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ELA, la 
enfermedad 
degenerativa 
que sufren cien 
malagueños
x  HOY SE CELEBRA LA 
JORNADA MUNDIAL 
CONTRA ESTE MAL

La Esclerosis Lateral Amiotró-
fica es una enfermedad sin cura 
degenerativa que va paralizan-
do el cuerpo del enfermo. La 
esperanza de vida es de unos 
tres años. P 12
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Opinión 

n Aunque el inicio puede ser hete-
rogéneo, y suele comenzar con una 
debilidad en un brazo o una pier-
na, o incluso con una dificultad 
para hablar o tragar, la enfermedad 
continuará progresando de forma 
irreversible hasta limitar por com-
pleto la capacidad de moverse, ha-
blar, comer, sonreír e incluso respi-
rar por uno mismo. Estas son las 
consecuencias de la Esclerosis La-
teral Amiotrófica (ELA), una afec-
ción que no tiene cura y que redu-
ce la esperanza de vida a unos tres 
o cinco años. Una enfermedad de 
tipo neurodegenerativa que afecta 
a los músculos voluntarios, provo-
cando una paralización progresiva 
del cuerpo y una alta incapacita-
ción de la persona que la padece. 

Cada año se diagnostican en Es-
paña unos 900 nuevos casos, una 
cifra similar a las muertes que pro-
duce, según la Sociedad Española 
de Neurología (SEN). Se trata ade-
más de una enfermedad que pue-

de afectar a cualquier persona, 
pues en un 90% de los ocasiones 
aparece de manera completamen-
te aleatoria y solo en un 5-10% se 
aprecia un componente heredita-
rio. En Andalucía, hay unas 800 
personas conviviendo con ELA, de 
las cuales unas 110 viven en la pro-
vincia de Málaga, según los datos 
de la Asociación Andaluza de Es-
clerosis Lateral Amiotrófica (ELA 
Andalucía). 

La edad habitual de diagnósti-
co es entre los 40 y 70 años y es algo 
más frecuente en varones. «Es una 
enfermedad que aparece a mitad 
de la vida, una edad en la que aún 
tenemos un rol familiar, social y la-
boral muy grande», apunta Patri-
cia García Luna, vicepresidenta de 
ELA Andalucía y psicóloga de la 
asociación, que apunta que, aun-
que lo que más impacta a los pa-
cientes tras el diagnóstico es el ser 
consciente de que tiene una enfer-
medad con una esperanza de vida 
muy concreta, lo que más asusta es 

el camino que les que queda por 
delante. «El mayor miedo suele ser 
el perder sus capacidades y la in-
certidumbre de cómo va a ser ca-
paz de vivir con un alto nivel de de-
pendencia».  

Y es que uno de los aspectos 
más duros de esta enfermedad es 
que, mientras notas cómo tu cuer-
po deja de responder, tu mente si-
gue funcionando, siendo plena-
mente consciente de todo lo que te 
ocurre. «La mayoría de los pacien-
tes mantienen las funciones supe-
riores conservadas», afirma Virgi-
nia Reyes Garrido, neuróloga  res-
ponsable de la unidad de neurona 
motora del Hospital Regional.  

No obstante, matiza que es una 
enfermedad muy heterogénea.  
«Hay pacientes que comienzan 
con una debilidad en una pierna, 
pero durante un tiempo pueden 
conservar bastante autonomía. 
Mientras que otros comienzan con 
un trastorno del lenguaje, pero 
conservan inicialmente la movili-

dad en los miembros», matiza la 
neuróloga, que concluye que «em-
piecen por una localización o en 
otra», con la evolución de la enfer-
medad, al final van a necesitar ayu-
da para cualquier tipo de actividad.  

«Es muy frustrante querer co-
municarse y no poder», apunta 
García, que destaca que la ELA aca-
ba afectando a nivel motor, respi-
ratorio y de deglución, «hasta el 
punto que no puede tragar su pro-
pia saliva». Por este motivo, la aso-
ciación proporciona sistemas de 
comunicación alternativos, como 
un sistema con ratón ocular para 

que la persona pueda seguir comu-
nicándose y expresándose emo-
cionalmente a través de la mirada.  

El 21 de junio se conmemora el 
Día Mundial de la Esclerosis Late-
ral Amiotrófica y la principal reivin-
dicación de la asociación ELA An-
dalucía y de los pacientes es el de-
recho a una vida digna. «Cuando la 
medicina no puede ofrecer una 
cura, lo único que nos puede ofre-
cer el sistema es garantizar unos 
cuidados y para el paciente de ELA 
aún no están garantizados», la-
menta la vicepresidenta de ELA 
Andalucía, que denuncia que, o se 
aceleran los procesos para que la 
persona tenga los derechos a esos 
servicios, o llega tarde y el pacien-
te ha fallecido.  

A medida que avanza la enfer-
medad, el paciente va empeoran-
do y sus necesidades son cada vez 
mayores, hasta el punto que re-
quiere una atención y vigilancia las 
24 horas del día. Y, aunque desde 
ELA Andalucía cubren las ayudas 
técnicas y unas horas de ayuda do-
miciliaria, esta enfermedad supo-
ne un enorme gasto para las fami-
lias que deben costearlo todo de su 
propio bolsillo, poniendo a mu-
chas de ellas en situaciones com-
plicadas, tal y como destaca Patri-
cia García, que pregunta qué per-
sona con 50 años puede permitir-
se dejar de trabajar para cuidar de 
su pareja. «Al final tienes que seguir 
trabajando y costear esa ayuda do-
miciliaria».  

Se trata por tanto de una enfer-
medad que afecta a todo el núcleo 
familiar y que implica un gran 
cambio de estilo de vida al tener a 
un gran dependiente en casa que 
va a requerir tener uno o varios cui-
dadores. «Desde la asociación 
siempre somos muy supervisores 
de la salud mental del cuidador y 
recomendamos  que los cuidados 
se distribuyan entre varias perso-
nas para hacer más sostenible la si-
tuación», añade García. 

Además de los cuidadores y es-
pecialistas, las enfermeras gestoras 
de caso cumplen un papel esencial 
durante la época de enfermedad 
de los pacientes de ELA, pues se 
convierten en su «figurante refe-
rente del equipo», según explica 
Ana María Acosta, enfermera ges-
tora de caso de los pacientes de 
ELA del Hospital Clínico, que se-
ñala que son las encargadas de co-
ordinar toda la programación de 
consultas y atender las necesida-
des que les van surgiendo a los pa-
cientes.  

Además, desde enero de este 
año, el Clínico cuenta, al igual que 
el Hospital Regional, con una con-
sulta de paciente único, de mane-
ra que en un solo día los pacientes 
ven a todos los especialistas que 
les atienden (neurólogo, neumó-
logo, rehabilitación, nutrición y 
dietética, salud mental y trabajo 
social), reduciendo así los viajes al 
hospital. 

ARANCHA TEJERO. MÁLAGA

Día Mundial de la ELA. Cada día mueren en España tres personas por esclerosis lateral amiotrófica (ELA), 
una enfermedad neurodegenerativa que va paralizando los músculos del enfermo hasta que no puede 
moverse, hablar, comer, sonreír e incluso respirar por sí mismo. Actualmente es una enfermedad incurable,  
sin tratamiento y muy dependiente, que afecta a dos de cada 100.000 personas en todo el mundo 

u El 21 de junio se celebra el Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), la tercera 
enfermedad neurodegenerativa más frecuente con una esperanza de vida en torno a los tres años 

ELA, la enfermedad sin cura que 
sufren más de cien malagueños  

Una enfermera del Hospital Regional atiende a una paciente de ELA. LA OPINIÓN

Se trata de una 
enfermedad que 
aparece de manera 
aleatoria en el 90% de 
los casos
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Salud | Dia Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) 

El Negrín trabaja para unificar las 
consultas de los pacientes con ELA 
El propósito es reducir el número de desplazamientos que deben realizar los 
afectados al centro • En Canarias hay 138 personas afectadas por la patologia 

Yanira Martín 
LAS PALMAS DE GRAN CANARIA 

El Hospital Universitario de Gran 
Canaria Doctor Negrín trabaja para 
unificar las consultas de los pa-
cientes aquejados de esclerosis la-
teral amiotrófica (ELA) con el fin de 
disminuir el número de desplaza-
mientos que tienen que realizar al 
centro los afectados. «Esta patolo-
gia requiere un abordaje multidis-
ciplinar, lo que implica pasar por 
muchas consultas. Esto para una 
persona con dificultades en la mo-
vilidad es una tarea muy compleja, 
por lo que este mes vamos a empe-
zar a agrupar las citas de Neurolo-
gia y Rehabilitación para que los 
pacientes sean examinados en un 
solo acto clínico», informa la docto-
ra Maria Dolores Mendoza, jefa de 
la sección de Neurologia y respon-
sable de la consulta de Enfermeda-
des Neuromusculares. El propósi-
to es que en el futuro se sumen a 
esta iniciativa todas las especiali-
dades que abordan estos casos. 

Tal y como indica la facultativa, 
el hospital de referencia del àrea 
norte de la Isla cuenta con un comi-
tè encargado de valorar a cada pa-
ciente y llevar a cabo un segui-
miento. Entre los profesionales 
que lo componen figuran un neu-
rólogo, un neumólogo, dos endo-
crinos, una rehabilitadora, dos fo-
niatras, una logopeda, una asisten-
ta social, una psicòloga, un médico 
de Cuidados Paliativos y una enfer-
mera gestora de casos que se preo-
cupa por que haya una buena co-
municación entre la asistencia pri-
maria y la hospitalaria. «El objetivo 
es llevar a cabo un acompanamien-
to durante toda la enfermedad e ir 
tratando los síntomas que vayan 
surgiendo», precisa la especialista. 
Características 
Hoy se celebra el Dia Mundial de la 
Lucha contra la ELA. Pero, ipor qué 
se caracteriza esta dolencia? Se tra-
ta de una enfermedad neurodege-
nerativa -la tercera mas común tras 
el alzhéimer y el pàrkinson- que 
afecta al sistema nervioso central y 
que provoca un deterioro de las 
neuronas motoras -las responsa-
bles del movimiento- La patologia 
puede debutar de dos formas dis-
tintas. «Una de ellas es la ELA de 
inicio espinal, que afecta a las ex-
tremidades. La otra se denomina 
ELA de inicio bulbar y provoca difi-
cultades a la hora de hablar, tragar y 
respirar», detalla la doctora Men-
doza. «A medida que la enferme-
dad va progresando, es frecuente 
que se mezclen los dos tipos y que 
los pacientes acaben teniendo las 
dos clases de afectaciones», agrega. 

En base a los datos que maneja la 
Consejería de Sanidad del Gobier-
no de Canarias, en el Archipiélago 

Un paciente se desplaza en silla de ruedas. | EFE 

Mas apoyo a los afectados 
«Los pacientes con ELA y sus familiares necesitan contar con 
muchísimo mas apoyo social. Lo que no puede ser es que des-
pués de recibir el diagnostico, los tramites sean insufribles para 
conseguir la incapacidad y la ayuda a la dependencia», resalta la 
doctora Maria Dolores Mendoza, jefa de la sección de Neurologia 
del Hospital Negrín y responsable de la consulta de Enfermeda-
des Neuromusculares. «También es necesario potenciar la inves-
tigación y ayudar a estàs personas con mas recursos materiales y 
humanos», ariade la facultativa. Tal y como informa, la esperan-
za de vida de los enfermos varia en función de la forma en que 
debuta la patologia. «Los que empiezan con ELA de inicio bulbar 
tienen una esperanza de vida mas corta. De hecho, la media ron-
da entre uno y tres anos, mientras que en los que comienzan con 
ELA de inicio espinal oscila entre los tres y los cinco anos», deta-
lla la experta del hospital grancanario. | Y.M. 

había hasta el cierre del pasado ano 
138 personas diagnosticadas de la 
patologia. Según la Sociedad Espa-
nola de Neurologia (SEN), cada ano 
se constatan unos 900 nuevos 
cuadros clínicos en el territorio na-
cional. Ahora bien, la qué edad 
suele manifestarse la ELA? En rea-
lidad, puede presentarse a cual-
quier edad, pero lo mas frecuente 
es que irrumpa entre los 60 y los 
70 anos. «Hemos tratado con pa-
cientes mas jóvenes, pero no es al-
go que suceda habitualmente», 
aclara la responsable del citado Ser-
vicio. 

A dia de hoy, no existen factores 
de riesgo conocidos que puedan 
llevar a desarrollar la dolencia. No 
obstante, en una minoria de casos, 
la genètica puede estar implicada. 
«Entre un 5 y un 7% de los afecta-
dos tiene antecedentes en sus fa-
milias, pero la mayor parte de los 
cuadros surgen sin causas asocia-

das y no podemos hacer nada para 
prevenirlos porque se desconoce 
cuàl es el mecanismo fisiopatológi-
co responsable», resalta. 

Por lo que concierne a los trata-
mientos, hay que decir que en la 
actualidad solo està aprobado en 
Europa un único fàrmaco especifi-
co para controlar el progreso de la 
enfermedad: Riluzol. «El medica-
mento mejora, sobre todo, la capa-
cidad respiratòria. Es cierto que 
también ha logrado aumentar la 
supervivència, pero no tanto co-
mo nos gustaria, ya que estamos 
hablando solo de entre tres y seis 
meses», dice la experta. 

Cabé destacar que en otros paí-
ses como Japón, Canadà y Estados 
Unidos existen otros fàrmacos que 
no estàn autorizados por la Agen-
cia Europea del Medicamento 
(AEM) al considerar que no existe 
evidencia científica sobre sus bue-
nos efectos. «Los recursos son es-

casos. A esto se suma la dificultad 
que tiene el hecho de poder captar 
pacientes para realizar ensayos clí-
nicos, pues es una patologia que 
progresa muy ràpido y es muy 
complicado contar con afectados 
que estén en fases iniciales», re-
marca la doctora Maria Dolores 
Mendoza. 
| Según la SEM, cada 

ano se detectan 
en Espana 
900 nuevos 
cuadros clínicos 

Solo entre un 5 y un 
7% de los aquejados 
tiene antecedentes 
familiares de 
la enfermedad 

Y es que el diagnostico es com-
plejo, pues no hay una prueba es-
pecífica que permita detectar la 
afección. Por tanto, es imprescindi-
ble descartar la presencia de otras. 
«La ELA puede comenzar a refle-
jarse de muchas maneras. A veces 
son los propios pacientes los que 
tardan en llegar a las consultas por-
que no prestan atención a los sín-
tomas, pero en otras ocasiones el 
diagnostico se retrasa porque està 
mal enfocado el circuito que deben 
seguir», senala la neuróloga, que 
no duda en admitir que esta dolen-
cia degenerativa continúa siendo 
un reto para la ciència. 
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Unzu6: "Es imposible una vida digna para
los enfermos de ELA por falta de ayudas"

...El exportem de ffitbol y enfer-
mo de Esderosis LateralAmiotr6 -
flea (ELA), Juan Carlos Unzu6,
alert6 de que "es imposible" que
los que padeeen esta enfermedad
"tengan una vida digna por la falta
de ayudas" de la administraei6n,
hasta el punto de que algunos pa-
eientes, djio, deeiden pedir la eu-
tanasia para dejar de "arruinar a
la familia". Incurable y mortal, la

ELA es una enfermedad neumde-
generativa que afeeta a unas ~.000
personas en Espafiay anualmen-
te se diagnostiean unos 900 nue-
vos easos, segfin estimaeiones de
la Soeiedad Espafiola de Neuro-
logla (SEN).

En la vlspera del D~a Mundial
de la ELA, que se eelebra hoy, Un-
zu6 protagoniz6 un aeto en el que
eonvers6 eon su doctor, el eoordi-
nador de la Unidad Funeional de
ELA del Hospital de Sant Pau, Ri-

cardo Rojas, y la direetora de la
Fundaci6n Catalana de ELAMi-
qnel Valls, Esther Sall6s.

Esta enfermedad degenerativa,
que va redueiendola movilidad de
todas las partes del euerpo hasta
dejar alos paeientes postrados, re-
presenta un alto eoste en personas
y material de apoyo. Segfin Sall6s,
solo el eoste de un euidador ato-
das horas equivale a 6.000 euros al
mes, alo que habrla que sumar si-
llas de ruedas o camas especiales. ̄ Juan Cados Unzu6.
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Veinticinco ourensanos sufren ELA
Los pacientes son atendidos en una unidad multidisciplinar específica en el CHUO

Veinticinco ourensanos sufren 
esclerosis lateral amiotrófica 
(ELA). De ellos casi la mitad, 
doce, recibieron el diagnóstico 
durante el 2022. Muchos requie-
ren ventilación mecánica y nu-
trición enteral. Cuatro, además, 
han perdido la capacidad de ha-
blar y continúan comunicándo-
se gracias al sistema Irisbond. Si-
gue los movimientos oculares y, 
a través de un ordenador, «tra-
duce» lo que quieren decir los 
afectados por ELA.

Son los datos crudos. Detrás 
están 25 pacientes (y otras tantas 
familias) que tienen una enfer-
medad neurodegenerativa pro-
gresiva que afecta a las células 
nerviosas responsables de con-
trolar los músculos voluntarios. 
Probablemente el rostro más 
conocido en la provincia sea el 
de Miguel Ángel González Suá-
rez. El exportero del Real Ma-
drid anunció el pasado mes de 
diciembre que tiene esclerosis la-
teral amiotrófica. Hace unos días 
volvió a la actualidad por haber 
acudido a la fiesta de aniversario 
de la peña madridista que lleva 
su nombre en la ciudad.

La ELA provoca debilidad mus-
cular, atrofia y dificultades en el 
movimiento, afectando al habla, 
la deglución y la respiración. To-
do ellos son atendidos en la uni-
dad específica creada en el Com-
plexo Hospitalario Universitario 
de Ourense en el 2019, a la que 
también acuden otros cuatro ou-
rensanos diagnosticados de es-
clerosis lateral primaria, una pa-
tología con sintomatología simi-
lar a la ELA, así como otras dos 
personas con enfermedades raras 
que también afectan a las neuro-
nas motoras. 

La unidad está formada por un 
grupo interdisciplinar del que 
forman parte el trabajador so-
cial Javier Gómez Coello, la mé-
dica rehabilitadora Martina Fer-

nández Blanco, la psicóloga clí-
nica Yolanda Castro Casanova, 
la neumóloga Montserrat Díaz 
Gutiérrez, el neurólogo Daniel 
Apolinar García Estévez y la en-
docrina María Teresa Fernández 
López. La terapia multidiscipli-
nar abarca aspectos como la te-
rapia física, asistencia y rehabili-
tación respiratoria, nutrición es-
pecializada, y soporte psicológi-
co y social —que busca agilizar 
el reconocimiento de la depen-
dencia para que tarde un máxi-
mo de un mes y ofrece acceso a 
los recursos que hay a disposi-
ción de los pacientes—. El obje-
tivo es ofrecerles una atención 
completa y personalizada en to-
do el proceso de la enfermedad 
a los afectados.

Los 25 enfermos ourensanos 
de ELA acuden a revisión cada 
quince días y en una misma jor-
nada son atendidos por los dis-
tintos especialistas de la unidad. 
Actualmente para poder hacer-
lo es necesario que se muevan 
por el hospital, por lo que en to-

do momento están acompaña-
dos. En el futuro, según recoge 
el plan director del CHUO, el ob-
jetivo es que estén todas las con-
sultas cerca entre sí para facilitar 
los desplazamientos de los enfer-
mos y sus familiares.

La esclerosis lateral amiotró-
fica no tiene cura, aunque en los 
últimos años ha habido avances 
significativos en el manejo de los 
síntomas y en la mejora de la cali-
dad de vida de los pacientes, ase-
guran desde la unidad.

 
Mesa informativa y fachadas 
iluminadas

En el área sanitaria de Ouren-
se, Verín y Valdeorras se trabaja 
para mejorar los plazos de diag-
nóstico, ya desde atención prima-
ria, para empezar el tratamiento 
cuanto antes y tratar de frenar el 
avance de los síntomas. Para ello, 
poco antes de la declaración de 
la pandemia del coronavirus —
en marzo del 2020— se implan-
tó el proceso asistencial integra-
do, lo que facilita el acceso de 

los pacientes a la atención mul-
tidisciplinar. 

Hoy, con motivo del Día Mun-
dial de la ELA, Aodemper insta-
lará una mesa informativa en el 
edificio Cristal del CHUO. Ao-
demper es la asociación de afec-
tados en la provincia, que agrupa 
también a los enfermos de pár-
kinson y enfermedades raras. 
Buscarán dar visibilidad a la pa-
tología y sensibilizar a la pobla-
ción sobre ella. Acudirán volun-
tarios de Aodemper así como los 
trabajadores de la unidad de ELA. 

Además, se iluminarán de ver-
de edificios emblemáticos de la 
ciudad como el puente romano, 
la subdelegación del Gobierno, 
la Diputación y el propio Hos-
pital. Es una colaboración con la 
iniciativa #LuzporlaELA a la que 
también se suma el Concello do 
Barco. En la capital de Valdeo-
rras el gobierno local ha elegido 
la fachada del consistorio viejo 
para lucir de verde durante toda 
la noche, explica el edil de Sani-
dad, Orlando Saavedra.

OURENSE / LA VOZ

La unidad de ELA del CHUO. En el 2019 se puso en marcha la unidad formada por el trabajador 

social Javier Gómez, la médica rehabilitadora Martina Fernández, la psicóloga clínica Yolanda Castro, la 

neumóloga Montserrat Díaz, el neurólogo Daniel Apolinar García y la endocrina María Teresa Fernández.

Una enfermedad 
sin causa conocida 
en la que del 5 al 
10 % de los casos 
son heredados

Aunque no se conoce la causa 
exacta de la esclerosis lateral 
amiotrófica, los estudios seña-
lan que entre el 5 y el 10 % de los 
casos son heredados, explica Da-
niel Apolinar García, jefe del ser-
vicio de Neuroloxía del CHUO 
y uno de los autores del Proceso 
Asistencial Integrado del Sergas. 
La forma familiar de la ELA gene-
ralmente presenta un patrón he-
reditario autosómico dominante, 
de ahí la importancia de los es-
tudios genéticos ante la sospe-
cha de un caso. En Ourense, en 
estos momentos hay dos casos 
en estudio genético. 

En los últimos años se identifi-
caron biomarcadores y se ahon-
dó en la comprensión de los me-
canismos de la enfermedad, lo 
que ayuda en el objetivo de con-
seguir un diagnóstico precoz y 
más preciso. 

«Aunque en algunos pacientes 
la evolución de la enfermedad es 
más lenta, es común que las per-
sonas afectadas pasen a ser total-
mente dependientes en un cor-
to período de tiempo», explica 
Francisco Javier Rodríguez, coor-
dinador del grupo de estudio de 
enfermedades neuromusculares 
de la Sociedad Española de Neu-
rología. Y añade: «Es una enfer-
medad con una esperanza de vi-
da muy baja, estimada entre los 
3 y 5 años desde el diagnóstico, 
aunque en un 20% de los casos 
se sobreviva más de 5 años y un 
10% más de 10».

SECCIÓN:

OTS:

DIFUSIÓN:

FRECUENCIA:

ÁREA:

AVE:

PÁGINAS:

PAÍS:

PORTADA

31000

2835

Diario

336 CM² - 60%

501 €

1

España

21 Junio, 2023



n «Tengo ELA y tengo mucha suer-
te». Así se presenta Pepe Jiménez, 
enfermo de Esclerosis Lateral 
Amiotrófica, una enfermedad neu-
rodegenerativa que va paralizando 
los músculos y progresivamente 
impide moverse, tragar y, finalmen-
te, respirar a los que la padecen y 
para la que no hay cura. El diagnós-

tico termina siendo una sentencia 
de muerte en cuestión de tres a cin-
co años máximo. Para Jiménez la 
«suerte» es que su caso es raro y la 
degeneración de sus músculos está 
siendo más lenta. Pero sus compa-
ñeros de diagnóstico no tienen el 
tiempo que a él la ELA le está dan-
do, de ahí que su batalla al frente de 
la asociación de ELA de la C. Valen-

ciana (Adela) sea reclamar más 
apoyo asistencial porque, según 
asegura, la supervivencia máxima 
no tiene por qué ser de cinco años.  

«El umbral de los cinco años es 
mentira. Es el plazo de deterioro fí-
sico más elevado pero con el apoyo 
adecuado y cuidadores en casa por 
ejemplo, vas a vivir más», asegura. 
Es la reivindicación que Jiménez 

hace hoy (aprovechando la conme-
moración del Día Mundial contra 
la ELA) ya que tiene claro que ocho 
de cada diez enfermos de ELA se 
van cuando empiezan los proble-
mas respiratorios.  

«Optan por no ser una carga» 
A partir de ese momento, se puede 
apostar por una traqueostomía que 
permita respirar y una gastrostomía 
(una tubo que les alimenta directa-
mente al estómago) y seguir ade-
lante, aunque sea encerrado en un 
cuerpo paralizado o «dejarse ir, que 
es lo que pasa ahora. Cuando llega 
el punto del deterioro máximo, lle-
ga el pensamiento de ‘soy una car-
ga económica y personal para mi 
familia’» porque ahí los cuidados 
deben ser 24 horas «y la gran mayo-
ría piden no seguir con la traqueos-
tomía y deciden irse, pero si pudie-
ran tener cuidados independiente-
mente de los recursos, no tendría-
mos ese umbral de supervivencia, 
sería mayor», asegura.  

El ejemplo lo pone Jiménez en 
Stephen Hawking. Cierto es que el 
astrofísico era una excepción entre 
los diagnósticos de ELA pero aun 
encerrado en su cuerpo, siguió ade-
lante. Según Jiménez de los entre 
4.000 y 4.500 personas que hay en 
España ahora con este diagnóstico, 
(entre 400 y 450 en la Comunitat Va-
lenciana) y cada año se suman a 
esta lista unos 900 diagnósticos 
nuevos en todo el país, según la So-
ciedad Española de Neurología. 
«Habrá un 4 % que siguen con la tra-
queo y con cuidados porque tienen 
recursos económicos y persona-
les», afirma.  

Desde Adela y el resto de entida-
des que se dedican a luchar contra 
la enfermedad pensaron hace algo 
más de un año que lo habían con-
seguido. El 8 de marzo de 2022 el 
Congreso de los Diputados aproba-
ba por unanimidad tomar en con-

sideración la proposición de ley 
ELA, que recoge el dar estos recur-
sos económicos. «Pero desde en-
tonces está parada», critica Jiménez 
que calcula que sería necesario un 
presupuesto «de unos 300 millones 
de euros. ¿Son muchos? El bono 
cultural son 240 millones, por com-
parar», desliza.  

Tampoco en el plano de asisten-
cia se ha mejorado mucho en estos 
años, algo que también critican 
desde Adela. En la C. Valenciana se 
lanzó un protocolo que es «papel 
mojado», según Jiménez ya que no 
hay una red asistencial fuerte para 
quien recibe el diagnóstico y las 
unidades que hay funcionando lo 
hacen «a costa del corazón de los 
profesionales», asegura. 

El resultado es que todo el peso 
va «por el esfuerzo personal de los 
profesionales. Los hay que están 
haciendo 60 horas semanales pero 
no pueden más y no pueden llegar 
a todos», insiste. Y el no poder ac-
ceder a un profesional «añade in-
certidumbre y sufrimiento a la per-
sona y la familia», y más en una en-
fermedad para la que no hay, toda-
vía, cura ni medicación «pero ya sa-
bemos que si tienes buenos cuida-
dos, puedes vivir más». 

Avances en investigación 
Mientras la ciencia sigue intentan-
do resolver el misterio de la ELA. Se-
gún explica el neurólogo Juan Fran-
cisco Vázquez Costa, investigador 
Juan Rodés y coordinador de la uni-
dad de ELA del Hospital La Fe, se 
conoce la causa de la enfermedad 
cuando es de origen genético pero 
estos casos suponen como máximo 
«un 15 % del total». Es en estos ca-
sos donde los investigadores espe-
ran ver más avances. «En los here-
ditarios estamos más cerca de tener 
tratamientos eficaces» que, en todo 
caso retrasarían (que no curarían)  
la ELA. Para el resto de diagnósti-
cos, hay ahora al menos tres ensa-
yos clínicos de fármacos y trata-
mientos, según la Sociedad Espa-
ñola de Neurología «algunos en fase 
3», que podrían dar algo más de 
tiempo a los afectados. «Tendremos 
resultados a finales de 2024. Si se 
aprueban, sería un avance porque 
se ha demostrado que los fármacos 
en estudio retrasarían la progresión 
en un 30 %», apunta el neurólogo.

«El umbral de los 5 años 
con ELA es mentira, con 
más recursos vivirías más»
u Los afectados por esta enfermedad neurodegenerativa sin cura piden 
ayuda económica y una red asistencial en condiciones para tener una vida 
digna uSe estima que en la C. Valenciana hay entre 400 y 450 pacientes

VICTORIA SALINAS. VALÈNCIA

«Hay profesionales que 
están haciendo 60 
horas semanales por 
atendernos. Falta una 
red asistencial fuerte»

Pepe Jiménez,  
presidente de la asociación 
Adela.  FERNANDO BUSTAMANTE
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Ana Jiménez 

Silencio. Las olas del mar eran el 
único sonido que se escuchaba 
previo al chirriar de una puerta 
que se abría a pocas calles de la 
playa en la barriada de Huelin de 
Málaga. Tras ella, una mujer son-
riente y alegre se agarraba leve-
mente a algunas esquinas de los 
muebles de su casa para mante-
ner el paso. Un jovial hola acom-
pañado de una cálida sonrisa 
precede a su nombre: Nieves 
Cruz Mata. Actualmente tiene 69 
años y no es de Málaga, sino de 
Melilla, pero lleva viviendo en la 
ciudad desde 2016, cuando se ju-
biló de su trabajo como auxiliar 
de enfermería. 

El verdadero cambio para ella 
no llegó con el fin de su vida labo-
ral ni con su mudanza a la Costa 

del Sol, sino con el diagnostico 
que le dieron en 2018 y que puso 
la etiqueta a lo que llevaba arras-
trando varios años: Esclerosis La-
teral Amiotrófica (ELA). “Sobre 
2010, hace ya 13 años, ya empe-
cé a ver que la pierna derecha la 
arrastraba un poco. Me hicieron 
pruebas de todo, más aún al tra-
bajar en el hospital, pero al ir tan 
lenta la enfermedad no daba la 
cara. Al venirnos aquí me empe-
zaron a estudiar y en 2018 me 
dieron el diagnóstico. Fueron 
ocho años ahí, viendo que iba a 
más, pero sin saber diagnostico 
ni nada. Yo no pensaba para na-
da que sería ELA, pensaba que se-
ría de cervicales o algo similar. 
Cualquier cosa menos esto”, ex-
plicaba pausadamente, reposan-
do cada palabra en sus labios pa-
ra vocalizar a la perfección. 

La ELA es una enfermedad 
neurodegenerativa considerada 

como una de las enfermedades 
raras debido a su baja incidencia, 
1 o 2 enfermos por cada 100.000 
habitantes, aunque es la tercera 
de este tipo más común a nivel 
mundial según los datos de la So-
ciedad Española de Neurología 
(SEN). En España se diagnosti-
can alrededor de 900 casos al 
año, pero las dificultades de su 
detección hacen que muchos pa-
cientes no puedan tener la res-
puesta definitiva en unos doce 
meses, y en algunos casos puede 
alcanzar los dos o tres años sin un 
diagnóstico claro. Puede mani-
festarse en personas de diferen-
tes edades, pero la mayoría de los 
casos se diagnostican entre los 
40 y 70 años. El 21 de junio de ca-
da año se conmemora el Día 
Mundial de la ELA. En cuanto a 
las repercusiones a nivel físico, 
ataca solamente a las neuronas 
motoras, por lo que el resto de los 
sentidos no se ven afectados: “Es 
muy duro, porque de aquí sigues 
perfectamente y eres plenamen-
te consciente de todo”, declaraba 
Nieves Cruz llevándose una de 
sus manos a la cabeza y con las 
emociones contenidas en sus 
ojos. Esta enfermedad tiene una 
esperanza de vida aproximada 
de entre 3 y 5 años, aunque el ca-
so de Nieves es particular: 
“Cuando me dijeron ‘tienes ELA’ 
hace cinco años me conformé. 
¿Qué iba a hacer? Pues a disfru-
tar la vida”. 

Con la voz recompuesta, ha-
blaba de su vida, sus pasos y co-
mo la ELA no ha conseguido pa-
rar esa pasión irrefrenable que la 
caracteriza: “Yo tengo un lema: 
no cuentes tus días, haz que tus 
días cuenten. Al final es eso, vi-
vir, plantar cara, no hundirse. Yo 
sé que lo digo porque he tenido la 
suerte de ser lenta, de que en mi 
caso es una afectación difusa de 
las dos motoneuronas, pero es 
verdad”, relataba subrayando 
con una pequeña risa sarcástica 
la palabra suerte en sus declara-
ciones. Esa suerte se ve reflejada 
en lo que no hay: ni silla de rue-
das, ni aparatos especiales para 
la respiración, ni problemas a la 
hora de comer, ni grandes pro-
blemas a la hora de comunicarse, 

ni visitas al hospital de forma 
continuada. “Tengo mis revisio-
nes cada seis meses, hago mis 
ejercicios respiratorios y necesi-
to cogerme del brazo de alguien 
cuando salgo de casa, pero hago 
mi vida con bastante normali-
dad. Me encanta ir de compras: 
yo cojo el carrito del Ikea o salgo 
a comprar cualquier cosa y más 
feliz que voy”, decía Nieves con 
su humor también intacto. 

Casi de forma imperceptible, 
las agujas del reloj se iban mo-
viendo en el salón de su casa y en 
su vida. En el sentido contrario a 
estas, el pasado llegó al pequeño 
espacio recordando su juventud, 
el cómo conoció a quien hoy si-
gue siendo su marido y un gran 
apoyo, el nacimiento de sus dos 
hijas y todos los momentos que 
atesora en su corazón y su memo-
ria: “He tenido y tengo una vida 
muy plena. He podido hacer mu-

chas cosas, trabajar de algo que 
me gustaba y viajar. De hecho, si-
go haciéndolo porque mi situa-
ción lo permite. Acabamos de 
volver de un viaje y tenemos otro 
pensado para Navidades”. 

El futuro, que se presenta tan 
incierto como el de cualquier 
otra persona, para ella es una pe-
tición, un reclamo, una llamada 
de atención a quienes pueden 
cambiar la situación de esta en-
fermedad: “Que se investigue. 
Necesitamos que se investigue 
desde la pública. Yo colaboro con 
la asociación AdELA, que hacen 
una gran labor y como ella tam-
bién sé que hay otras entidades 
privadas y asociaciones, pero ne-
cesitamos que haya un compro-
miso y que se hagan avances, que 
no se olvide a los pacientes de 
ELA. A mí ya no me va a llegar 
una cura, pero a los que vienen 
detrás no se sabe. Además, es una 

enfermedad imprevisible, nunca 
sabes a quien le va a tocar. En mi 
familia no había casos, aunque 
ya conocía lo que era por una 
amiga que la padeció”. 

El calor del medio día se hacía 
cada vez más evidente. El mur-
mullo de las olas del mar perma-
necía como banda sonora suave 
constante. En la casa, las pisadas 
de un gato acompañadas de otras 
más fuertes, las del marido de 
Nieves, sacaban las últimas pala-
bras de la mujer sobre el tema: 
“Yo no tengo prisa porque esta 
enfermedad avance. Espero que 
quede mucho aún”. Una sonrisa 
como punto final a sus declara-
ciones cerraron el repaso de su 
vida y su diagnóstico. El tiempo, 
que sigue avanzando, se paralizó 
un último instante con el chirriar 
de la puerta al cerrarse, que dejó 
tras de si esperanza y, de nuevo, 
silencio.

ANA JIMÉNEZ 

Nieves Cruz Mata, en el salón de su casa con su perro.

 

 

  

La lucha de 
Nieves Cruz 
contra la ELA

l “Cuando me lo dijeron que tenía la 
enfermedad, me conformé ¿Qué iba 
a hacer? Pues a disfrutar la vida”

Yo tengo un lema: no 
cuentes tus días, haz que 
tus días cuenten. Al final 
es eso, vivir y no hundirse”

Nieves Cruz Mata 
Paciente de ELA
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 .TE CUESTA DORHIR
EN VERANO?

SIGUE ESTAS PAUTAS
Vivimos en una ~poca en la que dormir bien se ha convertido en un placer
al alcance de pocos, sobre todo ahora, con las elevadas temperaturas. Yes
que Iograr un suefio reparador es fundamental para mantener un buen

estado de salud. ~oa MARIA GARC(A

S
egttn la Sociedad Espafiola
de Neurologia (SEN), casi 
mitad, de los adultos de nues-
tm pus no tienen un suefio de

calidad. Y lo que es peor, hay casi cua-
tro millones de personas que sufren un
trastomo dd suefio cr6nico y grave.
De este informe, tambi~n se extrae otro
dato muy preocupante: ni un tercio de
todos los afectados ha consultado a
un especialista p~a intentar remediar
su situaci6n. Asl pues, no dormir las
horas suficientes, tenet problemas para
conciliar d sue~o o desvelarse a media

noche hart l~sado a set problemas alos
que no se les da la importancia sufi-
ciente, situaciones que se dan pot nor-
males, sobre todo cuando hace calor, y
alas que no se les busca soluci6n.

TRASCENDENTAL
Dormir y hacerlo bien es vital para
nuestra salud y cada dla son m~is los
estudios que relacionan una falta de
descanso con diferentes enfermedades.
Hace no mucho, la Fundaci6n Pasqual
Maragall conduy6 que h falta de sue-
rio podia set un factor de riesgo para

desarrollar alzh~imer e induso set uno
de los primeros s~ntomas.
Esto serla ya m~ que suficiente para
que nos tomemos en sedo el descanso,
pero hay muchos motivos was.
Uno que se aprecia a corto plazo yes
medible es que h falta de un suefio mpa-

da de las modelos con h que jusfifieaban
sus cuerpos de infarto con ocho horas de

Esto va unido, pot una parte, a los
problemas mentales ClUe surgen debi-
do a un mal descanso: h falta de ener-

24 m/a
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LAS PROPIEDADES
MEDICINALES DE

PLANTAS COMO LA
TILA, LA MELISA O LA
VALERIANA SON UNA
EXCELENTE AYUDA.

gia, la apatia, la dificultad para con-
cenl~arse, una menor productividad,
baja autoestima, cero libido, ansiedad
y depresi6n.
Pero tambi6n a c6mo afecta a h parte

qu¢ no cuidan su descanso son mucho
n~ ~ a sufrir diabetes e hiper-
tensi6n, dos patolog/as intimamente
llgad~ con d pes~

riesgo de eafem,.edades eardiovascula-
ms como d infarto o d ietus.Y tambi~n
nos baja hs defensas.~Sabes qu¢ cuando

propensos a eogez ana infecd6n?

Con este panorama, est~ chro que
descansat es importante y s¢ dcbe
trabajar y efforzarse para poder porter
soluci6n a los trastornos dd
pot insignificantes o normales que
nos paxezcan.

tax h rdajaci6n, pueden mr mucho m~s
f~tiles de b qu¢ se pu~la pensa~

CUATRO CONSEJOS
PARA DESCANSAR BIEN

I ~ UN 14OR~RIOLo primero que debes cam-
biar p~ra conseguir que conciliar el
sueflo no ~e~ una ~ es adoptar
una ru~ina. ~ suele cumplirse los
dfas labombles, pero Ilega el fin de
semana y se complica. En ocasiones.
creemos, errbneamente, que levan-
t&ndonos un domingo tarde, estamos
ha¢iendo una cura de sue~o, cuando
Io ~nico clue conseguimos es que esa
noche nos ¢ueste rags conciliar y, pot
Io tanto, empezar la semana con el
contador en negativo.

CENA PO(~ Y TEI,~RANO
Estrechamente ligado al horario,

enco~trc~mos la importancia que tiene
la cena. Lo ide~ es dejar de comer
unas dos horas antes de dormir, para
que la digesti~ no interfiera en el
descanso. Pot eso mismo, es impor-
tante tOmar algo ligero. Site cuesta
dormir, mejor al:~Jesta pot alimentos
saludables preparados con cocciones
que no aporten grasa. Pot supuesto.
cero alcohol, cafeina y azOcar.

mesilla, ya que las notifi~iones sal-
tan ¢uando menos se lase~3era, ya
sea con sonido o con un destello de
luz. Aden, s, es co~veniente revisar
tanto ha a~ como el cok~l~n y
que estos est6n en buen estado.

4F~S ACTIVIDAD F|SICATras un d~a de trabajo, llegamos a
casa comDletamente agotadas merP
ta~nente, pero s~ habemos rnovk~
apenas; Y ese es el problema, que

sanitarios e introducir una pequefla

cuioA El. ENTORNO
Refresca el ambiente de la

habitacibn. Si tienes aire acondicio-
nado, enck~clelo antes de acostarte
para conseguir una temperatura
adecuada, Si quieres, aP6galo al
acostarte. Intenta conseguir la oscu-
ridad total y eliminar los ruidos. Esto
quiere decir que nada de mbvil en la

m/a 25
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AGENCIAS / MADRID 

Recibir el diagnóstico de esclerosis 
lateral amiotrófica (ELA) es demo-
ledor. Esta patología neurodege-
nerativa afecta a las neuronas res-
ponsables del control de los mús-
culos voluntarios y cada año se 
detectan unos 900 nuevos casos en 
España. La Sociedad Española de 
Neurología (SEN) recordó ayer, con 
motivo del Día Mundial de la es-
clerosis lateral amiotrófica (ELA), 
que entre 4.000 y 4.500 personas 
padecen actualmente la enferme-
dad en el país. 

«La ELA es una enfermedad neu-
romuscular progresiva por lo que, 
aunque en algunos pacientes la evo-
lución de la enfermedad es más len-
ta, es común que las personas afec-
tadas pasen a ser totalmente depen-
dientes en un corto período de 
tiempo. Además, es una enferme-
dad con una esperanza de vida muy 
baja, estimada entre los tres y cinco 
años desde el diagnostico, aunque 
en un 20 por ciento de los casos se 
sobreviva más de cinco y un 10 por 
ciento más de 10», explicó el coordi-
nador del Grupo de Estudio de En-
fermedades Neuromusculares de la 
SEN, Francisco Javier Rodríguez de 
Rivera. Este experto agrega que es la 
tercera enfermedad neurodegene-
rativa más común tras el alzhéimer 
y el párkinson. 

Por otra parte, y a diferencia de 
otras alteraciones neurodegenera-
tivas, en más del 50 por ciento de 
los casos la enfermedad comienza 
a debutar en personas que aún se 
encuentran en edad laboral, plena-
mente productivas, lo que hace que 

el impacto sociosanitario de esta 
enfermedad sea aún mayor. Ade-
más, la SEN estima en más de 
50.000 euros anuales el coste socio-
sanitario por paciente, muy supe-
rior al de otras patologías que se en-
globan en su especialidad. De ahí 
que los pacientes reclamen más 
ayudas para poder vivir con digni-
dad. Así lo explicaba el exportero 
de fútbol y afectado de esclerosis 
lateral amiotrófica, Juan Carlos Un-
zué, que alertó en el marco del Día 
Mundial 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 deciden pedir la eutanasia 
para dejar de «arruinar a la familia». 

Tanto el Ministerio de Sanidad 
como los partidos políticos dieron 
ayer su apoyo a estos pacientes, pe-
ro los afectados y familiares les exi-
gen legislar después de en el Con-
greso haya decaído la ley que pedía 
mejorar la vida de estos enfermos. 

Aún así, esa norma sigue en los 
programas electorales del 23-J y, en 
cuestión de promesas, el líder del 
PP, Alberto Núñez Feijóo, se com-
prometió a blindar por ley la ayuda 
para los pacientes, así como a crea 
un Centro Nacional de Investiga-
ción. El propio Unzúe confió en 
que, una vez arranque la nueva le-
gislatura, se reinicie el proceso: 
«Ahora un porcentaje alto ya cono-
ce lo que es esta enfermedad y los 
políticos tienen que activarse y tra-
er estas ayudas, que son tan nece-
sarias». Y, si no,  avisó de que están 
dispuestos a movilizarse y a sacar a 
la calle «mil sillas de ruedas».

Cada año se diagnostican 900 
nuevos casos de ELA en España
Los neurólogos apuntan que hasta 4.500 personas padecen actualmente esta enfermedad 
neuromuscular y degenerativa, que tiene un coste sociosanitario de 50.000 euros por paciente

La esperanza de vida tras el diagnóstico suele ser de entre tres y cinco años.

SECCIÓN:
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DIFUSIÓN:

FRECUENCIA:

ÁREA:

AVE:

PÁGINAS:

PAÍS:
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5000
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454 CM² - 41%

984 €

42

España
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