica

Como explica el doctor Alejandro Horga, Coordinador del Grupo de

@ 2023 Microsoft Privacidad y cookies  Términos de uso  Anunciar = Danos tu opinion
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sintomas de esta enfermedad son:

-

Debilidad muscular.

« Atrofia.

https://www.msn.com/es-es/salud/vida-saludable/d%C3%ADa-mundi...

» Contracciones musculares o rigidez.

-

Tension muscular (espasticidad).

“Esta es la sintomatologia mas caracteristica de esta e
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Ahora (It is now), la cancion que da voz de los pacientes con
esclerosis multiple y visibiliza la enfermedad

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

(Informacién remitida por la empresa firmante)

El tema Ahora (It is now) forma parte del 'Proyecto MuSic: Ahora con la EM' de la Asociacién de la
Comunidad Valenciana de Esclerosis Multiple (ACVEM) y todas las donaciones se destinan
integramente a la atencién de las personas afectadas por la enfermedad

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

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

VALENCIA, 21 Jun.

La Asociacién de la Comunidad Valenciana de Esclerosis Mltiple (ACVEM) ha lanzado dentro del
marco de su 'Proyecto MuSic: Ahora con la EM, la cancién Ahora (It is now), con el objetivo de
concienciar acerca de esta enfermedad y empoderar a aquellos que la padecen. El proyecto, liderado
por la doctora Sara G. Gil-Perotin, neuréloga de la unidad de Esclerosis Multiple del Hospital
Universitario La Fe de Valencia y Juan Ramos, cuenta con la colaboracion de la compaiiia
biofarmacéutica Bristol Myers Squibb.

La doctora Gil-Perotin ha sido la encargada de poner voz a una letra inspiradora creada @ tr=vide da
testimonios e inquietudes de pacientes con esclerosis mdiltiple, que también han particip: Configuracion
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vida a los coros. Gil-Perotin conoce en primea instancia, debido al contacto directo con los pacientes
tras afios, como la enfermedad puede afectar a sus proyectos vitales. "Una de las cosas que extraigo
de la observacion en la consulta es que una vez te diagnostican de esclerosis multiple, esa
certidumbre cae como una losa en tu vida y empiezas a cuestionarte los planes de futuro, intentas
dilatar, esperas para ver qué pasa mafana... Es una reaccién normal, un vértigo', ha explicado la
doctora.

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

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

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

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

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

Esclerosis multiple, la enfermedad de las mil caras

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

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

Sobre ACVEM

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

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

Acerca de Bristol Myers Squibb

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

Referencias:
1 Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). https://www.sen.es/saladeprensa/pdf/Link404.pdf

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

Emisor: Bristol Myers Squibb

Contacto: Comunicacion Bristol Myers Squibb, Manuela Piedra, manuela.piedra@bms.com. Cicero
Comunicacion,

Maria de la Torre o Ainhoa Muyo, teléfono 91 750 06 40.

Configuracion
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Enfermeras y pacientes que padecen de
epilepsia demandan la implementacion
de enfermeras escolares en todo el
territorio espanol

Por Servimedia - 21 junio, 2023

MADRID, 21 (SERVIMEDIA)

El Consejo General de Enfermeria (CGE) y la Asociacion Nacional de Personas con Epilepsia
(ANPE) ratificaron este miércoles el convenio de colaboracién en el que reclaman que se

instaure la figura de la enfermera escolar en toda Espafia.

Desde ambas entidades se solicita a las Administraciones Publicas “que apuesten por la figura
de una enfermera en los colegios para que den educacidn para la salud”. Segun Florentino
Pérez Raya, presidente del CGE, “la salud publica es fundamental» por lo que se hace necesario

«prevenir y dar pautas de salud».

Abogé por «invertir para que haya el niumero suficiente de profesionales, en este caso de
enfermeras escolares, en aquellos centros educativos donde, ademas, puede haber nifios o

jovenes que padezcan epilepsia”.

Para Isabel Madrid Sanchez, presidenta de ANPE, “las enfermeras son imprescindibles en el
ambito educativo, algo que siempre hemos defendido, desde nuestra constitucion como

asociacion, pues hay poquisimas enfermeras escolares a nivel nacional”.

Leer mas: La asociacion Uatae solicita la creacion de un fondo de
financiamiento exclusivo para trabajadores auténomos y la
implementacion de aportes al sistema de proteccién social con miras a
la fecha del 23 de julio

Afadié que “incluso hay comunidades autbnomas que no cuentan con esta figura y creemos
que es una necesidad primordial, no solo para nifios con patologias crénicas, para los que es
imprescindible, sino porque a lo largo de la jornada lectiva puede ocurrir cualquier imprevisto

en que sea necesaria la asistencia sanitaria”.

CUIDADOS A LA EPILEPSIA
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No esperes mas y disfrutalo con
ventaja adicional y entrega
inmediata

Patrocinado por Peugeot

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 destaco Pérez Raya, este convenio va a reformar “la labor asistencial que
realizamos enfermeras y enfermeros con estos pacientes, ya sean nifios, jovenes o incluso

adultos, que padecen una epilepsia».

Ademas, record6 que la epilepsia tiene muchos grados, «no es solamente aquello que la

poblacion en general confunde con un solo sintoma, como son las convulsiones”.

De hecho, la colaboracién entre ambas instituciones se ha materializado en el aval que el
Consejo General de Enfermeria ha realizado de la ‘Guia multidisciplinar de epilepsia

infantojuvenil’.

Leer mas: En el aio 2022, Igualdad brindd atencién a mas de 1.500
personas afectadas por actos de racismo, registrando un incremento
del 54% en comparacioén con el afio anterior

Se trata de “una herramienta para profesores, para personal docente y también para familias,
para que sepan qué es la epilepsia, como detectarla y que conozcan qué necesidades tienen los

nifos y adolescentes en el ambito educativo”, remachd la presidenta de ANPE.

Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en Espafa epilepsia y cada afio se diagnostican entre
10.000 y 20.000 nuevos casos, lo que supone dos personas diagnosticadas cada hora. Segun la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), la epilepsia es la tercera enfermedad neuroldgica mas

frecuente en ancianos, y el trastorno neurolégico mas frecuente en nifios.
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Enfermeras y pacientes con epilepsia
reclaman instaurar la enfermera
escolar en toda Espaina

Agencias @DiarioSigloXXI
Miércoles, 21 de junio de 2023, 14:56 h (CET)

MADRID, 21 (SERVIMEDIA) Noticias relacionadas

Llega a Espaia el primer episodio calido
El Consejo General de Enfermeria (CGE) y la Asociacidn Nacional de Personas del verano
con Epilepsia (ANPE) ratificaron este miércoles el convenio de colaboracién en
Una encuesta global sitta los derechos

humanos como clave para el Mundial de
Espafia. Fatbol de 2030

el que reclaman que se instaure la figura de la enfermera escolar en toda

PUBLICIDAD Derechos Sociales pide un sistema de
proteccién internacional inclusivo y
respetuoso con las personas refugiadas
con discapacidad

Hallan los grabados rupestres
neandertales mas antiguos, datados hace
57.000 aiios en Francia

La Aecid anuncia ayuda humanitaria de
emergencia para Ucrania tras la rotura de
la prensa Kajovka

Desde ambas entidades se solicita a las Administraciones Publicas “que
apuesten por la figura de una enfermera en los colegios para que den educacién
para la salud”. Segun Florentino Pérez Raya, presidente del CGE, “la salud publica
es fundamental" por lo que se hace necesario "prevenir y dar pautas de salud".

Abog6 por "invertir para que haya el nimero suficiente de profesionales, en este

caso de enfermeras escolares, en aquellos centros educativos donde, ademas,
puede haber nifios o jévenes que padezcan epilepsia”.
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Para Isabel Madrid Sanchez, presidenta de ANPE, “las enfermeras son
imprescindibles en el ambito educativo, algo que siempre hemos defendido,
desde nuestra constitucién como asociacién, pues hay poquisimas enfermeras
escolares a nivel nacional”.

PUBLICIDAD

Afadioé que “incluso hay comunidades auténomas que no cuentan con esta
figura y creemos que es una necesidad primordial, no solo para nifios con
patologias crénicas, para los que es imprescindible, sino porque a lo largo de la
jornada lectiva puede ocurrir cualquier imprevisto en que sea necesaria la
asistencia sanitaria”.

CUIDADOS A LA EPILEPSIA

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 destacé Pérez Raya, este convenio va a
reformar “la labor asistencial que realizamos enfermeras y enfermeros con estos
pacientes, ya sean nifios, jévenes o incluso adultos, que padecen una epilepsia".

Ademds, recordd que la epilepsia tiene muchos grados, "no es solamente
aquello que la poblacién en general confunde con un solo sintoma, como son las
convulsiones”.

De hecho, la colaboracién entre ambas instituciones se ha materializado en el
aval que el Consejo General de Enfermeria ha realizado de la 'Guia
multidisciplinar de epilepsia infantojuvenil'.

Se trata de “una herramienta para profesores, para personal docente y también
para familias, para que sepan qué es la epilepsia, cémo detectarla y que
conozcan qué necesidades tienen los nifios y adolescentes en el ambito
educativo”’, remach¢ la presidenta de ANPE.

Entre 400.000 y 700.000 personas sufren en Espafia epilepsia y cada afio se

diagnostican entre 10.000 y 20.000 nuevos casos, lo que supone dos personas
diagnosticadas cada hora. Segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), la
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epilepsia es la tercera enfermedad neurolégica mas frecuente en ancianos, y el
trastorno neurolégico mas frecuente en nifios.
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Asi esta hoy la tercera enfermedad neurodegenerativa
mas comun tras el Alzheimer y el Parkinson
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| sport

PUBLICIDAD

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 afos desde el diagnostico

Rebeca Gil
21/06/2023 - Act.alas 19:02 CEST

f v © o

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

PUBLICIDAD
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Como explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de
Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN)
“la ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos
pacientes la evolucion de la enfermedad es mas lenta, es 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
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 Espana 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 LAELA

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

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

¢ “Laedad media deinicio 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 musculos. |

SINTOMAS DE LAELA

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 sefiales estan relacionadas con los musculos que
controlan el habla, la deglucion, la respiracion o en los musculos de las extremidades.

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

PUBLICIDAD

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

Segln 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
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afectacion muscular que provoca, sino también por otra serie de comorbilidades que lleva

asociada.
e Entre estas comorbilidades los neurdlogos de la SEN sefialan que en mas de un 50% de los

casos los pacientes muestran problemas 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 mas del 35% de los casos se detectan signos de deterioro cognitivo y en un 5-10% se
presenta una demencia asociada, generalmente una demencia frontotemporal.

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

LOS EXPERTOS RECLAMAN MAS UNIDADES ESPECIALIZADAS
A dia de hoy, un diagnostico de ELA es casi una sentencia de muerte.

e “La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un tratamiento curativo.
Actualmente su manejo se centra en aplicar terapias multidisciplinares que permiten
retrasar de forma moderada la progresion de la enfermedad”, explica el especialista.

“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
numero de unidades especializadas en esta enfermedad.
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Como subraya el doctor Rodriguez de Rivera:

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

NOTICIAS RELACIONADAS

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

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

“Respecto a hace unos afos, 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 ~*~ """~ """~~~ ~“- " )senqueen los préximos afios

consigamos dar pasos aun ma: COMENTAESTANOTICIA - i¢n médica como en el

tratamiento de la ELA”, concluye el neurdlogo de la SEN.

TEMAS ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA ELA
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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

000>O@0

Rebeca Gil

21-86+23 | 18:89 | Actualizado a las 19:02

elaya es |a tercera enfermedad neurodegenerativa

PUELICIOAD

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
de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola de
Meurologia{SEN)la ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo gue,

RELACIONADAS

Parkinson: la enfermedad neurologica que mas

aumenta en e 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 céncer o alzhéimer de tiempl:l“.

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

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 Amiotréficay 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 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 experlos 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 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, porque se permite un buen control sintomatico, la prevencién 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 diagndstico, 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 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
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El Congreso tuvo mas de un afio bloqueada una ley de
Ciudadanos que la Mesa fue prorrogando hasta la disoluciéon

MADRID, 21 Jun. (EUROPA PRESS) -

El lider del Partido Popular, Alberto Nufez Feijéo, se ha
comprometido a blindar por ley la ayuda para que los afectados
por Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) tengan la mejor calidad de
vida posible. Ademas, ha asegurado que si gana las elecciones
generales del 23 de julio crearan un Centro Nacional de
Investigacion.

Asi se ha pronunciado 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 paralisis, afectando a distintas regiones del cuerpo de
forma progresiva.

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

CREAR UN CENTRO NACIONAL
DE INVESTIGACION

En este punto, el jefe de la oposicién ha prometido crear un

Centro Nacional de Investigacion y la Declaracion de la
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Segun datos de la Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN), cada
aho en Espafa 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

~ - ] Si el submarino
anos, un 80% en menos de 5 anos, y la mayoria (el 95%) en

Titan sigue
menos de 10 afos. Esta alta mortalidad hace que en la actualidad funcionando,
solo unas 3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en solo le queda
Espafia, a pesar de ser la tercera enfermedad neurodegenerativa unldla de

oxigeno

mas comun, tras el Alzheimer y el Parkinson.
22 junio 2023

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