
ATLÁNTICO 39Miércoles, 21 De Junio De 2023

AGENCIAS

BARCELONA

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

n n n el exportero de fútbol y enfer-
mo de esclerosis lateral Amiotró-
fica (elA), Juan carlos unzué, 
alertó de que “es imposible” que 
los que padecen esta enfermedad 
“tengan una vida digna por la falta 
de ayudas” de la administración, 
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 una enfermedad neurode-
generativa que afecta a unas 3.000 
personas en españa y anualmen-
te se diagnostican unos 900 nue-
vos casos, según estimaciones de 
la sociedad española de neuro-
logía (sen).

en la víspera del Día Mundial 
de la elA, que se celebra hoy, un-
zué protagonizó un acto en el que 
conversó 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 
Fundación catalana de elA Mi-
quel Valls, esther sallés.

esta enfermedad degenerativa, 
que va reduciendo la movilidad de 
todas las partes del cuerpo hasta 
dejar a los pacientes postrados, re-
presenta un alto coste en personas 
y material de apoyo. según sallés, 
solo el coste de un cuidador a to-
das horas equivale a 6.000 euros al 
mes, a lo que habría que sumar si-
llas de ruedas o camas especiales. n
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El Sínodo debate
cómo acoger a las
mujeres y a las
personas LGBT+
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n n n el sínodo, la asamblea de 
los obispos de la iglesia católica, 
que celebrará su primera sesión 
en octubre 2023 y concluirá con 
una segunda reunión en el mis-
mo mes de 2024, se dedicará a 
debatir, entre otras cosas, cómo 
acoger a las personas lGTBi-
QA+ y dar mayor presencia a 
las mujeres. También a cómo 
seguir dando pasos concretos 
para ofrecer justicia a víctimas y 
supervivientes de los abusos se-
xuales, según el instrumentum 
laboris (documento de traba-
jo) publicado por el Vaticano.

este sínodo, que comenzó a 
prepararse en 2021, afronta el 
tema de la sinodalidad, es de-
cir, como la iglesia católica de-
be caminar unida y escuchar a 
todos sus miembros, y el docu-
mento divulgado será la hoja de 
ruta para su futuro.

será el que utilice la asam-
blea, por primera vez formada 

por obispos, pero también por 
laicos y entre ellos mujeres con 
derecho a voz y voto, y que re-
coge todas las peticiones e in-
terrogantes de los fieles de todo 
el mundo recopiladas durante 
estos años.

el documento subraya que 
“en una iglesia sinodal”, los po-
bres son quienes “ocupan un lu-
gar central”, así como “el cambio 
climático” también requiere la 
atención de los católicos y “los 
movimientos migratorios”.

en sus más de 50 páginas se 
resume esta actividad y hay va-
rias fichas de trabajo con pre-
guntas sobre los temas a tratar 
para que se aborden en las sesio-
nes: “existen personas que no se 
sienten aceptadas en la iglesia, 
como los divorciados vueltos a 
casar, las personas en matrimo-
nios polígamos o las personas 
lGTBiQA+” y también seña-
lan formas de discriminación 
racial, tribal, étnica, de clase o 
de casta que “llevan a algunos 
a sentirse menos importantes 
o menos bienvenidos dentro de 
la comunidad”. n

n n n Toda la población española es-
tuvo expuesta en 2022 a “niveles 
insalubres de contaminación”, en 
un año en el que empeoró la ca-
lidad del aire respecto a 2020 y 
2021 por el aumento de las tem-
peraturas y la escasez de lluvias, 
pero, sobre todo, por el repunte del 
tráfico y de la actividad económica.

según el informe anual de eco-
logistas en Acción, basado en me-
diciones de 780 estaciones de con-
trol de contaminación repartidas 
en 132 zonas de españa y que in-
corpora datos de los principales 
aeropuertos y puertos, el año pa-
sado, toda la población española y 
el 92% de los territorios naciona-
les estuvieron expuestos a “nive-
les insalubres de contaminación”.

el aumento significativo de los 
niveles de partículas en suspen-
sión provenientes del norte de Áfri-
ca y de dióxido de nitrógeno con-
centradas en el “intenso tráfico de 
las urbes” refleja “la preocupante 
situación que atraviesa la calidad 
del aire en españa”, acentuada en 
2022 por “los registros más cáli-
dos y secos desde, al menos, 1961”, 
según el coordinador del informe, 
Miguel ceballos.

 
OLAS DE CALOR

las tres olas de calor sufridas du-
rante el verano y la escasez de pre-
cipitaciones “dispararon los niveles 
de concentración ozono”, el tercer 
factor al que combatir junto al pol-
vo y el dióxido de nitrógeno, pun-
tualizó ceballos. si se toman co-

mo referencia los valores máximos 
recomendados por la oMs, “el ai-
re contaminado afectó a la totali-
dad de la ciudadanía nacional y a 
463.000 kilómetros cuadrados, 
el 92% del territorio”.

no obstante, en cuanto a los um-
brales que ambiciona el objetivo a 
largo plazo de proteger la vegeta-
ción de la unión europea, la cifra 
de afectados se reduce a “7,6 mi-
llones de personas y 95.000 kiló-
metros cuadrados de extensión”, 
lo que significa que cuatro de ca-
da cinco españoles respiraron en 
2022 un aire que incumpliría los 
nuevos estándares legales propues-
tos por la ue para 2030. n
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El aire empeoró en 2022 por 
el cambio climático y el tráfico
Toda la población y el 92% del país estuvieron expuestos a “niveles insalubres de contaminación”

ALEJANDRO GARCÍAVista de la contaminación en Barcelona.

A Coruña y Vigo, las más

contaminadas de Galicia

la contaminación del aire re-
puntó el Galicia durante 2022 
aunque sin llegar a los niveles ha-
bituales en años anteriores a la 
pandemia. Además, tres de cada 
diez gallegos respiraron el año 
pasado un aire que incumpliría 
los nuevos estándares legales pro-
puestos por la comisión europea 
para 2030. en concreto 836.886 
habitantes, el 31,1%, con lo que 
Galicia se sitúa como la segunda 

comunidad, por encima de cas-
tilla y león, con el porcentaje in-
ferior de habitantes afectados.

en las ciudades, excepto lugo 
y Ferrol, se superó el valor me-
dio anual recomendado por la 
oMs para el dióxido de nitró-
geno a consecuencia del intenso 
tráfico motorizado, según el in-
forme, que recoge que los niveles 
más altos se volvieron a registrar 
en A coruña y en Vigo. n

Juan Carlos Unzué.
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Quienes sufren la patología 
degenerativa, con una 
supervivencia de 2 a 5 años 
tras el diagnóstico, no 
reciben ayudas específicas   

C.D. ARANDA
 

LAS PALMAS DE GRAN CANARIA. «La 
Esclerosis Lateral Amiotrófica 
(ELA) es la tercera enfermedad 
neurodegenerativa en inciden-
cia, por detrás del alzhéimer y del 
párkinson. La incidencia es de 2-
3 casos por 100.000 habitantes», 
señala el médico rehabilitador y 
presidente del comité de ELA del 
hospital Insular Materno Infan-
til de Gran Canaria, Guillermo 
Martín.  

En Canarias, hasta final de 
2022, había 138 personas aque-
jadas de esta enfermedad neuro-
degenerativa e incurable que cau-
sa debilidad muscular, paralizan-
do progresivamente todo el cuer-
po, siendo la insuficiencia respi-
ratoria la principal causa de 
muerte.   

«Terapias curativas, de mo-
mento, no hay, solo hay fárma-
cos que ralentizan la enferme-
dad», explica la neuróloga del 
hospital Doctor Negrín, Dolores 
Mendoza, responsable del comi-
té que aborda las distintas sinto-
matologías y necesidades de quie-
nes sufren ELA. «Son muchos los 
profesionales implicados en el 
abordaje multidisciplinar del pa-
ciente; desde la fisioterapia, lo-
gopedia, rehabilitación, psicolo-
gía, neurología, neumología, en-
docrinología, trabajo social, cui-
dados paliativos y la enfermera 
de enlace con atención primaria. 
Intentamos que el paciente sea 
el centro de todo el proceso a tra-
vés de un abordaje integral», ex-
plica Mendoza, que señala que el 
Doctor Negrín atiende a entre 25 
y 30 pacientes al año.  

El diagnóstico es complicado 
por eso tarda en llegar entre seis 
meses y un año desde el inicio de 
los síntomas. «La enfermedad tie-
ne muchas formas de presenta-
ción; la pérdida de fuerza en una 
mano o en una pierna, la dificul-
tad para hablar», indica la neu-
róloga que asegura que ofrecen 
un servicio de consultoría a aten-
ción primaria que está ayudan-
do a acortar los tiempos hasta el 
lograr el diagnóstico.  

Si bien se están haciendo en-
sayos clínicos para buscar reme-
dio a esta dolencia, los avances 
de las investigaciones son lentos 
por la dificultad que plantea el 
corto periodo de vida media de 
los diagnosticados. Además, hay 
nuevos fármacos para tratar la 
ELA cuya comercialización se 
aprobó por la vía rápida en Ca-
nadá y en Estados Unidos y que 

aún no han sido aprobados por 
la Agencia Europea de Medica-
mentos (EMA). «La esperanza no 
hay que perderla, ensayos clíni-
cos hay», indica Mendoza que, en 
todo caso, destaca la importan-
cia de que los pacientes reciban 
un trato diferencial por parte de 
las instituciones una vez que se 
les diagnostique una enferme-
dad incapacitante que requiere 
de mucha ayuda institucional. 

«Esperamos que se encuentre 
una cura pero, hasta llegar ahí, 

el paciente necesita apoyo logís-
tico y social», recalca.    

Es ese respaldo que el no apre-
cia la presidenta de la Asociación 
Española de ELA (AdEla), Adria-
na Guevara. «Seguimos igual. Hay 
muchas diferencias entre unas 
comunidades y otras. Hay algu-
nas donde la sanidad pública ofre-
ce a los pacientes ayuda a domi-
cilio. En otras, les dan dinero», 
explica el colectivo de pacientes 
y familiares que demandan la 
aprobación de una Ley de ELA 

que garantice la calidad de vida 
y la atención de estos pacientes 
complejos que no pueden cos-
tearse la ayuda a tiempo comple-
to. «La ley se ha paralizado 43 ve-
ces en la mesa del congreso. ¿Y 
ahora qué? Los enfermos están 
muy abandonados», lamenta Gue-
vara sobre esta ley cuya tramita-
ción se aprobó en el Parlamento 
español por unanimidad el 8 de 
marzo de 2022. «El enfermo de 
ELA no puede esperar», senten-
cia la presidenta de AdELA. 

Unos 140 pacientes de ELA esperan en 
Canarias una ley estatal que no llega

El exportero Juan Carlos Unzué (izquierda) y el doctor que le trata, el neurólogo del Hospital Sant Pau de Barcelona, Ricard Rojas.  EFE

EFE
 

BARCELONA. El exportero de fút-
bol y enfermo de Esclerosis La-
teral Amiotrófica (ELA), Juan Car-
los Unzué, advirtió ayer de que 
«es imposible» que los que pa-
decen esta enfermedad «tengan 
una vida digna por la falta de 
ayudas» de la administración, 
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 España y anualmente 
se diagnostican unos 900 nue-

vos casos, según estimaciones 
de la Sociedad Española de Neu-
rología (SEN). 

Con motivo del Día Mundial de 
la ELA, que se conmemora hoy, 
Unzué protagonizó un acto en el 
que conversó 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 Fundación Catalana de 
ELA Miquel Valls, Esther Sallés. 

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

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

Escéptico con que la ley ELA 
esté en los programas electora-
les del 23J, sí que confía 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 políticos tienen que acti-
varse y traer estas ayudas, que 
son tan necesarias». Y si no, Un-
zué avisa de que están dispues-
tos a movilizarse y a sacar a la 
calle «mil sillas de ruedas», pues 
los enfermos están «hartos». 

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

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

«Muchos compañeros, cuan-
do aparece el problema respira-
torio, pues deciden morir y el 
motivo es económico; hay mil 
razones que se deben respetar 
para decir ‘hasta aquí es sufi-
ciente’, pero pedimos que, antes 
de decidir esto, queremos vivir 
dignamente y lo podremos ha-
cer si llegan estas ayudas», re-
calcó el exdeportista navarro. 

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

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

Dolores Mendoza   
Neuróloga  
«Hasta que se ha-
lle una cura, lo que 
necesita el paciente 
es apoyo logístico y social» 

Adriana Guevara   
Presidenta de AdELA 
«Solo un 6% de los 
enfermos tiene re-
cursos para poder 
cubrir la ayuda a domicilio» 

Guillermo Martín   
Médico rehabilitador 
«Los síntomas pro-
gresan de forma 
acelerada y precisan 
de diferentes profesionales»

VOCES EXPERTAS
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■ Una incipiente unidad hos-
pitalaria para enfermedades 
neuromusculares en el Hos-
pital de León tiene en segui-
miento a casi cuarenta perso-
nas con ELA. Páginas 40 y 41

Los enfermos de 
ELA en León: 
«Nos han dejado 
tirados de la 
manera más ruin»
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María Jesús García, esposa de Antidio Antón, de 73 años, junto a Urbano González, ayer. RAMIR0

«Los políticos nos 
han dejado tirados de 
la manera más ruin»

ELA
CARMEN TAPIA | LEÓN

■ Una incipiente unidad hospi-
talaria para enfermedades neu-
romusculares en el Hospital de 
León tiene en seguimiento a ca-
si cuarenta personas con Escle-
rosis Lateral Amiotrófica (ELA), 
diagnóstico que recibieron otros 
nueve pacientes en la provincia 
el año pasado. 

La ELA es una  enfermedad 
degenerativa, progresiva, que 
afecta al sistema motor. No tie-
ne tratamiento. «El tratamien-
to farmacológico que existe es 
el mismo de hace veinte años, 
el  Riluzol, el único que en los 
ensayos clínicos parece que ha 
demostrado, aunque sin mucha 
evidencia,  que el curso de la en-
fermedad avanza más lento, pero 
con muy poco efecto». Así expli-
ca el jefe del servicio del Hospi-
tal de León, Javier Tejada, la si-
tuación clínica de los pacientes 
«que sí reciben mucho soporte  
social, con las asociaciones que 
los respaldan y  estrategias sa-
nitarias, con una vigilancia en 
nutrición y respiratoria, entre 
otras». 

La Proposición de Ley para ga-
rantizar el derecho a una vida 
digna de las personas con Escle-
rosis Lateral Amiotrófica (ELA) 
y de sus familias presentada por 
Ciudadanos, debatida en el con-
greso de los Diputados en marzo 
de 2022 y que se tomó en consi-
deración por unanimidad, sigue 
bloqueada en el Congreso y, con 
el adelanto de la convocatoria de 
elecciones generales tendrá que 
comenzar su tramitación de cero 
en la próxima legislatura. «Nos 
han dejado tirados de la manera 
más ruin». Urbano González-Ur-
zapa, exbaloncestista profesional, 
es quizás la cara más visible de 
la lucha por las ayudas a los pa-
cientes con ELA de León. Ur-
bano recibe rehabilitación en el 
centro terapéutico de la Asocia-

DÍA MUNDIAL DE LA

Esclerosis Lateral Amiotrófica. En el 
Día Mundial, dos pacientes y un familiar 
cuentan cómo les ha cambiado la vida 
tras el diagnóstico que reciben nueve 
personas al año en León. El Hospital vigila 
la evolución de casi cuarenta personas 
que saben que tienen un mal pronóstico.

ción Esclerosis Múltiple de León, 
un  espacio al que recurren me-
dia docena de enfermos de ELA.

«El Gobierno actual no publicó 
la Ley en el BOE y ahora hasta 
el año 2025 no va a haber tiempo 
material, y eso si se dan mucha 
prisa», asegura Urbano, que re-
cuerda que PP y VOX rechazaron 
en Castilla y León 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-
sentación de todas las facturas 
correspondientes», como ya se 
hace en Galicia y Asturias. «Lo 
que ha hecho la Junta de Casti-
lla y León es adaptar el progra-
ma Intercom, que existía como 
proyecto en Palencia y Salaman-

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

Por la evolución 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 
económicas que palien ese défi-
cit. Los cuidadores sociales no 
pueden ser un parche y el dine-
ro lo emplea mejor la familia».  
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 mañana. «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 sólo se pueden 
permitir el 5% de los pacientes 
de ELA con suficientes recur-
sos económicos, pero otro 95% 

se enfrenta a la precariedad. «La 
enfermedad nos arruina antes de 
matarnos». Así lo ve Urbano que 
lamenta que la ruina económica 
familiar lleva a muchos pacien-
tes a solicitar la eutanasia. «Las 
tres primeras personas que so-
licitaron la eutanasia cuando se 
aprobó 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 tomó pasti-
llas para no gastar el dinero que 
tenía asignado para que su hija 
estudiara un master».

Lorena López, presidenta de 
la Federación de Asociaciones 
de Esclerosis Múltiple de Casti-
lla y León, recuerda que la estra-
tegia contra esta enfermedad se 
aprobó hace diez años y todavía 
no se ha desarrollado

 La enfermedad avanza impara-
ble, aunque de manera desigual 
en cada persona. El neurólogo 
Javier Tejada asegura que la me-
dia de evolución es de 3 a 5 años 
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«aunque hay gente a la que le va 
más rápido y otra un poco más 
lento».

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

Es el caso de María Jesús Gar-
cía, mujer de Antidio Antón Tu-
rienzo, diagnosticado de ELA el 
22 de febrero. A sus 73 años, An-
tidio dice que afronta «con áni-
mos» la enfermedad, pero cuan-
do María Jesús recuerda que está 
operada de cáncer de mama y no 
puede con mucho peso, ninguno 
de los dos puede contener las lá-
grimas. «No sabemos lo que es 
esto hasta que no te toca. Tengo 
ratos buenos y otros malos. Aho-
ra puedo ayudarlo, pero llegará 
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, así que tendremos 
que coger a alguien, de momen-
to, unas horas». Este matrimo-
nio ha invertido 44.000 euros en 
obras para adaptar sus casa con 
un baño adaptado, una rampa, 
una furgoneta adaptada y ayudas 
ergonómicas. «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 ánimos estoy bien, pe-
ro las limitaciones van dada día 
a más .Hace un mes podía andar 
y ahora ya necesito el bastón. Só-
lo le pido a los políticos que mi-
ren para nosotros. No queremos 
ser más que nadie, pero menos 
tampoco. Nosotros ya nos esta-
mos adaptando a lo que se nos 
viene encima».

Antidio también pide más in-
vestigación. El jefe de neurolo-
gía del Hospital de León, asegu-
ra que la ciencia se  vuelca para 

Unzué, acompañado por el neurólogo Ricard Rojas. ANDREU DALMAU

encontrar la causa de la enfer-
medad, hasta ahora desconoci-
da. «Se está investigando mucho 
porque aunque es una enferme-
dad rara hay muchos pacientes, 
pero tiene muchos perfiles y for-
mas clínicas, por lo que se com-
plicar. Hasta que no se encuen-
tre una vía directa al mecanismo 
que la lesiona no se podrá inves-
tigar más. Ahora lo importante 
es hacer un diagnóstico correcto. 
Hay pacientes que tienen un cri-
terio claro, pero otros tienen un 
diagnóstico imperfecto, por eso 
a veces el diagnóstico 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 más que 
bueno, es muy bueno. El proble-
ma es cuando sales del hospital». 
Urbano y Antidio coinciden en 
que las ayudas que necesitan «no 
es porque queramos morir dig-
namente, sino que queremos vi-
vir dignamente». Y la dignidad 
no sólo pasa por la persona en-
ferma, sino por los cambios que 
tienen que hacer las familias para 
adaptarse a la nueva situación».

La Sociedad Española de Neu-
rología (SEN) recuerda que en-
tre 4.000 y 4.500 personas pade-
cen actualmente la enfermedad 
en España. «Somos muy pocos», 
asegura Urbano González, «no 
compensamos a los políticos».

TRATAMIENTO PSICOLÓGICO
Rabia, indignación, ideas irra-
cionales, anticipación de la afec-
tación al entorno. Esos son los 
sentimientos de los pacientes y 
sus familias que la psicóloga Eva 
Osorio, de la Asociación de Es-
cleroris Múltiple, tiene que abor-
dar con los afectados. «Suelen te-
ner mucha preocupación por las 
familias, durante la enfermedad 
y una vez fallecidos, eso les su-
pone un estresante más. La fa-
milia tiene que asumir un cam-
bio total de los roles habituales 
y eso requiere una adaptación y 
un aprendizaje de todos. Tam-
bién les asesoramos sobre las 
ayudas técnicas y cómo comu-
nicarse. Los enfermos, por no 
molestar, a veces no dicen lo que 
necesitan».
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n «Espera lo mejor y prepárate 
para lo peor». Con esta máxima in-
tentan los profesionales sanitarios 
evitar a las personas diagnosticadas 
de Esclerosis Lateral Amiotrófica 
(ELA) que se sientan estigmatiza-
das o etiquetadas cuando se les co-
munica que padecen una enferme-
dad que en un 90% de los casos es 
de causa desconocida, que cursa 
con una parálisis progresiva en la 
que el paciente va perdiendo toda 
la movilidad de su cuerpo sin pre-
sentar un deterioro cognitivo y cuya 
supervivencia media es de no más 
de cinco años desde el diagnóstico. 

Hoy se celebra el día mundial 
contra esta enfermedad que en las 
islas padecen unas 80 personas, 
una cifra que se mantiene más o 
menos inalterable con el paso del 
tiempo porque a los fallecimientos 
se suman nuevos diagnósticos, de-
talla Carmen Sánchez-Contador, 
secretaria y cofundadora de la Aso-
ciación ELA Balears creada en fe-
brero de 2018 y cuyo marido falle-
ció a causa de esta devastadora pa-
tología.  

En todo el país habría entre 4.000 
y 4.500 personas que la padecen, 
según la Sociedad Española de 
Neurología (SEN), que añade que 
es la tercera enfermedad neurode-
generativa más común tras el 

alzheimer y el parkinson aunque 
con un coste sociosanitario mucho 
más elevado, en torno a los cin-
cuenta mil euros anuales. 

La paliativista Catalina Rosselló, 
médica de familia formada en bioé-
tica, y la neumóloga Mónica de la 
Peña forman parte del equipo mul-
tidisciplinar que, coordinado por el 
neurólogo Xisco Miralles, atiende a 
los afectados por esta patología en 
el hospital de Son Espases. 

Cuidados paliativos tempranos 
«No tenemos ningún tratamiento 
que modifique la evolución de la 
enfermedad, las terapias la frenan, 
pero no la cambian», apuntan po-
niendo de relieve un hecho dramá-
tico: que el deterioro físico no viene 
acompañado de un deterioro cog-
nitivo, el paciente es consciente de 
la progresión de la enfermedad. Por 
ello, insta la doctora Rosselló, «la in-
tervención de los cuidados paliati-
vos debería ser precoz. Con ellos 
hay que realizar más acompaña-
miento y mantener más tiempo el 

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

Una de las mayores preocupa-
ciones de Carmen Sánchez-Conta-
dor desde su secretaría de ELA Ba-
lears es la reactivación de una ley 
estatal que impulsó Ciudadanos y 
cuya proposición de ley fue aproba-
da por unanimidad en el Congreso 
de los Diputados en marzo de 2022 
pese a que después, por causas aún 
no explicadas, su desarrollo se blo-
queó. 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 
para hacer frente a los elevados cos-
tes que supone una enfermedad 
tan invalidante que precisa de tan-
tos cuidados. «En estos momentos 
los enfermos han de someterse a las 
evaluaciones de Dependencia y en 
la mayoría de las ocasiones los re-
conocimientos llegan cuando el 
paciente ya ha fallecido», lamenta. 

La Asociación, que en estos mo-
mentos asesora y presta ayuda a 55 
personas afectadas por ELA y a sus 
familias, le recuerda al PP que pro-
metió ayudas de mil euros mensua-
les para estas familias en la recien-
te campaña y a la próxima conse-
lleria de Salud le pide que garanti-
ce «equidad en la atención a los pa-
cientes en todo el archipiélago». 

u Hoy se celebra el día mundial contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica, 
una enfermedad mortal sin cura que padecen unos ochenta baleares

ELA, la invalidez 
progresiva y consciente

Una persona afectada por esta invalidante enfermedad sin cura. INGIMAGE

ELA Balears recuerda  
al PP que prometió 
ayudas de mil euros al 
mes y a Salud le pide 
equidad territorial

I. Olaizola 
PALMA
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Pacientes de 
ELA denuncian 
el bloqueo de 
su ley desde el 
mes de marzo
La enfermedad 
degenerativa afecta en la 
Comunidad foral a medio 
centenar de personas 
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1  Iluminación. El Día Mundial 
se celebra con la iluminación de 
las fachadas de edificios oficia-
les, como la Plaza del Reloj de 
Tudela, el Ayuntamiento de 
Pamplona, etc. La asociación 
ANELA organiza concentracio-
nes a las 21.45 dentro de la 
campaña ‘luz verde por la ELA’. 
 
2  Fondos para investigar. La 
entidad entrega 75.000 € para 
investigación en Navarrabio-
med en un acto que se celebra-
rá en el Hotel Tres Reyes. 
 
3  Pedrada 4 picos. Ángel Mu-
ñoz y Miguel Barasoain han ini-
ciado un reto para recaudar fon-
dos: subir sin pausa en tres días 
Teide, Mulhacén, Aneto y Mesa 
de los Tres Reyes.

DÍA MUNDIAL

M.J.E. Pamplona 

La Asociación Navarra de Escle-
rosis Lateral Amiotrófica (ANE-
LA) ha denunciado el bloqueo que 
ha sufrido la ley ELA y reclama 
una respuesta urgente a las nece-
sidades de las personas afectadas. 

La norma se aprobó en marzo. Sin 
embargo, no ha entrado en vigor y 
previsiblemente no lo hará en 
breve debido al adelanto electo-
ral. Con esta legislación se perse-
guía mejorar la calidad de vida de 
las personas afectadas ya que, en 
muchos casos, la rápida progre-
sión de la enfermedad impide que 
accedan a recursos. “Quedan en 
manos de la buena voluntad de 
sus familiares y del apoyo de las 
asociaciones de pacientes”, indica 
ANELA. 

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

Pacientes de ELA denuncian el 
bloqueo de la ley para afectados

Navarra afecta a cerca de 50 per-
sonas. En todo el país hay casi 
4.000 personas con ELA y cada 
año se diagnostican unos 900 ca-
sos nuevos, casi la mitad en perso-
nas en edad laboral. No obstante, 
al año se diagnostican casi los 
mismos casos que pacientes que 
fallecen debido a que la esperanza 
de vida oscila entre 3 y 5 años, aun-
que un 10% sobreviven más de 
diez años. 

Una vida digna 
La ELA es la tercera enfermedad 
neurodegenerativa más común, 
por detrás del Alzheimer y el 
Parkinson. Sin embargo, los cos-

Hoy se celebra el Día 
Mundial de la Esclerosis 
Lateral Amiotrófica, una 
enfermedad degenerativa 
que en Navarra afecta a 
cerca de 50 personas

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

La ley establece la atención “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 
estos recursos es lento y la SEN re-
clama unidades especializadas en 
los hospitales para el tratamiento 
de estas personas.
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AGENCIAS

BARCELONA

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

������El exportero de fútbol y enfer-

mo de Esclerosis Lateral Amiotró-

fica (ELA), Juan Carlos Unzué, 

alertó de que “es imposible” que 

los que padecen esta enfermedad 

“tengan una vida digna por la falta 

de ayudas” de la administración, 

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 una enfermedad neurode-

generativa que afecta a unas 3.000 

personas en España y anualmen-

te se diagnostican unos 900 nue-

vos casos, según estimaciones de 

la Sociedad Española de Neuro-

logía (SEN).

En la víspera del Día Mundial 

de la ELA, que se celebra hoy, Un-

zué protagonizó un acto en el que 

conversó 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 

Fundación Catalana de ELA Mi-

quel Valls, Esther Sallés.

Esta enfermedad degenerativa, 

que va reduciendo la movilidad de 

todas las partes del cuerpo hasta 

dejar a los pacientes postrados, re-

presenta un alto coste en personas 

y material de apoyo. Según Sallés, 

solo el coste de un cuidador a to-

das horas equivale a 6.000 euros al 

mes, a lo que habría que sumar si-

llas de ruedas o camas especiales. � Juan Carlos Unzué.
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50.000 EUROS AL AÑO 
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           LA RIOJA4Y5 

LA CONDENA DE LA ELA
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Enfermos de ELA urgen una 
ley para costear 50.000 
euros al año por paciente 

DAVID HERNANDO RIOJA / LOGROÑO 

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

Así lo explicó el presidente de 
VencELA en La Rioja, Francisco 
Riaño, quien aseguró que la apro-
bación de una ley en favor de la ELA 
es vital para que las personas que 
padecen esta enfermedad puedan 
seguir viviendo, ya que «no es una 
ley de color político, sino que es 
una cuestión de bienestar social». 

Recordó que el Congreso de los 
Diputados votó, el pasado mes de 
marzo del año 2022, la creación de 
la conocida Ley ELA, con el objeti-
vo de facilitar y mejorar la vida de 
las personas que padecen esclero-
sis lateral amitrófica, pero el Go-
bierno de España aún no ha trami-
tado esta ley, después de más de un 
año, porque «los plazos para pre-
sentar enmiendas se han ampliado 
hasta en 43 ocasiones», lamentó.   

La convocatoria de elecciones 
generales el próximo 23 de julio 
tampoco ayudó ya que «se han di-
suelto las Cortes Generales y todas 
las leyes que están en tramitación 
hasta ese momento desaparecen, 
es decir, todo el trabajo que se ha 
hecho hasta ahora va a caer en sa-
co roto», criticó. 

«Habría que volver a llevar la 
proposición de Ley al Congreso de 
los Diputados, que se vuelva a vo-
tar y que luego la tramiten, pero 
con la idea de que no vuelva a pa-
sar como hasta ahora», explicó. 

En este sentido, la Asociación 
Española de Esclerosis Lateral 
Amiotrófica (adELA) emitió un co-
municado, con motivo del Día 
Mundial de la ELA, que es este 21 
de junio, en el que solicitó volver 
impulsar una nueva Ley sobre esta 
enfermedad, con el apoyo de todos 
los grupos parlamentarios, parti-
dos políticos y organizaciones. 

Esta ley serviría de ayuda a los 
4.000 enfermos de ELA que hay en 
España, de los que 45 están en La 
Rioja, y 12 forman parte de la aso-
ciación VencELA. 

Riaño indicó que la ley que se 
paralizó tenía una serie de ventajas 
para estos enfermos, como el reco-
nocimiento mínimo del 33% de 
grado de discapacidad desde el pri-
mer día que te diagnostican la en-
fermedad; y la atención «preferen-
te y especializada» para que «los 
pacientes cuenten con recursos 
técnicos y humanos especializados 
en el tema». 

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

quinas para seguir viviendo, la fac-
tura de la luz se dispara muchísi-
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 día. 

Asimismo, Riaño destacó la la-
bor que realiza VencELA con estos 
pacientes y sus familias, ya que 
«aporta parte de los servicios que 
debería acoger esta ley, los cuales 
son bastante elevados económica-
mente, por lo que se les echa una 
mano para que puedan seguir vi-
viendo en buenas condiciones». 

Esta asociación también ofrece 
ayuda a nivel informativo para sa-

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

TRES Y CINCO AÑOS. Por su par-
te, la adjunta del servicio de neuro-
logía del Hospital San Pedro, María 
Ángeles López, explicó que la ELA 
es una enfermedad minoritaria en 
la que los pacientes suelen tener 
una vida media de entre tres y cin-
co años desde que el médico se la 
diagnostica. 

Hace cinco años, recordó, el 
Hospital San Pedro creó la consulta 
multidisciplinar de enfermedades 
neuromusculares, dedicada espe-

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

Esta consulta, detalló, intenta 
mejorar la calidad de vida de los 
pacientes desde el punto de vista 
de la evolución de la enfermedad 
en cada uno, ya que «hay quien tie-
ne más afectación muscular, otros 
más afectación deglutoria y otros 
más afectación 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 ningún tipo de asistencia espe-
cial a que tengan una atención con 

las especialidades que les pueden 
aportar más ayuda», subrayó. 

A su vez, López también habló 
sobre la futura aprobación de la ley 
ELA, de la que dijo que «la esperan-
za no hay que perderla nunca», ya 
que «la situación está cambiando 
en comparación con lo que había 
hace diez años». 

Resaltó la creación de su consul-
ta; la capacidad de tener controla-
dos a los pacientes según las com-
plicaciones que puedan tener; se in-
tenta prever que puede ocurrir con 
un paciente para ver si la enferme-
dad va más rápido o más lenta; se 
da información a las familias; y se 
da apoyo de médicos a domicilio. 

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

Consulta multidisciplinar. El San 
Pedro creó una consulta para mejorar la 
atención que reciben los pacientes

Francisco Riaño debajo de unos soportales en Santo Domingo de la Calzada. / ÓSCAR SOLORZANO
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En la segunda y reci6n estrenada
temporada de Rapa, la e~tosa serie
deMovistar+, elactor IavierC/mara
se arrastra con sus muletas por dis-
dntos escenarios de Ferrolenlapiel
deTorni% un anfiguo profesor aft-
donado a msolver misterios que su-
fre esclerosis lateral amiotrOfica
(ELA). Hace apenas unos dlas, 
propio actor pedla ayudas paralos
enfermos a~<este Gobiemo~ elnue-
vo o quien sea>> en una entrevista a
Europa Press. Entre Z, ooo y 4.5oo
personas enEspafiapadecenELAy
hoy conmemoran su dla mundial

~O.u6 piden? De entrada, recur-
sos~ mcursos y recursos. Ona nueva
ley-la queestabaenpista de salida
est~ parada- y empatia para una
enfermedad creel ~<Esiodid% por-
que te deiaver lo que tfi sufres y lo
quesufrenlos demos>>, esquemati-
za a EL PERIODICO DE ESPAKIAArd-
bal Marfin, enfermo desde hace
cuatro afios que forma parte de la
Asoelaci6nEspafiola de Esclerosis
LateralAmiotr6fica (adELA), que
lleva 33 ahos apoyando a los enfer-
mos y facilitando los servidos que no
les presta la sanidad pfiblicn Asi se
presentar~ Hablan de <<una enfer-
medad cruelenla quelos mfisculos
se vanparalizando poco apocohas-
taperder completamentelamovili-
dad mientras la mente se mantiene
intacta>>. No riene cura, nitampoco
existeuntratamientocapazdedete-
nerla o frenarla para converdrla en
tma patolog~a cr6nica, por lo que los
pacientesdenenunaesperanzame-
dia de vida de entre dos a cinco ahos.
Muy credo.

Un enfermo ~privilegiado>>
Por eso, cuando este diario en~e-

vista a Am’balMarfn se presenta co-
mo un enfermo ~<privilegiado>>. Lle -
va cuatro afios conla enfermedad
-se la diagnosficaron alos 56 afios-
y ah~ sigue. Todavia puede hablar, y,
aunque tiene problemas de movili-
dad -va en silla de medas- ~ no los
dene de degluel6n o de respirael6r~
<<Conlo cual~ voylento, peru soyun
afortunado>>, dice.Ademls, sigue
trabajando comoinformldco, por
las mafianas, enAkbus, donde le
han puesto todas las facilidades. <<No
s6 cu~nto tiempo m/s voya poder
aguantar>>, admite. <ere rodeas de tu
pareia, tu familia y tus amigos y te
van apoyando - sin ellos serla impo-
sible -~ pero tambi4nsevancompa-
deciendo de d>>, relataMarfin desde
AlcomOn (Madrid). <<El primer dla 
como pasar delblanco al negro. Co-
mo volver a naceryconfechade ca-
dueldad. Porque elm4dico te dice:
’Tienes estoytequedantres afios’>>.

En Espafia hay un nuevo diag-
n6sdco de ELA cada diez horas. Las
manifestaelonos cl~nicas sonmuy
variables. Puede inielarse en los
mfisculos que controlan elhabla, la
degluci6n, la respkad6n o en los
mfisculos delas extremidades, por
lo que los sfi]tomas de inicio mils
frecuentes son la deb’flidad muscu-
lar yla disminuel6n de la masa mus -

DIA MUNDIAL DE LA LUCHA CONTRA LA ELA

Anibal Martin lleva cuatro afios con Esclerosis Lateral Amiotr6fica (ELA),
enfermedad que no tiene cura ni tratamiento que la frene, y con una

esperanza media de vida de dos a cinco afios. Como los demos enfermos,
pide m~s recursos y que la ley ahora bloqueada sea una realidad

dia del diagn6stico es
como volver a nacer pero
con fecha de caducidad 

Anibal Martin, enfermo de ELA.

CEDIDA

T
TOFIRE$

cular en las exlxemidadesyhasta un
terelo delos paelentes vapor prime -
ravez a la oonsulta por tener dificul-
tades para hablar o tragar. Con el
fiempo, la ELAevoludonarlgene-
rando parblisis musculary produ-
ciendo enlas personas que lapade-
cen la incapacidad de moverse, res -
pirar yhablar, e~plican desde la la
Sociedad Espafiola de Neurologla
(SEN).

~enci6nz4horasaldla
Durante 2o22~ adELAatendi6 a

687 enfermos eimparti6 innume -
rablessesiones defisioterapia, logo-
pedia, psicologla, apomScuidadores,
asesodas sobre dependenela y dis -
capaeldad. Ademls, aport6 LSOO
productos de apoyosegfinsus nece-
sidades. El gasto es tan elevado que
aproximadamente el 94% de las fa-
milias no pueden costearse los tra-
tamientos necesarios que sirqen pa -

ra mantener una calidad devida dig-
na, apuntar~

A medida que la enfermedad
avanza, las necesidades de los pa-
dentessonmayores: necesitan cui-
dados las 24horas deldln Pur eso,
las asoeiaelones llevan mucho tiem-
po reelamando una nueva ley. De
hecho, enm~zode 2o22,elCongre-
so, con elrespaldo de todoslos gru-
posparlamentarios, apoyabalapm-
posici6n de ley para garantizar una
vkla digna alos padentes.La leyde la
EL~ entre otros aspectos, reconocla
el 33% de grado de discapacidad
desdeeldiagn6stico.

CuentaAmballo duro quees para
las familias. <<Pedimos algo que de-
beda haber safido en la legislatura
actual, pemlosgrupos parlamenta-
rios, aunque estaba todo el mundo
de acuerdo, no han tenido a bien
darle elfiltimo empui6nynos he-
mos quedadocon la mielenlos la-

bio~ No somos tantos enfermosco-
mo para que no se pueda hacer una
excepci6n.Tampoco es tanto dine-
to>>, asegurn A Am’bal se le van al
rues, sinlas ayudas de la asociaci6n,
s61o unos 700 euros,yeso que pue-
de defenderse. S61o en fisio gasta
40o. Se lo puede permirir, porque
trabajay su mujer tambi6r~ Muchas
otras familias,no.

Las familias pagan ~<absoluta-
mente todo>~ de subolsillo. S6lo fie-
nen las ayudas que las diferentes
asociaciones auton8micas los van

E194% de las
familias no pueden

costearselos
tratamientos para

mantener una
calidad de vida digna

dando. Ensucaso, per ejemplo, fJsio,
psicologia...y ayudas meclnicas o
equiparniento. ~Denoser porello~.
Ese es nuestro grito: esto no seva a
pealer curar de aqu/a muypeco~ oja-
llque si~ pero slse puedeayudar~ al
menos es% ya que sabes que te vas a
mork~ para que tu farnilia no quede
ernpefiadm~. Inclus% den~mcia adE -
LA~ muchas familias no pueden ac-
ceder a t ratarnientosinvasivos (tra 
queostornla~ gas~ostornla~ etc.)por
carecer de allegados o cuidadores
que mantenganesa atenciOnlas 2/+
horas deldln

Por eso~ ~es muyLmportante que
seimpulse una nuevaley dela ELA
una vez consfituidas las Cortes Ge-
nerales que resulten del proceso
eleeturalpara que, con elapoyo de
todos los grupos pariamentarios,
parddos politicos y organizaelones,
vea la luz en el m~nimo plazo posi-
ble>>, diceAdriana Guevara, presi-
denta de adELA. Expfica que la ley se
paralim5 hasta 43 veces.

Hace unos meses~ esta enridad
celebraba el anuncio que se hacla
desde la Com~idad de Madrid de la
puestaen marcha dela primera re-
sidencia integralpara enfermos de
ELA.Constar~ de 8o plazas, 5o enr~ -
gimenintemo(algunas deestancia
temporal ) y 30 ambulatorias como
centro de dla. Estarl ubicado en la
antigua cllnica de Puezta de Hierro y
tendr~ unos ~zooo metros cuadra-
do~ Laideaesque, unavezmateria-
lizado, otras comunidades abran
centros similares. ~<No obstante, es
un plan que afin requiere mucho
trabaj o. Pero ~qu~ pasa con los pa -
cientes de ahora? Necesitanuncen-
tro altemativo para vivir >>, advierte
Guevara, quien reelama que a los en -
fermos se les admita en las residen-
ela& Sobre todopara quienes no de -
nen familias que puedan atenderio&

/M~s unidades hospitalarias
Desdela SEN, el doctor Francisco

Javier Rodriguez de Rivera, coordi-
nadur del Grupo de Estudio de En -
fermedades Neuromusculares, re-
cuerda queen Espafia es la tercera
enfermedad neurodegenerativa
mils comfin, tras elalzh6imer y el
Parkinsorr La SEN estima en rn~s de
5o.ooo euros anuales elenstesocio-
sanitarioporpadente, muysuperior
alde otras enfermedades neurode-
generadvas como las anteriormen-
teeltadas. <4~Iuchas familias no se lo
puedenpermidD~, sefiala Guevara.

La sodedad elentifica lleva ahos
insistiendo en la necesidad de crear
un mayor nfimero de unidades es-
pecializadas~ destaca eldoctor Ro -
ddguez deRivern <<Creemos nece-
sario que todos los hospitales de re-
ferenda dispongande unayque, al
menos, exista una unidad pur cada
mill6ndehabitantes, porque no s6-
lo se ha constatado que es la mejur
forma de tratar adecuadamente a
estas personas, sino que tambi4n
ayuday facilita lainvesfigael6n, tan
necesaria cuando hablamos de esta
enfermedad>h sefialn ¯
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VILLANUEVA 
DE LA SERENA 

Se iluminan el paso  
a nivel, la fuente  
de Las Pasaderas, así 
como la calle Gabriel  
y Galán y la fuente  
de la calle Espronceda 

E. DOMEQUE 

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

Desde ELA Extremadura, in-
tegrada en la Confederación Na-
cional Entidades de ELA, se tra-
baja a lo largo del año en distin-
tas acciones de sensibilización y 
visibilización de la enfermedad; 
con especial atención coincidien-
do con este día. Así, promueven 
la iniciativa ‘Luz por la ELA’, una 
acción de visibilidad que consis-
te en iluminar de color verde, el 
que identifica a la enfermedad, 
distintos monumentos y edifi-
cios en toda España. 

Una vez más, el Ayuntamien-

to villanovense se suma a esta ini-
ciativa iluminando el paso a ni-
vel del Corazón de Jesús, la fuen-
te de la plaza de Las Pasaderas; 
así como la calle Gabriel y Galán 
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 año 
se sumaron a esta iniciativa 256 
municipios de las 17 Comuni-
dades Autónomas, entre ellos, 
Villanueva de la Serena. Desde 
ELA Extremadura recuerdan 
que es una de las enfermeda-
des «más 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 diagnóstico».  

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

Varios enclaves se tiñen 
de verde por el Día  
de la lucha contra la ELA

Se iluminará, entre otros puntos, el Corazón de Jesús.  HOY

i   www.hoyvillanueva.es

DON BENITO 

El edil de Siempre  
Don Benito, que tomó 
posesión del cargo el 
pasado sábado, explica 
que lo hace por motivos 
personales 

ESTRELLA DOMEQUE 

Santiago Merino, del partido 
Siempre Don Benito, renunciará 
a su acta de concejal el próximo 
22 de junio, apenas unos días des-
pués de tomar posesión del car-
go. Lo hace, explica, por motivos 

personales después de que su 
mujer sufriera un accidente mien-
tras caminaba por la calle al tro-
pezar con una baldosa. 

«Con la lesión sufrida necesi-
ta muchísima ayuda; si esto hu-
biese pasado en unos meses, no 
habría sido motivo, pero ahora 
estamos empezando y hay que 
dedicarle muchísimas horas que 
necesito para ella», explicaba este 
martes a HOY el propio Merino, 
«hay que establecer prioridades, 
seguiré estando y pueden contar 
conmigo, pero la familia es lo pri-
mero». Pese a renunciar al acta, 
asegura, seguirá perteneciendo 
a la junta directiva de la agrupa-

ción independiente y participa 
hasta el momento en las reunio-
nes de esta semana para estable-
cer las delegaciones de las con-
cejalías. 

Su renuncia se producirá en el 
primer pleno de la nueva Corpo-
ración municipal, constituida el 
pasado 17 de junio. Una sesión 
plenaria de carácter extraordi-
nario que tendrá lugar a las 10 
de la mañana. Será entonces 
cuando tome posesión de su acta 
como concejal Gracia María Gó-
mez, la siguiente en la lista de 
Siempre Don Benito, número 8 
de esta candidatura. También du-
rante este pleno tomará posesión 
del cargo Miguel Adámez, núme-
ro 4, que no pudo hacerlo el pa-
sado sábado al estar realizando 
las oposiciones al profesorado. 

El último punto del orden del 
día recoge el sorteo de las mesas 
electorales para los comicios del 
próximo 23 de julio. 

Delegaciones 
Mientras tanto, continúan esta 
semana las reuniones entre Siem-
pre Don Benito y Partido Popu-
lar tras el pacto alcanzado el pa-
sado sábado para concretar el 
acuerdo. En ese sentido, se espe-
ra que esta semana se establez-
ca ya el reparto de las diferentes 
concejalías.

Santiago Merino renuncia  
a su acta de concejal

La alcaldesa, flanqueada por Gracia Gómez y Santiago Merino.  E. D. i   www.hoydonbenito.es

ZAFRA 
ANA MAGRO 

La fotógrafa Carmen Montaño, más 
conocida como Carmela, recibió la 
semana pasada otro entrañable ho-
menaje por parte del Ayuntamien-
to. Se materializa en una exposi-
ción fotográfica sobre su obra y tra-
bajo que puede visitarse en la Bi-

blioteca, que acogió este acto el pa-
sado 15 de junio; y una calle dedica-
da a ella, la de Ronda Maestranza. 

Carmela, con la humildad que le 
caracteriza, recibió muy contenta 
y emocionada este homenaje. La 
trayectoria de Carmela se plasma 
en los más de 300.000 negativos 
que se custodian en distintas ins-
tituciones como el Archivo Históri-

co, la Fototeca, el Museo de Santa 
Clara o la asociación de Amigos del 
Patrimonio, y que nunca quiso ven-
der. De momento solo se han podi-
do digitalizar unos 40.000. 

Tras las intervenciones, el nu-
meroso público que quiso asistir a 
este acto salió al patio de la biblio-
teca, donde Carmela descubrió la 
placa de la calle Ronda Maestran-
za que se le ha dedicado, y será el 
Centro de Iniciativas Turísticas de 
Zafra quien haga las gestiones per-
tinentes con el ayuntamiento za-
frense para su colocación.

El Ayuntamiento homenajea a 
la fotógrafa Carmela Montaño

Carmela descubre la placa de la ronda Maestranza, que se le ha dedicado.  A. M.

NAVALVILLAR DE PELAS 
REDACCIÓN 

El Ministerio de Transportes, Mo-
vilidad y Agenda Urbana (Mitma) 
ha firmado un acuerdo con la Jun-
ta de Extremadura y con el Ayun-
tamiento de Navalvillar de Pela para 
rehabilitar 48 viviendas, cuatro de 

titularidad pública y el resto, priva-
das. La inversión total prevista su-
pera los 1,9 millones, de los cuales 
Mitma aportará más de 1,4 millo-
nes  de los fondos NextGeneration. 

En concreto, el acuerdo, que ha 
sido suscrito por el director gene-
ral de Vivienda y Suelo de Mitma, 
Javier Martín, el director general de 

Arquitectura y Calidad de la Edifi-
cación de la Junta de Extremadu-
ra, Alfonso Gómez Goñi, y el alcal-
de de la localidad pacense, Francis-
co Javier Fernández Cano, va a per-
mitir la regeneración y rehabilita-
ción energética del entorno resi-
dencial de Manzana y entorno de 
plaza de Extremadura. 

El municipio concederá estas 
subvenciones a las comunidades 
de propietarios elegidas, basándo-
se en criterios de vulnerabilidad so-
cioeconómica de los vecinos del en-
torno y el estado de degradación de 
los inmuebles, dada su antigüedad 
y estado de mantenimiento.

El Gobierno, la Junta y  
el Ayuntamiento rehabilitarán 
48 viviendas de la localidad
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