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Unzué: “Es imposible una vida digna para
los enfermos de ELA por falta de ayudas”

AGENCIAS
BARCELONA

smmEl exportero de ftbol y enfer-
mo de Esclerosis Lateral Amiotro-
fica (ELA), Juan Carlos Unzué,
alerté de que “es imposible” que
los que padecen esta enfermedad
“tengan unavidadigna porlafalta
de ayudas” de la administracion,
hasta el punto de que algunos pa-
cientes, djio, deciden pedir la eu-
tanasia para dejar de “arruinar a
la familia”. Incurable y mortal, la

ELA esunaenfermedad neurode-
generativa que afectaaunas 3.000
personas en Espafiay anualmen-
te se diagnostican unos 900 nue-
VOs casos, segun estimaciones de
la Sociedad Espanola de Neuro-
logia (SEN).

En la vispera del Dia Mundial
dela ELA, que se celebra hoy, Un-
zué protagoniz6 un acto en el que
converso6 con su doctor, el coordi-
nador de la Unidad Funcional de
ELA del Hospital de Sant Pau, Ri-

cardo Rojas, y la directora de la
Fundacién Catalana de ELA Mi-
quel Valls, Esther Sallés.
Estaenfermedad degenerativa,
que vareduciendo lamovilidad de
todas las partes del cuerpo hasta
dejar alos pacientes postrados, re-
presenta un alto coste en personas
y material de apoyo. Segtin Sallés,
solo el coste de un cuidador a to-
dashoras equivale a6.000 euros al
mes, alo que habria que sumar si-
llas de ruedas o camas especiales. m
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Limi r
Juan Carlos Unzué.
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El exportero Juan Carlos Unzué (izquierda) y el doctor que le trata, el neurélogo del Hospital Sant Pau de Barcelona, Ricard Rojas. ere

Unzué advierte de que la falta de ayudas impide una
vida digna para los enfermos y augura movilizaciones

EFE

BARCELONA. El exportero de fut-
bol y enfermo de Esclerosis La-
teral Amiotrofica (ELA), Juan Car-
los Unzué, advirtio ayer de que
«es imposible» que los que pa-
decen esta enfermedad «tengan
una vida digna por la falta de
ayudas» de la administracion,
hasta el punto de que algunos
pacientes, dijo, deciden pedir la
eutanasia para dejar de «arrui-
nar a la familia».

Incurable y mortal, la ELA es
una enfermedad neurodegenera-
tiva que afecta a unas 3.000 per-
sonas en Espafa y anualmente
se diagnostican unos 900 nue-

VoS casos, segun estimaciones
de la Sociedad Espaiiola de Neu-
rologia (SEN).

Con motivo del Dia Mundial de
la ELA, que se conmemora hoy,
Unzué protagonizd un acto en el
que conversoé con su doctor, el
coordinador de la Unidad Fun-
cional de ELA del Hospital de Sant
Pau, Ricardo Rojas, y la directo-
ra de la Fundacion Catalana de
ELA Miquel Valls, Esther Sallés.

En el acto, celebrado en Sant
Pau, Unzué critico «la falta de
humanidad» de los politicos que
no han culminado la Ley ELA,
que debia asegurar ayudas eco-
némicas a los enfermos y que si-
gue encallada desde hace 15 me-

ses en el Congreso de los Dipu-
tados, disuelto ahora ademads por
las elecciones generales.

Escéptico con que la ley ELA
esté en los programas electora-
les del 23J, si que confia en que,
una vez arranque la nueva legis-
latura, se reinicie el proceso:
«Ahora un porcentaje alto ya co-
noce lo que es esta enfermedad
y los politicos tienen que acti-
varse y traer estas ayudas, que
son tan necesarias». Y si no, Un-
zué avisa de que estan dispues-
tos a movilizarse y a sacar a la
calle «mil sillas de ruedas», pues
los enfermos estan «hartos».

El problema es que hoy en dia
«es imposible tener una vida dig-

na por la falta de ayudas» a unos
enfermos que, ademas de pade-
cer ELA, tienen que sufrir «el do-
lor profundo e interno de ver que
estan arruinando a su familia».

«Muchos companeros, cuan-
do aparece el problema respira-
torio, pues deciden moriry el
motivo es econdémico; hay mil
razones que se deben respetar
para decir ‘hasta aqui es sufi-
ciente’, pero pedimos que, antes
de decidir esto, queremos vivir
dignamente y lo podremos ha-
cer sillegan estas ayudas», re-
calco el exdeportista navarro.

Por su parte, Sallés dijo que
los enfermos de ELA tienen uni-
camente las ayudas de la ley de
dependencia y que «lo maximo»
que se consigue son 70 horas al
mes de cuidador, cuando estos
pacientes requieren cuidados
24 horas al dia, todos los dias de
la semana.
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Los enfermos de

ELA en Leon:
«Nos han dejado
tirados de la
manera mas ruin»

m Una incipiente unidad hos-
pitalaria para enfermedades
neuromusculares en el Hos-
pital de Le6n tiene en segui-
miento a casi cuarenta perso-
nas con ELA. Paginas 40 y 41
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Esclerosis Lateral Amiotréfica. En el
Dia Mundial, dos pacientes y un familiar
cuentan cémo les ha cambiado la vida
tras el diagndstico que reciben nueve
personas al ano en Ledn. El Hospital vigila
la evolucion de casi cuarenta personas

gue saben que tienen un mal prondstico.

DiA MUNDIAL DE LA

CARMEN TAPIA | LEON
m Una incipiente unidad hospi-
talaria para enfermedades neu-
romusculares en el Hospital de
Leén tiene en seguimiento a ca-
si cuarenta personas con Escle-
rosis Lateral Amiotréfica (ELA),
diagnostico que recibieron otros
nueve pacientes en la provincia
el afio pasado.

La ELA es una enfermedad
degenerativa, progresiva, que
afecta al sistema motor. No tie-
ne tratamiento. «El tratamien-
to farmacoldgico que existe es
el mismo de hace veinte afios,
el Riluzol, el tnico que en los
ensayos clinicos parece que ha
demostrado, aunque sin mucha
evidencia, que el curso de la en-
fermedad avanza mas lento, pero
con muy poco efecto». Asi expli-
ca el jefe del servicio del Hospi-
tal de Leon, Javier Tejada, la si-
tuacion clinica de los pacientes
«que si reciben mucho soporte
social, con las asociaciones que
los respaldan y estrategias sa-
nitarias, con una vigilancia en
nutricién y respiratoria, entre
otrasy.

La Proposicion de Ley para ga-
rantizar el derecho a una vida
digna de las personas con Escle-
rosis Lateral Amiotréfica (ELA)
y de sus familias presentada por
Ciudadanos, debatida en el con-
greso de los Diputados en marzo
de 2022 y que se tomo en consi-
deracién por unanimidad, sigue
bloqueada en el Congreso y, con
el adelanto de la convocatoria de
elecciones generales tendra que
comenzar su tramitacién de cero
en la proxima legislatura. «Nos
han dejado tirados de la manera
mas ruin». Urbano Gonzélez-Ur-
zapa, exbaloncestista profesional,
es quizas la cara mas visible de
la lucha por las ayudas a los pa-
cientes con ELA de Leén. Ur-
bano recibe rehabilitacion en el
centro terapéutico de la Asocia-

cion Esclerosis Mdltiple de Leén,
un espacio al que recurren me-
dia docena de enfermos de ELA.

«El Gobierno actual no publicé
la Ley en el BOE y ahora hasta
el afio 2025 no va a haber tiempo
material, y eso si se dan mucha
prisa», asegura Urbano, que re-
cuerda que PPy VOX rechazaron
en Castilla y Ledn una iniciativa
también presentada por Ciuda-
danos para ayudar a los enfer-
mos con 1.000 euros en ayudas
a la dependencia «con la pre-
sentacion de todas las facturas
correspondientesy», como ya se
hace en Galicia y Asturias. «Lo
que ha hecho la Junta de Casti-
lla y Ledn es adaptar el progra-
ma Intercom, que existia como
proyecto en Palencia y Salaman-

Maria Jesus Garcia, esposa de Antidio Antén, de 73 afios, junto a Urbano Gonzalez, ayer. RaMIRO

«LLos politicos nos
han dejado tirados de
la manera mas ruin»

ca para cuidados paliativos, me-
jora lo que antes teniamos, pero
es muy insuficiente. Los pacien-
tes de ELA no queremos morir
dignamente, queremos vivir dig-
namentey. Gridas, colchones an-
tiescaras, sillas de ruedas, bafios
adaptados, camas articuladas...
todos los apoyos técnicos que
necesitan son muy necesarias,
pero también muy caras.

Por la evolucién de la enferme-

dad no pueden esperar mucho
tiempo a que lleguen las ayu-
das. «Hay dos caminos, o el Es-
tado paga todo y las 24 horas de
un cuidador o hay aportaciones
econdmicas que palien ese défi-
cit. Los cuidadores sociales no
pueden ser un parche y el dine-
ro lo emplea mejor la familiax».
Urbano gasta 3.000 euro al mes
en sus cuidados, la mayor par-
te del presupuesto se lo llevan

las dos personas que le atien-
den, una por la noche y otra por
la mafiana. «Tuvimos que elegir.
O mi mujer me cuidaba o traba-
jaba. Hemos elegido que traba-
je. Yo necesito a alguien que me
cambie de postura cada dos ho-
ras por la noche».

Un gasto que sélo se pueden
permitir el 5% de los pacientes
de ELA con suficientes recur-
sos econdmicos, pero otro 95%

se enfrenta a la precariedad. «La
enfermedad nos arruina antes de
matarnosy. Asi lo ve Urbano que
lamenta que la ruina econémica
familiar lleva a muchos pacien-
tes a solicitar la eutanasia. «Las
tres primeras personas que so-
licitaron la eutanasia cuando se
aprobd la Ley fueron pacientes
de ELA y hay estudios que cifran
actualmente esa cifra en un 25%
de todas las solicitudes. Conozco
el caso de una paciente de esta
Comunidad que se tom6 pasti-
llas para no gastar el dinero que
tenia asignado para que su hija
estudiara un master».

Lorena Lépez, presidenta de
la Federacion de Asociaciones
de Esclerosis Multiple de Casti-
lla y Ledn, recuerda que la estra-
tegia contra esta enfermedad se
aprobd hace diez afios y todavia
no se ha desarrollado

La enfermedad avanza impara-
ble, aunque de manera desigual
en cada persona. El neurélogo
Javier Tejada asegura que la me-
dia de evolucién es de 3 a 5 afios




Diavio d¢ Ledn

PAI[S: Espafia

PAGINAS: 1,40-41
AVE: 6686 €

AREA: 1147 CM2 - 139%

21 Junio, 2023

FRECUENCIA: Diario
DIFUSION: 5107
OTS: 41000
SECCION: PORTADA

«aunque hay gente a la que le va
mas rapido y otra un poco mas
lentoy».

Necesitan las ayudas rapido pa-
ra adaptar de la vivienda, acon-
dicionar el hogar para el cuidado
del paciente con platos de du-
cha, barreras arquitecténicas, el
paso de silla de ruedas y ademas
contar con profesionales espe-
cializados que apoyen en el cui-
dado al familiar sobre el que re-
cae esta labor.

Es el caso de Maria Jesus Gar-
cia, mujer de Antidio Antén Tu-
rienzo, diagnosticado de ELA el
22 de febrero. A sus 73 afios, An-
tidio dice que afronta «con 4ni-
mos» la enfermedad, pero cuan-
do Maria Jests recuerda que esta
operada de cincer de mamay no
puede con mucho peso, ninguno
de los dos puede contener las 14-
grimas. «No sabemos lo que es
esto hasta que no te toca. Tengo
ratos buenos y otros malos. Aho-
ra puedo ayudarlo, pero llegara
un momento en que no pueda
cuando tenga que mover la silla,
por ejemplo. Tememos a nues-

tros hijos, pero tienen que ha-
cer sus vidas, asi que tendremos
que coger a alguien, de momen-
to, unas horasy». Este matrimo-
nio ha invertido 44.000 euros en
obras para adaptar sus casa con
un bafio adaptado, una rampa,
una furgoneta adaptada y ayudas
ergonémicas. «Por el programa
Intercum me dicen que me ayu-
dan con 680 euros y les he chi-
co que se lo metan por donde les
quepa, estoy indignado».

Antidio empieza a necesitar
ayuda para ducharse, abrochar-
se la camisa y ya no puede escri-
bir. «De 4nimos estoy bien, pe-
ro las limitaciones van dada dia
amas .Hace un mes podia andar
y ahora ya necesito el baston. S6-
lo le pido a los politicos que mi-
ren para nosotros. No queremos
ser mas que nadie, pero menos
tampoco. Nosotros ya nos esta-
mos adaptando a lo que se nos
viene encimay.

Antidio también pide maés in-
vestigacion. El jefe de neurolo-
gia del Hospital de Leén, asegu-
ra que la ciencia se vuelca para

Unzué, acompaiiado por el neurdlogo Ricard Rojas. ANDREU DALMAU

encontrar la causa de la enfer-
medad, hasta ahora desconoci-
da. «Se est4 investigando mucho
porque aunque es una enferme-
dad rara hay muchos pacientes,
pero tiene muchos perfiles y for-
mas clinicas, por lo que se com-
plicar. Hasta que no se encuen-
tre una via directa al mecanismo
que la lesiona no se podra inves-
tigar mas. Ahora lo importante
es hacer un diagndstico correcto.
Hay pacientes que tienen un cri-
terio claro, pero otros tienen un
diagndstico imperfecto, por eso
aveces el diagndstico se retrasa,
tenemos que estar muy seguros
antes de decirle a un paciente
que tiene ELA».

«Casi todos los afectados de
ELA estamos muy contentos con
los cuidados que recibimos en
los hospitales, que es mas que
bueno, es muy bueno. El proble-
ma es cuando sales del hospitaly.
Urbano y Antidio coinciden en
que las ayudas que necesitan «no
es porque queramos morir dig-
namente, sino que queremos vi-
vir dignamentey. Y la dignidad
no sélo pasa por la persona en-
ferma, sino por los cambios que
tienen que hacer las familias para
adaptarse a la nueva situaciéon».

La Sociedad Espaiiola de Neu-
rologia (SEN) recuerda que en-
tre 4.000 y 4.500 personas pade-
cen actualmente la enfermedad
en Espafia. «Somos muy pocos»,
asegura Urbano Gonzilez, «no
compensamos a los politicos».

TRATAMIENTO PSICOLOGICO
Rabia, indignacién, ideas irra-
cionales, anticipacion de la afec-
tacién al entorno. Esos son los
sentimientos de los pacientes y
sus familias que la psic6loga Eva
Osorio, de la Asociacién de Es-
cleroris Multiple, tiene que abor-
dar con los afectados. «Suelen te-
ner mucha preocupacién por las
familias, durante la enfermedad
y una vez fallecidos, eso les su-
pone un estresante més. La fa-
milia tiene que asumir un cam-
bio total de los roles habituales
y eso requiere una adaptacion y
un aprendizaje de todos. Tam-
bién les asesoramos sobre las
ayudas técnicas y como comu-
nicarse. Los enfermos, por no
molestar, a veces no dicen lo que
necesitan».
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Una persona afectada por esta invalidante enfermedad sin cura.

ELA, lainvalidez
progresiva y consciente

INGIMAGE

» Hoy se celebra el dia mundial contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica,
una enfermedad mortal sin cura que padecen unos ochenta baleares

1. Olaizola
PALMA

B «Espera lo mejor y preparate
paralo peor». Con estaméximain-
tentan los profesionales sanitarios
evitaralas personasdiagnosticadas
de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA) que se sientan estigmatiza-
das o etiquetadas cuando seles co-
municaque padecen unaenferme-
dad que en un 90% de los casos es
de causa desconocida, que cursa
con una paralisis progresiva en la
que el paciente va perdiendo toda
la movilidad de su cuerpo sin pre-
sentar un deterioro cognitivoy cuya
supervivencia media es de no mas
de cinco anos desde el diagnéstico.

Hoy se celebra el dia mundial
contra esta enfermedad que en las
islas padecen unas 80 personas,
una cifra que se mantiene mas o
menos inalterable con el paso del
tiempo porque alos fallecimientos
se suman nuevos diagnésticos, de-
talla Carmen Sanchez-Contador,
secretariaycofundadoradelaAso-
ciacion ELA Balears creada en fe-
brero de 2018y cuyo marido falle-
cié a causa de esta devastadora pa-
tologia.

Entodoel paishabriaentre4.000
y 4.500 personas que la padecen,
segun la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN), que afiade que
eslatercera enfermedad neurode-
generativa mdas comun tras el

alzheimer y el parkinson aunque
conun coste sociosanitariomucho
mas elevado, en torno a los cin-
cuenta mil euros anuales.

Lapaliativista Catalina Rosselld,
médica de familiaformadaenbioé-
tica, y la neumologa Moénica de la
Penaforman partedel equipomul-
tidisciplinar que, coordinado porel
neurdlogo Xisco Miralles, atiendea
los afectados por esta patologia en
el hospital de Son Espases.

Cuidados paliativos tempranos

«No tenemos ninguin tratamiento
que modifique la evolucién de la
enfermedad, las terapias la frenan,
pero no la cambian», apuntan po-
niendoderelieveunhecho drama-
tico: que el deteriorofisiconoviene
acompanado de un deterioro cog-
nitivo, el paciente es consciente de
laprogresion delaenfermedad. Por
ello, instaladoctora Rosselld, «lain-
tervencién de los cuidados paliati-
vos deberia ser precoz. Con ellos
hay que realizar mds acompana-
miento y mantener mds tiempo el

ELA Balears recuerda

al PP que prometid
ayudas de mil euros al
mes vy a Salud le pide
equidad territorial
|

soporte de ayuda a la familia. Asi-
mismo es muy importante hablar
con ellos de forma temprana para
quepuedan planificar el final de sus
vidas».

Una de las mayores preocupa-
ciones de Carmen Sanchez-Conta-
dor desde su secretaria de ELA Ba-
lears es la reactivacién de una ley
estatal que impuls6 Ciudadanos y
cuyaproposiciéndeleyfueaproba-
daporunanimidad en el Congreso
delos Diputados en marzo de 2022
peseaquedespués, por causasain
no explicadas, su desarrollo se blo-
que6. Esta ley nonata fijaba un re-
conocimiento del 33% de discapa-
cidad a toda persona a la que se le
diagnosticara ELA. Un reconoci-
miento que conlleva unas ayudas
parahacer frentealoselevados cos-
tes que supone una enfermedad
tan invalidante que precisa de tan-
tos cuidados. «En estos momentos
losenfermoshande sometersealas
evaluaciones de Dependenciayen
la mayoria de las ocasiones los re-
conocimientos llegan cuando el
paciente ya ha fallecido», lamenta.

LaAsociacién, que en estosmo-
mentos asesoray presta ayuda a 55
personas afectadas por ELAyasus
familias, le recuerda al PP que pro-
meti6 ayudas de mil eurosmensua-
les para estas familias en la recien-
te campana y a la préxima conse-
lleria de Salud le pide que garanti-
ce«equidad enlaatenciénalospa-
cientes en todo el archipiélago».
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Pacientesde
ELA denuncian
elbloqueode
suleydesdeel
mesdemarzo

La enfermedad
degenerativa afecta en la
Comunidad foral a medio

centenar de personas
PAG.21
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Pacientes de ELA denuncian el
bloqueo de la ley para afectados

Hoy se celebra el Dia
Mundial de la Esclerosis
Lateral Amiotrdfica, una
enfermedad degenerativa
que en Navarra afectaa
cerca de 50 personas

M.J.E. Pamplona

La Asociaciéon Navarra de Escle-
rosis Lateral Amiotréfica (ANE-
LA)hadenunciado el bloqueo que
ha sufrido laley ELA y reclama
unarespuesta urgente a las nece-
sidades delas personas afectadas.

Lanormaseaprobd en marzo. Sin
embargo, no haentrado en vigory
previsiblemente no lo hara en
breve debido al adelanto electo-
ral. Con esta legislacion se perse-
guia mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas ya que, en
muchos casos, la rdpida progre-
sién de la enfermedad impide que
accedan arecursos. “Quedan en
manos de la buena voluntad de
sus familiares y del apoyo de las
asociaciones de pacientes”, indica
ANELA.

Hoy se celebra el Dia Mundial
de la ELA, una jornada que persi-
gue mentalizar sobre esta enfer-
medad neurodegenerativa que en

Navarra afecta a cerca de 50 per-
sonas. En todo el pais hay casi
4.000 personas con ELAy cada
afio se diagnostican unos 900 ca-
sosnuevos, casilamitad en perso-
nas en edad laboral. No obstante,
al aflo se diagnostican casi los
mismos casos que pacientes que
fallecen debido a que la esperanza
devidaoscilaentre 3y5afos,aun-
que un 10% sobreviven mas de
diez afos.

Una vida digna

LaELA esla tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun,
por detrés del Alzheimer y el
Parkinson. Sin embargo, los cos-

tes sociosanitarios que conlleva
son muy elevados. La Sociedad
Espafiola de Neurologia estima
que los costes pueden superar los
50.000 euros anuales, en funcién
del grado de dependencia.

Laley establece la atencién “de
manera preferente” en servicios
multidisciplinares que cuenten
con los recursos técnicos y huma-
nos especializados para el trata-
miento adecuado de las necesida-
des provocadas por su enferme-
dad. Sin embargo, el acceso a
estosrecursoseslentoyla SENre-
clamaunidades especializadas en
los hospitales para el tratamiento
de estas personas.

DiA MUNDIAL

H Iluminacién. El Dia Mundial
se celebra con lailuminacién de
las fachadas de edificios oficia-
les, como la Plaza del Reloj de
Tudela, el Ayuntamiento de
Pamplona, etc. La asociacion
ANELA organiza concentracio-
nesalas21.45dentrodela
campana ‘luz verde por laELA.

H Fondos parainvestigar. La
entidad entrega 75.000 € para
investigacion en Navarrabio-
med en un acto que se celebra-
raen el Hotel Tres Reyes.

El Pedrada 4 picos. Angel Mu-
fioz y Miguel Barasoain han ini-
ciado un reto para recaudar fon-
dos: subir sin pausa en tres dias
Teide, Mulhacén, Anetoy Mesa
de los Tres Reyes.
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DATOSDELAELA

@ Tercera enfermedad neurode-
generativa mas comin. Tras el
alzhéimer y el parkinson, la ELA es
la tercera enfermedad neurodege-
nerativa mas comun, pero con cos-
te sociosanitario mayor, destaca la
Sociedad Espariola de Neurologia.
@ Esperanza de vida muy baja.
“Es una patologia con una espe-
ranza de vida muy baja, estimada
entre 3-5 afios desde el diagndsti-
€o, aunque en un 20% de los casos
se sobreviva mas de 5 afios y en
un 10%, mas de 10" sefiala la SEN.

JUAN CARLOS UNZUE “ES
IMPOSIBLE UNA VIDA DIGNA
PARA LOS ENFERMOS DEELA
PORLAFALTA DE AYUDAS”

El exportero y paciente con ELA
considera “imposible” que las per-
sonas afectadas “tengan una vida

s | Comienza el reto Pedrada 4 Picos ELLA-Stop

que algunos deciden pedir la euta-

h:‘x‘qt‘“ A s
T

= a—

nasia para dejar de “arruinara la SUBIZA. “Solo he venido a deciros que disfrutéis de esta  fondos para ANELA. Angel Mufioz, Bakayoko, y Miguel
familia”. Por todo ello, critica “la fal- gran aventura solidaria que ahora empieza”. Asise despi-  Barasoain, Mauri, protagonizan este desalio en el que subi-
ta de humanidad” de los politicos didé ayer Alberto Armenddriz, Txapela, desusamigosque  rdn Teide, Mulhacén, Aneto y Mesa de los Tres Reyes en
que no han culminado la Ley ELA. van allevar a cabo el reto Pedrada 4 Picos ELA-Stoppara  tres dias. Una iniciativa que ayer ya llevaba recaudados

reclamar la Ley ELA, visibilizar la enfermedad y recaudar ~ 9.608 € en donaciones a través de migranodearena.org.
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Unzué: “Es imposible una vida digna para
los enfermos de ELA por falta de ayudas”

AGENCIAS
BARCELONA

mmnEl exportero de fitbol y enfer-
mo de Esclerosis Lateral Amiotro-
fica (ELA), Juan Carlos Unzué,
alert6 de que “es imposible” que
los que padecen esta enfermedad
“tengan unavidadigna porlafalta
de ayudas” de la administracion,
hasta el punto de que algunos pa-
cientes, djio, deciden pedir la eu-
tanasia para dejar de “arruinar a
la familia”. Incurable y mortal, la

ELA es unaenfermedad neurode-
generativa que afecta a unas 3.000
personas en Espafiay anualmen-
te se diagnostican unos 900 nue-
VOs casos, segiin estimaciones de
la Sociedad Espaiiola de Neuro-
logia (SEN).

En la vispera del Dia Mundial
dela ELA, que se celebra hoy, Un-
zué protagonizé un acto en el que
converso con su doctor, el coordi-
nador de la Unidad Funcional de
ELA del Hospital de Sant Pau, Ri-

cardo Rojas, y la directora de la
Fundacion Catalana de ELA Mi-
quel Valls, Esther Sallés.

Esta enfermedad degenerativa,
quevareduciendo lamovilidad de
todas las partes del cuerpo hasta
dejar alos pacientes postrados, re-
presenta un alto coste en personas
ymaterial de apoyo. Segtin Sallés,
solo el coste de un cuidador a to-
dashoras equivale a 6.000 euros al
mes, alo que habria que sumar si-
llas de ruedas o camas especiales. u

Juan Carlos Unzué.
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LA CONDENA DE LA ELA

50.000 EUROS AL ANO
PARA SEGUIR VIVIENDO

Los enfermos de ELA urgen una ley que garantice las ayudas que necesitan
para sufragar los elevados gastos que conlleva la enfermedad  Lariounavs
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DAVID HERNANDO RIOJA / LOGRONO

Se estima que un enfermo con es-
clerosis lateral amiotréfica (ELA)
necesita unos 50.000 euros anuales
para poder pagar los cuidados que
necesita cuando estd, sobre todo,
en la dltima fase de la enfermedad,
ya que tiene que sumar los sueldos
de enfermeros y enfermeras, las
factura de laluzy tratamientos de
fisioterapia, entre otras cosas.

Asi lo explicé el presidente de
VencELA en La Rioja, Francisco
Riafio, quien asegur6 que la apro-
bacién de unaley en favor dela ELA
es vital para que las personas que
padecen esta enfermedad puedan
seguir viviendo, ya que «no es una
ley de color politico, sino que es
una cuestion de bienestar social».

Recordé que el Congreso de los
Diputados vot6, el pasado mes de
marzo del afio 2022, la creacion de
la conocida Ley ELA, con el objeti-
vo de facilitar y mejorar la vida de
las personas que padecen esclero-
sis lateral amitréfica, pero el Go-
bierno de Espana atin no ha trami-
tado esta ley, después de mds de un
ano, porque «los plazos para pre-
sentar enmiendas se han ampliado
hasta en 43 ocasiones», lamenta.

La convocatoria de elecciones
generales el préximo 23 de julio
tampoco ayudd ya que «se han di-
suelto las Cortes Generales y todas
las leyes que estdn en tramitacion
hasta ese momento desaparecen,
es decir, todo el trabajo que se ha
hecho hasta ahora va a caer en sa-
€O rotoy, criticé.

«Habria que volver a llevar la
proposicién de Ley al Congreso de
los Diputados, que se vuelva a vo-
tar y que luego la tramiten, pero
conlaidea de que no vuelva a pa-
sar como hasta ahora», explicé.

En este sentido, la Asociacién
Espafiola de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (adELA) emiti6 un co-
municado, con motivo del Dia
Mundial de la ELA, que es este 21
dejunio, en el que solicit6 volver
impulsar una nueva Ley sobre esta
enfermedad, con el apoyo de todos
los grupos parlamentarios, parti-
dos politicos y organizaciones.

Estaley serviria de ayuda a los
4.000 enfermos de ELA que hay en
Espafia, de los que 45 estdn en La
Rioja, y 12 forman parte de la aso-
ciacién VencELA.

Riano indic6 que la ley que se
paralizé tenia una serie de ventajas
para estos enfermos, como el reco-
nocimiento minimo del 33% de
grado de discapacidad desde el pri-
mer dia que te diagnostican la en-
fermedad; yla atencion «preferen-
te y especializada» para que «los
pacientes cuenten con recursos
técnicos y humanos especializados
en el temav.

Otras mejoras son el acceso al
bono eléctrico, ya que «cuando es-
tds conectado a ciertos tipo de ma-

Francisco Riafio debajo de unos soportales en Santo Domingo de la Calzada. ; 6scAr soLorRzANO

Enfermos de ELA urgen una
ley para costear 50.000
euros al ano por paciente

Consulta multidisciplinar. El San

Retraso. El Congreso de los Diputados
votd la creacién de esta norma en 2022
pero se ha pospuesto unas 43 veces

quinas para seguir viviendo, la fac-
tura de la luz se dispara muchisi-
mo, e incluso hubo personas que
pagaron 700 euros cuando los pi-
cos estuvieron altos»; y el servicio
de cuidados «residenciales y domi-
ciliares» las 24 horas del dfa.
Asimismo, Riafno destacé la la-
bor que realiza VencELA con estos
pacientes y sus familias, ya que
«aporta parte de los servicios que
deberia acoger esta ley, los cuales
son bastante elevados econémica-
mente, por lo que se les echa una
mano para que puedan seguir vi-
viendo en buenas condiciones».
Esta asociacién también ofrece
ayuda a nivel informativo para sa-

ber como hay que actuar cuando
se diagnostica la enfermedad, y
ademads, da cobijo a las personas
afectadas por dicha enfermedad.

TRES Y CINCO ANOS. Por su par-
te, la adjunta del servicio de neuro-
logia del Hospital San Pedro, Maria
Angeles Lépez, explicé que la ELA
es una enfermedad minoritaria en
la que los pacientes suelen tener
una vida media de entre tres y cin-
co anos desde que el médico se la
diagnostica.

Hace cinco afios, recordd, el
Hospital San Pedro cred la consulta
multidisciplinar de enfermedades
neuromusculares, dedicada espe-

Pedro cred una consulta para mejorar la
atencion que reciben los pacientes

cialmente ala ELA, para «intentar
mejorar la atencién a estos pacien-
tes y hacer que su vida sea lo mejor
posible».

Esta consulta, detalld, intenta
mejorar la calidad de vida de los
pacientes desde el punto de vista
de la evolucién de la enfermedad
en cada uno, ya que «hay quien tie-
ne mas afectacion muscular, otros
mads afectacion deglutoria y otros
mads afectacion en sus extremida-
des, ya sean brazos o piernas».

«Las médicas que trabajamos en
esta consulta estamos orgullosas de
ello porque se ha pasado de no dar-
les ningtin tipo de asistencia espe-
cial a que tengan una atencién con

las especialidades que les pueden
aportar mds ayuda, subrayé.

A suvez, Lopez también hablé
sobre la futura aprobacién de la ley
ELA, de la que dijo que «la esperan-
zano hay que perderla nunca», ya
que «la situacion estd cambiando
en comparacioén con lo que habia
hace diez anos».

Resalt6 la creacién de su consul-
ta; la capacidad de tener controla-
dos alos pacientes segtin las com-
plicaciones que puedan tener; se in-
tenta prever que puede ocurrir con
un paciente para ver si la enferme-
dad va mds rdpido o mds lenta; se
da informacion alas familias; y se
da apoyo de médicos a domicilio.
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En la segunda y recién estrenada
temporada deRapa, laexitosa serie
de Movistar+, el actor Javier Camara
se arrastra consusmuletas por dis-
tintos escenarios de Ferrol en la piel
de Tomas, un antiguo profesor afi-
cionadoaresolvermisteriosque su-
fre esclerosis lateral amiotréfica
(ELA). Hace apenas unos dias, el
propioactor pediaayudas paralos
enfermos a «este Gobierno, el nue-
Vo oquien sea» en unaentrevistaa
Europa Press. Entre 4.000y 4.500
personas en Espafia padecen ELAy
hoy conmemoran sudia mundial.

¢$Qué piden? De entrada, recur-
sos, recursos y recursos. Unanueva
ley —laqueestabaen pistadesalida
esta parada— y empatia para una
enfermedad cruel. «Es jodido, por-
que tedejaver lo quetti sufresylo
quesufren los demas», esquemati-
zaaELPERIODICODEESPANA Ani-
bal Martin, enfermo desde hace
cuatro afios que forma parte de la
Asociacién Espafiolade Esclerosis
Lateral Amiotrofica (adELA), que
lleva 33 afios apoyando a los enfer-
mosy facilitandolos serviciosqueno
les prestala sanidad publica. Asise
presentan. Hablan de «unaenfer-
medadcruel enlaquelos musculos
sevan paralizando pocoapoco has-
taperder completamente lamovili-
dadmientraslamente semantiene
intacta». No tiene cura, nitampoco
existeuntratamiento capaz de dete-
nerlaofrenarla paraconvertirlaen
una patologia crénica, porloquelos
pacientestienen unaesperanzame-
diadevidadeentre dosacincoarios.
Muy crudo.

Unenfermo «privilegiado»

Poreso, cuandoeste diario entre-
vistaa Anibal Martin se presentaco-
mounenfermo «privilegiado». Lle-
va cuatro afios con laenfermedad
—seladiagnosticaronalos 56 afios—
yahisigue. Todavia puede hablar, y,
aunque tiene problemas de movili-
dad —vaensillade ruedas—, nolos
tienede deglucién o de respiracion.
«Conlocual, voylento, perosoy un
afortunado», dice. Ademas, sigue
trabajando como informatico, por
las mafianas, en Airbus, donde le
han puestotodas las facilidades. «No
sé cuanto tiempo mas voya poder
aguantar»,admite. «Terodeasde tu
pareja, tufamiliay tus amigosy te
van apoyando—sinellos serfa impo-
sible—, perotambién sevan compa-
deciendo de ti», relataMartin desde
Alcorcén(Madrid). «El primer diaes
comopasardel blanco alnegro.Co-
movolvera nacery confechade ca-
ducidad. Porque elmédicote dice:
‘Tienes estoytequedantresafos’».

En Espafia hay un nuevo diag-
nosticode ELA cadadiez horas. Las
manifestaciones clinicas son muy
variables. Puede iniciarse en los
musculos quecontrolanelhabla, la
deglucion, la respiracién o en los
musculos delasextremidades, por
lo que los sintomas de inicio mas
frecuentesson ladebilidad muscu-
laryladisminucién delamasamus-

DIAMUNDIAL DE LALUCHA CONTRA LAELA

Anibal Martin lleva cuatro afios con Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),
enfermedad que no tiene cura ni tratamiento que la frene, y con una
esperanza media de vida de dos a cinco afnos. Como los demas enfermos,
pide mas recursos y que la ley ahora bloqueada sea una realidad

«El dia del diagnostico es
como volver a nacer pero
con fecha de caducidady

(i1

[ l 3 y
Anibal Martin, enfermo de ELA.

cular enlasextrernidadesy hastaun
terciodelos pacientes vapor prime-
ravezalaconsultapor tener dificul-
tades para hablar o tragar. Con el
tiempo, laELA evolucionara gene-
rando paralisis musculary produ-
ciendoenlaspersonasquelapade-
cen laincapacidad de moverse, res-
pirary hablar, explican desdelala
Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN).

Atenci6n 24 horasal dia

Durante2022,adELAatendiéa
687 enfermos eimpartié innume-
rablessesiones de fisioterapia, logo-
pedia, psicologfa, aportdcuidadores,
asesorias sobre dependenciaydis-
capacidad. Ademas, aporté 1.500
productos deapoyo segiin sus nece-
sidades. El gasto es tan elevado que
aproximadamenteel 9/% delasfa-
milias no pueden costearse los tra-
tamientosnecesariosquesirven pa-

NIEVES SALINAS
Madrid

ramantenerunacalidad devidadig-
na,apuntan.

A medida que la enfermedad
avanza, las necesidades delos pa-
cientes son mayores: necesitan cui-
dados las 24 horas deldia. Por eso,
lasasociacionesllevan muchotiem-
po reclamando una nueva ley. De
hecho, enmarzode 2022, el Congre-
50, con el respaldo detodoslos gru-
posparlamentarios, apoyabala pro-
posicién de leypara garantizar una
vidadignaalospacientes.Laleydela
ELA, entreotrosaspectos, reconocia
el 33% de grado de discapacidad
desdeel diagnéstico.

CuentaAniballoduroquees para
las familias. «Pedimosalgo quede-
beriahaber salido en lalegislatura
actual, pero los grupos parlamenta-
rios, aunque estaba todo el mundo
de acuerdo, no han tenido a bien
darle el Gltimo empujén ynos he-
mos quedadocon lamielenlos la-
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bios. Nosomostantos enfermosco-
mo paraque no se pueda hacer una
excepcion. Tampoco es tanto dine-
ro», asegura. A Anibal se le van al
mes, sin las ayudas de la asociacion,
s6lounos 700 euros, yeso que pue-
de defenderse. Sélo en fisio gasta
£400. Se lo puede permitir, porque
trabajay sumujer también. Muchas
otras familias, no.

Las familias pagan «absoluta-
mente todo» de subolsillo. Sélo tie-
nen las ayudas que las diferentes
asociacionesautondmicas lesvan

El9/%delas
familias no pueden
costearselos
tratamientos para
manteneruna
calidad devidadigna

dando. Ensucaso, porejemplo, fisio,
psicologia...y ayudas mecanicas o
equipamiento. «Denoser porellos...
Ese esnuestrogrito: estonosevaa
podercurar de aquiamuypoco, oja-
laquesi, perosise puedeayudar, al
menos eso, yaquesabes quetevasa
morir, para que tufamilianoquede
empefiada». Incluso,denunciaadE-
LA, muchas familiasno puedenac-
cederatratamientosinvasivos (tra-
queostomia, gastrostomnia, etc.) por
carecer de allegados o cuidadores
quemantengan esaatencién las 24
horas del dia.

Por eso, «es muyimportante que
seimpulseunanuevaleydelaELA
unavezconstituidaslas Cortes Ge-
nerales que resulten del proceso
electoral paraque, conel apoyode
todos los grupos parlamentarios,
partidos politicosy organizaciones,
vealaluzen el minimo plazo posi-
ble», dice Adriana Guevara, presi-
dentadeadELA. Explicaquelaley se
paralizéhasta 3 veces.

Hace unos meses, esta entidad
celebraba el anuncio que se hacia
desdelaComunidad deMadriddela
puestaen marchadelaprimerare-
sidencia integral paraenfermos de
ELA.Constarade 80 plazas,50enré-
gimen interno(algunas deestancia
temporal) y 30 ambulatorias como
centro de dia. Estara ubicadoenla
antiguaclinicade Puertade Hierroy
tendra unos12.000 metros cuadra-
dos.Laideaesque,unavezmateria-
lizado, otras comunidades abran
centros similares. «No obstante, es
un plan que ain requiere mucho
trabajo. Pero ¢qué pasaconlos pa-
cientes deahora? Necesitan uncen-
troalternativo paravivir», advierte
Guevara, quien reclama que alosen-
fermos selesadmitaen lasresiden-
cias. Sobre todoparaquienesnotie-
nen familiasque puedanatenderlos.
Mas unidades hospitalarias

DesdelaSEN, el doctorFrancisco
Javier Rodriguez de Rivera, coordi-
nador del Grupode Estudiode En-
fermedades Neuromusculares, re-
cuerda que en Espafiaeslatercera
enfermedad neurodegenerativa
méscomun, tras el alzhéimer y el
Parkinson. LaSENestimaenmasde
50.000eurosanualesel costesocio—
sanitario por paciente, muy superior
al de otras enfermedades neurode-
generativas como las anteriormen-
tecitadas. «Muchas familiasnoselo
pueden permitir», sefiala Guevara.

Lasociedad cientificallevaafios
insistiendo enlanecesidad de crear
unmayor nimerode unidadeses-
pecializadas, destaca el doctor Ro-
driguez deRivera. «Creemos nece-
sario que todosloshospitales dere-
ferenciadispongande unayque,al
menos, existauna unidad porcada
millénde habitantes, porqueno so-
lo sehaconstatadoque eslamejor
forma de tratar adecuadamente a
estas personas, sino que también
ayuday facilita la investigacién, tan
necesaria cuando hablamos deesta
enfermedad», sefiala. m
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Se iluminara, entre otros puntos, el Corazén de JesUs. oy

Varios enclaves se tifen
de verde por el Dia
delalucha contrala ELA

VILLANUEVA

DE LA SERENA

Se iluminan el paso
anivel, la fuente

de Las Pasaderas, asi
como la calle Gabriel
y Galany la fuente

de la calle Espronceda

E. DOMEQUE

Varios puntos de Villanueva de
la Serena se teniran de verde este
miércoles, 21 de junio, con mo-
tivo del Dia Mundial de la lucha
contra Esclerosis Lateral Amio-
tréfica (ELA), una enfermedad
que en la actualidad no tiene cura
y que en Espana la padecen mas
de 3.000 personas.

Desde ELA Extremadura, in-
tegrada en la Confederacién Na-
cional Entidades de ELA, se tra-
baja a lo largo del afio en distin-
tas acciones de sensibilizacion y
visibilizacion de la enfermedad;
con especial atencion coincidien-
do con este dia. Asi, promueven
la iniciativa ‘Luz porla ELA, una
accion de visibilidad que consis-
te en iluminar de color verde, el
que identifica a la enfermedad,
distintos monumentos y edifi-
cios en toda Espana.

Una vez mas, el Ayuntamien-

to villanovense se suma a esta ini-
ciativa iluminando el paso a ni-
vel del Corazon de Jesus, la fuen-
te de la plaza de Las Pasaderas;
asi como la calle Gabriel y Galdn
y la fuente de la calle Espronce-
da. Con ello apoya y se solidariza
con las personas afectadas.

256 municipios

Cabe destacar que el pasado ano
se sumaron a esta iniciativa 256
municipios de las 17 Comuni-
dades Auténomas, entre ellos,
Villanueva de la Serena. Desde
ELA Extremadura recuerdan
que es una de las enfermeda-
des «mas devastadoras a las que
se puede enfrentar cualquier
persona y cualquier familia, por
eso nos parece fundamental dar-
le visibilidad y que la sociedad
comprenda a qué se enfrentan
los enfermos y sus familias ante
este fatal diagnodstico».

La necesidad de seguir inves-
tigando para lograr una cura es
otro de los objetivos prioritarios
del colectivo, ya que segun la
Sociedad Espanola de Neurolo-
gia (SEN) la ELA tiene una inci-
dencia en Espana de 1 a 2 nue-
vos casos por cada 100.000 ha-
bitantes al afio.

© www.hoyvillanueva.es
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