


Este miércoles 21 de junio se conmemora el Día Mundial de la Esclerosis Lateral
Amiotrófica (ELA)

M. A. Casquero • 20 junio, 2023  3 minutos leídos

PROVINCIA REGIONAL

Cada año se diagnostican 45 nuevos casos de ELA en Castilla y León,
enfermedad que afecta en la comunidad a más de 150 personas.

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) quiere
impulsar una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos los grupos
parlamentarios, partidos políticos y organizaciones, que vea la luz en el
mínimo plazo posible.

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podría ser el significado de estas tres
letras y, aunque es verdad que existe cierta relación, la realidad es que se
trata de la abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotrófica, una enfermedad
neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con ella, los
músculos se van paralizando poco a poco hasta perder completamente la
movilidad mientras la mente se mantiene intacta. No tiene cura ni
tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla para
convertirla en una patología crónica, por lo que los pacientes tienen una
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esperanza media de vida de entre dos a cinco años. Este miércoles 21 de
junio es el Día Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a
alrededor de 45 castellano y leoneses al año y que la padecen en la
comunidad más de 150 personas las cuales se enfrentan a ella día a día
con esperanza, lucha y alma.

Los datos de Castilla y León por provincias son:

Casos nuevos al año Personas que padecen ELA

Ávila 3 10

Burgos 7 23

León 9 29

Palencia 3 10

Salamanca 6 21

Segovia 3 10

Soria 2 6

Valladolid 10 34

Zamora 3 11

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) lleva 33
años apoyando a los enfermos y facilitando los servicios que no les presta
la Sanidad Pública. En el año 2022 ha atendido a 687 enfermos
impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicología,
cuidadores, asesorías sobre dependencia y discapacidad y aportándoles
1.500 productos de apoyo según sus necesidades en cada fase de la
enfermedad.
Por un lado, a medida que va desarrollándose la ELA, las necesidades de
estos pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una
atención y vigilancia las 24 horas del día. Las personas con Esclerosis
Lateral Amiotrófica cada vez necesitan más productos de apoyo, más
ayudas técnicas, más programas asistenciales y, sin embargo, todo esto
prácticamente lo tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es tan
elevado que aproximadamente el 94% de las familias no pueden costearse

La provincia de Zamora registra 3 nuevos casos al año diagnosticados... https://www.benaventedigital.es/la-provincia-de-zamora-registra-3-n...

2 de 4 20/06/2023, 11:39



los tratamientos necesarios que sirven para ofrecer y mantener una
calidad de vida digna.
“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante
que se impulse una nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes
Generales que resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de
todos los grupos parlamentarios, partidos políticos y organizaciones, vea
la luz en el mínimo plazo posible”, destaca Adriana Guevara, presidenta de
la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA).
En la actualidad, el diagnóstico de esta enfermedad suele afectar a toda la
familia que es normalmente la que asume el cuidado de una persona que
cada vez requiere más ayuda. Incluso muchos no pueden acceder a
tratamientos invasivos (traqueostomía, gastrostomía, etc.) por carecer de
familiares o cuidadores que mantengan esa atención las veinticuatro horas
del día.
Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacía desde la
Comunidad de Madrid de la puesta en marcha de la primera residencia
integral para enfermos de ELA. Esta constará de 80 plazas, 50 en régimen
interno (algunas de estancia temporal) y 30 ambulatorias como Centro de
Día.
Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares
a los que adELA aporta
su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el
objetivo de lograr una buena
base en este primer centro de Madrid que después pueda trasladarse y
hacerse realidad en todas
las Comunidades Autónomas.
“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este
proyecto que va a permitir seguir viviendo a los enfermos. No obstante, es
un plan que aún requiere mucho trabajo y recopilación de datos e
información. Nuestra pregunta es, ¿qué pasa con los pacientes de ahora?
Ellos necesitan un centro alternativo para vivir”, añade Adriana Guevara.
Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en España, según
datos ofrecidos por la Sociedad Española de Neurología (SEN), y sus
familias esperan con ansia que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes
posible. Con la ELA no hay tiempo que perder. Cada año 900 personas son
diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrófica pero unas 900 fallecen a
causa de esta patología.
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La Sociedad Española de Neurología (SEN) ha distinguido a la

neuróloga antequerana Carmen Paradas el Premio SEN

Enfermedades Neuromusculares por su labor científica, según nos

comunica el propio organismo.

Los Premios SEN representan el reconocimiento de esta sociedad

Utilizamos cookies en nuestro sitio web para ofrecerle la experiencia más relevante al
recordar sus preferencias y visitas repetidas. Al hacer clic en "Aceptar todas", usted
consiente el uso de TODAS las cookies. Sin embargo, puede visitar "Configuración de
cookies" para dar un consentimiento controlado.

Configuración de cookies Aceptar todo
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científica y de los neurólogos españoles a Paradas “por su constante

aportación científica al campo de las enfermedades

neuromusculares, en especial a las distrofias musculares de origen

genético”, destacó el doctor José Miguel Láinez, presidente de la

Sociedad Española de Neurología.

Utilizamos cookies en nuestro sitio web para ofrecerle la experiencia más relevante al
recordar sus preferencias y visitas repetidas. Al hacer clic en "Aceptar todas", usted
consiente el uso de TODAS las cookies. Sin embargo, puede visitar "Configuración de
cookies" para dar un consentimiento controlado.

Configuración de cookies Aceptar todo
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MADRID.- Que la soledad mata no es nuevo. Los expertos y los

estudios científicos ya habían establecido la conexión entre

estar solo y el acortamiento de la vida. Lo nuevo es la

contundencia de las pruebas acumuladas. Una revisión de lo

que sabe la ciencia sobre el impacto del aislamiento social en la

salud ha encontrado 90 trabajos realizados en medio mundo.

En conjunto, recogen los datos de 2,2 millones de personas. El

estudio también destaca que algunas enfermedades, como las

cardiovasculares y algunos tipos de cáncer, evolucionan peor

cuando se vive solo.

A dos años de su reglamentación: por qué aún no se aplica la

ley que permitirá unificar los talles en todo el país

Un grupo de científicos de varias instituciones chinas ha

recopilado todas las investigaciones realizadas desde los años

80 del siglo pasado que han estudiado específicamente la

relación entre soledad o aislamiento social y mortalidad. Como

es ya casi norma en este ámbito, diferencian entre lo subjetivo,
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la sensación de estar solo (soledad), de lo objetivo, la reducción

de las relaciones sociales (métrica del aislamiento social). El

90% de los estudios se llevaron a cabo en países desarrollados,

casi la mitad europeos. En total, más de 2,2 millones de

personas fueron o están siendo seguidas durante años (hasta

medio siglo). Esto la convierte en una gran muestra cuyos

resultados tienen una elevada potencia estadística.

Esta revisión, publicada este lunes en Nature Human

Behaviour, muestra que, de media, la soledad eleva el riesgo de

morir por cualquier tipo de causa en un 14%. En casi todos los

estudios analizados se controlaron otras posibles variables,

como el género, la edad, nivel socioeconómico, actividad física

o condiciones previas, como el tabaquismo, alcoholismo o la

diabetes. La situación es peor cuando lo que se mide es el

impacto del aislamiento social, entendido como la escasez de

relaciones sociales. Entonces, el riesgo de mortalidad se agrava

en un 32%. Según las dos decenas de trabajos que estudiaron

el impacto según el género, los hombres y mujeres que dicen

sentirse solos tienen el mismo riesgo. Sin embargo, la falta de

relaciones sociales agrava más la situación de los varones que

la de las mujeres en cinco puntos porcentuales.

Los autores de la revisión también recopilaron trabajos

centrados en distintas enfermedades, en particular

cardiovasculares y algunos tipos de cáncer. Con una muestra

combinada de más de un millón de personas, el aislamiento

social eleva el riesgo de morir por alguna patología circulatoria

entre la población general en un 34% mayor entre las personas.

Mientras, los que se sienten solos, aunque tenían un ligero

aumento en la probabilidad de morir por algún problema

cardíaco, no era significativo. Este resultado, unido al de la

mortalidad por cualquier causa, sugiere que la falta de
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relaciones social predice mejor que la sensación de soledad,

que es autopercibida, el riesgo de mortalidad.

La diferencia entre soledad y aislamiento social se confirma en

otra parte del trabajo, cuando revisan cómo pueden agravar la

evolución del cáncer. Mientras que el riesgo de morir por esta

causa entre la población general se agravaba en un 34% entre

los que tenían pocas relaciones sociales, este porcentaje

bajaba hasta el 9% en el caso de los que se sienten solos.

“Tenemos que engañar a la naturaleza”: logran que un feto

animal sobreviva 12 días en una placenta artificial

Aislamiento

Aunque estar solos y sentirse solo puedan ser las dos caras de

la misma moneda, para Maoqing Wang, investigador de la

Universidad de Medicina de Harbin (China) y coautor de la

revisión, “el aislamiento es peor que la soledad”. En un correo

Wang añade: “Se ha demostrado que la soledad predice la

salud mental (por ejemplo, depresión) y se ha comprobado que

el aislamiento predice la salud cognitiva y física”. Aunque hay

estudios que han analizado la moneda en su conjunto, “según

nuestro metaanálisis, el efecto combinado del aislamiento social

y la soledad no es mayor que los efectos separados y el

aislamiento por sí solo influye más fuertemente en la mortalidad

prematura”. Para el científico chino, “las personas que se

sienten solas, pero no están socialmente aisladas tienen estrés

de salud mental, pero pueden resistirlo debido a sus redes

sociales”. Y esto habría que tenerlo en cuenta a la hora de

diseñar las políticas y programas de salud pública.

Para el director de Atención Integrada e Investigación del

Parque Sanitario Pere Virgili, de Barcelona, Marco Inzitari, “la

potencia, la cantidad de datos que reúne este trabajo, da
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solidez a algo que veníamos observando desde hace tiempo,

que vivir en soledad eleva el riesgo de mortalidad”. En cuanto a

los factores que podrían explicar el impacto de la soledad en la

mortalidad, Inzitari, recuerda, como dicen los autores, como los

que viven solos se cuidan menos o les cuesta más seguir un

estilo de vida saludable. “Hay también una serie de efectos

fisiológicos que pueden afectar al metabolismo, al sistema

inmune o la circulación”, dice el también profesor de la UOC, la

Universidad Abierta de Cataluña. Trabajos anteriores han

mostrado cómo estar o sentirse solo eleva la liberación de

cortisol. Esta hormona provoca una serie de efectos en cascada

en todo el organismo.

Un tercer factor que explicaría la relación entre soledad y

mortalidad está en la cabeza. Los autores de la revisión

mencionan en ella que la incidencia de problemas mentales

como la depresión es mayor en las personas que viven solas.

La doctora Teresa Moreno, miembro de la Sociedad Española

de Neurología, recuerda que “la depresión adelanta los

síntomas de las enfermedades neurodegenerativas, como el

Alzheimer y el Parkinson”. Y esto viene acompañado del

abandono de hábitos de vida saludables, retroalimentándose:

“Los ancianos que viven solos desarrollan antes estas

enfermedades”, termina Moreno.

La geriatra Esther Roquer, presidenta de la Sociedad Catalana

de Geriatría y Gerontología, recuerda como empieza todo: “A

medida que envejeces vas teniendo pérdidas, tu amor, tus

amigos, te vas quedando solo. También llega la fragilidad, dejas

de salir y se pierden las relaciones. Ahora las familias son más

pequeñas, lo que no ayuda a combatir la soledad. Además,

puedes estar rodeado de gente, como en las residencias, pero

la sensación de estar solo la siguen teniendo”.
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Tanto Roquer como Inzitari coinciden en lo que habría que

hacer para lograr que un factor de riesgo de mortalidad tan

destacado que es evitable, se evite efectivamente. “Además de

sensibilizar a la población contra el edadismo , habría que

integrar los servicios sociales y los sanitarios”, dice la geriatra.

Para Inzitari, “hay que aprovechar el tejido administrativo y el

social; aquí es importante integrar la parte de salud con la

social”, para lo que Roquer llama “hacer la prescripción social,

prescribir actividades como se prescriben medicinas”. Pero

también coinciden es que es necesario un cambio social

porque, en palabras del profesor de la UOC, “hay algo que es

más profundo y tras la pandemia, otra vez nos estamos

olvidando de los mayores”.

Por Miguel Ángel Criado

©EL PAÍS, SL

Fuente: https://www.lanacion.com.ar/sociedad/una-conexion-

conocida-una-revision-de-estudios-con-22-millones-de-

personas-muestra-como-la-soledad-nid19062023/
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Que la soledad mata no es nuevo. Los expertos y los estudios científicos ya habían establecido la conexión entre estar solo y acortamiento de la vida. Lo nuevo es la

contundencia de las pruebas acumuladas. Una revisión de lo que sabe la ciencia sobre el impacto del aislamiento social en la salud ha encontrado 90 trabajos realizados en

medio mundo. En conjunto, recogen los datos de 2,2 millones de personas. El estudio también destaca que algunas enfermedades, como las cardiovasculares y algunos

tipos de cáncer, evolucionan peor cuando se vive solo.

Un grupo de científicos de varias instituciones chinas ha recopilado todas las investigaciones realizadas desde los años 80 del siglo pasado que han estudiado

específicamente la relación entre soledad o aislamiento social y mortalidad. Como es ya casi norma en este ámbito, diferencian entre lo subjetivo, la sensación de estar solo

(soledad), de lo objetivo, la reducción de las relaciones sociales (métrica del aislamiento social). El 90% de los estudios se llevaron a cabo en países desarrollados, casi la

mitad europeos. En total, más de 2,2 millones de personas fueron o están siendo seguidas durante años (hasta medio siglo). Esto la convierte en gran muestra cuyos

resultados tienen una elevada potencia estadística.

Esta revisión, publicada este lunes en Nature Human Behaviour, muestra que, de media, la soledad eleva el riesgo de morir por cualquier tipo de causa en un 14%. En casi

todos los estudios analizados se controlaron otras posibles variables, como el género, la edad, nivel socioeconómico, actividad física o condiciones previas, como el

tabaquismo, alcoholismo o la diabetes. La situación es peor cuando lo que se mide es el impacto del aislamiento social, entendido como la escasez de relaciones sociales.

Entonces, el riesgo de mortalidad se agrava en un 32%. Según las dos decenas de trabajos que estudiaron el impacto según el género, los hombres y mujeres que dicen

sentirse solos tienen el mismo riesgo. Sin embargo, la falta de relaciones sociales agrava más la situación de los varones que la de las féminas en cinco puntos

porcentuales.

Los autores de la revisión también recopilaron trabajos centrados en distintas enfermedades, en particular cardiovasculares y algunos tipos de cáncer. Con una muestra

combinada de más de un millón de personas, el aislamiento social eleva el riesgo de morir por alguna patología circulatoria entre la población general en un 34% mayor

entre las personas. Mientras, los que se sienten solos, aunque tenían un ligero aumento en la probabilidad de morir por algún problema cardíaco, no era significativo. Este

resultado, unido al de la mortalidad por cualquier causa, sugiere que la falta de relaciones social predice mejor que la sensación de soledad, que es autopercibida, el riesgo

de mortalidad.

La diferencia entre soledad y aislamiento social se confirma en otra parte del trabajo, cuando revisan cómo pueden agravar la evolución del cáncer. Mientras que el riesgo de

morir por esta causa entre la población general se agravaba en un 34% entre los que tenían pocas relaciones sociales, este porcentaje bajaba hasta el 9% en el caso de los

que se sienten solos.

Aunque estar solos y sentirse solo puedan ser las dos caras de la misma moneda, para Maoqing Wang, investigador de la Universidad de Medicina de Harbin (China) y

coautor de la revisión, “el aislamiento es peor que la soledad”. En un correo Wang añade: “Se ha demostrado que la soledad predice la salud mental (por ejemplo, depresión)

y se ha comprobado que el aislamiento predice la salud cognitiva y física”. Aunque hay estudios que han analizado la moneda en su conjunto, “según nuestro metaanálisis,

el efecto combinado del aislamiento social y la soledad no es mayor que los efectos separados y el aislamiento por sí solo influye más fuertemente en la mortalidad

prematura”. Para el científico chino, “las personas que se sienten solas, pero están no socialmente aisladas tienen estrés de salud mental, pero pueden resistirlo debido a

sus redes sociales”. Y esto habría que tenerlo en cuenta a la hora de diseñar las políticas y programas de salud pública.

Para el director de Atención Integrada e Investigación del Parque Sanitario Pere Virgili, de Barcelona, Marco Inzitari, “la potencia, la cantidad de datos que reúne este
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trabajo, da solidez a algo que veníamos observando desde hace tiempo, que vivir en soledad eleva el riesgo de mortalidad”. En cuanto a los factores que podrían explicar el

impacto de la soledad en la mortalidad, Inzitari, recuerda, como dicen los autores, como los que viven solos se cuidan menos o les cuesta más seguir un estilo de vida

saludable. “Hay también una serie de efectos fisiológicos que pueden afectar al metabolismo, al sistema inmune o la circulación”, dice el también profesor de la UOC, la

Universidad Abierta de Cataluña. Trabajos anteriores han mostrado cómo estar o sentirse solo eleva la liberación de cortisol. Esta hormona provoca una serie de efectos en

cascada en todo el organismo.

Un tercer factor que explicaría la relación entre soledad y mortalidad está en la cabeza. Los autores de la revisión mencionan en ella que la incidencia de problemas

mentales como la depresión es mayor en las personas que viven solas. La doctora Teresa Moreno, miembro de la Sociedad Española de Neurología, recuerda que “la

depresión adelanta los síntomas de las enfermedades neurodegenerativas, como el alzhéimer y el párkinson”. Y esto viene acompañado del abandono de hábitos de vida

saludables, retroalimentándose: “Los ancianos que viven solos desarrollan antes estas enfermedades”, termina Moreno.

La geriatra Esther Roquer, presidenta de la Sociedad Catalana de Geriatría y Gerontología, recuerda como empieza todo: “A medida que envejeces vas teniendo pérdidas,

tu amor, tus amigos, te vas quedando solo. También llega la fragilidad, dejas de salir y se pierden las relaciones. Ahora las familias son más pequeñas, lo que no ayuda a

combatir la soledad. Además, puedes estar rodeado de gente, como en las residencias, pero la sensación de estar solo la siguen teniendo”.

Tanto Roquer como Inzitari coinciden en lo que habría que hacer para lograr que un factor de riesgo de mortalidad tan destacado que es evitable, se evite efectivamente.

“Además de sensibilizar a la población contra el edadismo [discriminación social por la edad, el arrinconamiento de los viejos], habría que integrar los servicios sociales y los

sanitarios”, dice la geriatra. Para Inzitari, “hay que aprovechar el tejido administrativo y el social; aquí es importante integrar la parte de salud con la social”, para lo que

Roquer llama “hacer la prescripción social, prescribir actividades como se prescriben medicinas”. Pero también coinciden es que es necesario un cambio social porque, en

palabras del profesor de la UOC, “hay algo que es más profundo y tras la pandemia, otra vez nos estamos olvidando de los mayores”.

Puedes seguir a informacion.center Salud y Bienestar en Facebook, Twitter e Instagram.

Esta nota contiene información de varias fuentes en cooperación con dichos medios de comunicación.
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Cada año se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en Andalucía, enfermedad

que afecta en la comunidad a más de 550 personas

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) quiere

impulsar una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos los grupos

parlamentarios, partidos políticos y organizaciones, que vea la luz en el mínimo

plazo posible

Asimismo, adELA aporta su experiencia a los distintos grupos de trabajo

multidisciplinares que se han creado para hacer realidad la primera residencia

integral para los pacientes con ELA y solicita un centro alternativo mientras se

lleva a cabo su puesta en marcha

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

aunque es verdad que existe cierta relación, la realidad es que se trata de la abreviatura

de la Esclerosis Lateral Amiotrófica, una enfermedad neurodegenerativa que se

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

perder completamente la movilidad mientras la mente se mantiene intacta. No tiene cura

ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla para convertirla en una

patología crónica, por lo que los pacientes tienen una esperanza media de vida de entre
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dos a cinco años. Este miércoles 21 de junio es el Día Mundial de la ELA una

enfermedad que se diagnostica a alrededor de 160 andaluces al año y que la

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

con esperanza, lucha y alma.  Los datos de Andalucía por provincias son:

Casos nuevos Personas que padecen ELA

Almería 14 47

Cádiz 24 82

Córdoba 15 50

Granada 18 61

Huelva 10 35

Jaén 12 40

Málaga 33 112

Sevilla 37 128

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) lleva 33 años apoyando

a los enfermos y facilitando los servicios que no les presta la Sanidad Pública. En el año

2022 ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia,

logopedia, psicología, cuidadores, asesorías sobre dependencia y discapacidad y

aportándoles 1.500 productos de apoyo según sus necesidades en cada fase de la

enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollándose la ELA, las necesidades de estos pacientes

son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atención y vigilancia las 24

horas del día. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica cada vez necesitan más

productos de apoyo, más ayudas técnicas, más programas asistenciales y, sin embargo,

todo esto prácticamente lo tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado

que aproximadamente el 94% de las familias no pueden costearse los tratamientos

necesarios que sirven para ofrecer y mantener una calidad de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se impulse

una nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales que resulten del

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

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

Guevara, presidenta de la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA).
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En la actualidad, el diagnóstico de esta enfermedad suele afectar a toda la familia que es

normalmente la que asume el cuidado de una persona que cada vez requiere más ayuda.

Incluso muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos (traqueostomía,

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

las veinticuatro horas del día.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacía desde la Comunidad de

Madrid de la puesta en marcha de la primera residencia integral para enfermos de ELA.

Esta constará de 80 plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia temporal) y 30

ambulatorias como Centro de Día.

Para hacerla realidad existen distintos grupos de trabajo multidisciplinares a los que

adELA aporta su experiencia atendiendo a estos pacientes en su vida diaria con el

objetivo de lograr una buena base en este primer centro de Madrid que después pueda

trasladarse y hacerse realidad en todas las Comunidades Autónomas.

“Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este proyecto que va

a permitir seguir viviendo a los enfermos. No obstante, es un plan que aún requiere

mucho trabajo y recopilación de datos e información. Nuestra pregunta es, ¿qué pasa

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

Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en España, según datos

ofrecidos por la Sociedad Española de Neurología (SEN), y sus familias esperan con ansia

que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes posible. Con la ELA no hay tiempo que

perder. Cada año 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrófica pero

unas 900 fallecen a causa de esta patología tan cruel.

plugin cookies

Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continúa navegando está dando su
consentimiento para la aceptación de las mencionadas cookies y la aceptación de nuestra política de cookies, pinche el enlace
para mayor información.

ACEPTAR

Cada año se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en Andalucía - Mo... https://motrildigital.es/cada-ano-se-diagnostican-160-nuevos-casos-de...

3 de 3 20/06/2023, 11:36



Murcia.com » Región de Murcia » Nacional 20/06/2023

Los españoles ya pueden donar su voz para los
más de 700 nuevos enfermos de ELA anuales

Fuente: Agencias

2ª Edición de la campaña de donación de voces #merEgaLAstuvoz2023

IRISBOND  lanza  por  segundo  año  la  campaña
#merEgaLAstuvoz2023  con  el  fin  de  seguir
incrementando el banco de voces gratuito destinado
a aquellos pacientes que pierden su voz y se ven
obligados a usar un comunicador para relacionarse

El 47% de las voces disponibles son masculinas, el 53% femeninas y sólo
hay 3 voces infantiles

Periodistas,  famosos  y  celebrities  se  vuelcan  por  segundo  año  en  la
donación 

Según  el  INE,  casi  un  millón  de  personas  tienen  problemas  de
comunicación debido a diferentes patologías. De esa cifra, un 94,5% son
personas adultas (39,5% son hombres y un 55%, mujeres) y el  5,5%
menores  (3,7%  niños  y  1,8%,  niñas).  Una  de  las  causas  de  esos
problemas es la ELA, condición quedeja, cada año, a más de 700 personas
sin  voz  en  el  transcurso  de  la  enfermedad.  La  ELA  es  la  tercera
enfermedad neurodegenerativa más común en España según la Sociedad
Española de Neurología.

Precisamente  por  ello,  muchos  afectados  necesitan  del  apoyo  de  las
nuevas tecnologías para comunicarse y relacionarse con el entorno, como
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losSistemas Aumentativos y Alternativos de Comunicación (SAAC). Y es
que, a pesar de que gracias a los lectores oculares los pacientes afectados
pueden hablar a través de la mirada, las voces que se reproducen en los
dispositivos  generalmente  son  voces  robotizadas  absolutamente
impersonales y que generan mucha frustración a los pacientes.

Por este motivo, se activa por segundo año la campaña de donación de
voces  #merEgaLAstuvoz2023, con el fin dehumanizar y dignificar a los
pacientes que pierden la capacidad de hablar, impulsada por IRISBOND,
compañía  española  a  la  vanguardia  en  tecnologías  de  eye  tracking  y
referente  global  de  la  Comunicación  Aumentativa  y  Alternativa  (CAA),
junto a AhoLab, equipo universitario enfocado en la investigación en las
áreas  de  Conversión  de  Texto  a  Voz,  Reconocimiento  de  Habla  y
Procesamiento de Voz en general. Además, participan su banco de voces
AhoMyTTS y las principales asociaciones españolas de ELA como la adELA,
agaela, ELA Andalucía, conELA, ANELA y ADELA CV.

Según datos de Aholab,el 47% de las voces disponibles son masculinas, el
53% femeninas y sólo hay 3 voces infantiles.Por ello, este proyecto nace
con el objetivo de recopilar el mayor número de voces reales de personas
en un banco gratuito accesible para cualquier paciente que lo necesite. De
esta manera, se les brinda la posibilidad de sustituir la voz robotizada de
los comunicadores por una más natural.

Según  Eduardo  Jauregui,  CEO  y  co-fundador  de  IRISBOND:  “La
comunicación  es  un  derecho  fundamental  de  los  seres  humanos.  Esta
campaña permite que cualquier paciente que lo necesite, sin importar su
condición, pueda acceder a voces humanas gratuitas para sus Sistemas
Aumentativos  y  Alternativos  de  Comunicación,  ya  sean  de  ciudadanos
anónimos  o  de  personalidades  famosas  que  se  han  sumado  de  forma
altruista a la causa. En esta edición nos gustaría lograr aumentar un 50%
las cifras de donación del año pasado, cuando logramos reunir un total de
200 voces.”

Cómo donar tu voz

A través de la siguiente página web - https://hello.irisbond.com/es/me-
regalas-tu-voz - se explican los pasos necesarios para realizar la donación
de voz. El proceso, completamente guiado, dura entre 40 y 60 minutos en
los que será necesario grabar hasta 100 frases diferentes.

Periodistas,  famosos  y  celebrities  se  vuelcan  por  segundo  año  en  la
donación  

Para  la  campaña  de  este  año,  ya  se  han  sumado  a  donar  sus
vocesJoseba Ezkurdia, jugador profesional de pelota vasca; lacantante y
compositora Maren; Diego Soliveres, fundador de la marca de zapatillas
Timpers; laactriz y clown vasca Aiora Zulaika "Pirritx"; y Nuria del Saz,
periodista y presentadora en Canal Sur Televisión.

A la vanguardia en tecnologías de eye tracking y referentes globales en
CAA

En  los  dos  últimos  años  se  han  acelerado  muchas  investigaciones
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resaltando el papel fundamental que cobra la tecnología aplicada a la salud
de la población, y cómo la tecnología de eye tracking es una solución a
esta enfermedad degenerativa incurable.

IRISBOND desde hace varios años, está trabajando en colaboración con
empresas,  equipos  médicos  y  las  consejerías  de  Sanidad  para  seguir
promoviendo el  derecho a la  comunicaciónde cualquier  persona,  siendo
parte activa en el proceso de aprobación de la subvención por parte del
Sistema Nacional  de Salud al  100% de los dispositivos de seguimiento
ocular, junto con las principales asociaciones de ELA de España. De hecho,
solo en lo que va de año, afirman que ha habido una subida del 470% en
la demanda de suministros(2020 vs 2022). 
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Cada año se diagnostican 30 nuevos casos de
ELA en Murcia, enfermedad que afecta en la
comunidad a más de 100 personas

Fuente: Agencias

21 de junio, Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA)

La Asociación Española de Esclerosis Lateral
Amiotrófica (adELA) quiere impulsar una
nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos los
grupos parlamentarios, partidos políticos y
organizaciones, que vea la luz en el mínimo
plazo posible

Asimismo, adELA aporta su experiencia a los
distintos grupos de trabajo multidisciplinares que se
han creado para hacer realidad la primera residencia

integral para los pacientes con ELA y solicita un centro alternativo
mientras se lleva a cabo su puesta en marcha

ELA. Esperanza, Lucha y Alma. Este podría ser el significado de estas tres
letras y, aunque es verdad que existe cierta relación, la realidad es que se
trata de la abreviatura de la Esclerosis Lateral Amiotrófica, una
enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza por su crueldad. Con
ella, los músculos se van paralizando poco a poco hasta perder
completamente la movilidad mientras la mente se mantiene intacta. No
tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o frenarla
para convertirla en una patología crónica, por lo que los pacientes tienen
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una esperanza media de vida de entre dos a cinco años. Este miércoles 21
de junio es el Día Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica a
alrededor de 30 murcianos al año y que la padecen en la Comunidad de
Murcia más de 100 personas las cuales se enfrentan a ella día a día con
esperanza, lucha y alma.

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) lleva 33
años apoyando a los enfermos y facilitando los servicios que no les presta
la Sanidad Pública. En el año 2022 ha atendido a 687 enfermos
impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia, psicología,
cuidadores, asesorías sobre dependencia y discapacidad y aportándoles
1.500 productos de apoyo según sus necesidades en cada fase de la
enfermedad.

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

"Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante
que se impulse una nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes
Generales que resulten del proceso electoral para que, con el apoyo de
todos los grupos parlamentarios, partidos políticos y organizaciones, vea la
luz en el mínimo plazo posible", destaca Adriana Guevara, presidenta de la
Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA).

En la actualidad, el diagnóstico de esta enfermedad suele afectar a toda la
familia que es normalmente la que asume el cuidado de una persona que
cada vez requiere más ayuda. Incluso muchos no pueden acceder a
tratamientos invasivos (traqueostomía, gastrostomía, etc.) por carecer de
familiares o cuidadores que mantengan esa atención las veinticuatro horas
del día.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacía desde la
Comunidad de Madrid de la puesta en marcha de la primera residencia
integral para enfermos de ELA. Esta constará de 80 plazas, 50 en régimen
interno (algunas de estancia temporal) y 30 ambulatorias como Centro de
Día.

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

"Estamos muy ilusionados de poder participar como promotores de este
proyecto que va a permitir seguir viviendo a los enfermos. No obstante, es
un plan que aún requiere mucho trabajo y recopilación de datos e
información. Nuestra pregunta es, ¿qué pasa con los pacientes de ahora?
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Ellos necesitan un centro alternativo para vivir", añade Adriana Guevara.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en España, según
datos ofrecidos por la Sociedad Española de Neurología (SEN), y sus
familias esperan con ansia que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes
posible. Con la ELA no hay tiempo que perder. Cada año 900 personas son
diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrófica pero unas 900 fallecen a
causa de esta patología tan cruel. 
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Baleares registra cada año
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EFE / Cada año se diagnostican en Baleares 23 nuevos casos de ELA (Esclerosis Lateral

Amiotrófica), enfermedad que afecta en esta Comunidad Autónoma a más de 80 personas.

Con motivo del Día Mundial del ELA, la Asociación Española de Esclerosis Lateral

Amiotrófica (adELA) ha indicado este martes, que vsu objetivo prioritario consiste en

impulsar una nueva Ley de la ELA, con el apoyo de todos los grupos parlamentarios,

partidos políticos y organizaciones, que vea la luz en el mínimo plazo posible.
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Asimismo, adELA aporta su experiencia a los distintos grupos de trabajo multidisciplinares

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

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

La Esclerosis Lateral Amiotrófica, dolencia neurodegenerativa que acarrea la paralización

gradual de los músculos hasta perder completamente la movilidad mientras la mente se

mantiene intacta. No tiene cura ni tampoco existe un tratamiento capaz de detenerla o

frenarla para convertirla en una patología crónica, por lo que los pacientes tienen una

esperanza media de vida de entre dos a cinco años.

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) lleva 33 años apoyando a

los enfermos y facilitando los servicios que no les presta la Sanidad Pública. En el año 2022

ha atendido a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia, logopedia,

psicología, cuidadores, asesorías sobre dependencia y discapacidad y aportándoles 1.500

productos de apoyo según sus necesidades en cada fase de la enfermedad.

Por un lado, a medida que va desarrollándose la ELA, las necesidades de estos pacientes

son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atención y vigilancia las 24 horas

del día. Las personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica cada vez necesitan más productos
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de apoyo, más ayudas técnicas, más programas asistenciales y, sin embargo, todo esto

prácticamente lo tienen que costear de sus bolsillos. El gasto es tan elevado que

aproximadamente el 94% de las familias no pueden costearse los tratamientos necesarios

que sirven para ofrecer y mantener una calidad de vida digna.

“Todas estas personas tienen derecho a vivir, por eso, es muy importante que se impulse

una nueva Ley de la ELA una vez constituidas las Cortes Generales que resulten del

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

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

Guevara, presidenta de la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA),

mediante un comunicado.

En la actualidad, el diagnóstico de esta enfermedad suele afectar a toda la familia que es

normalmente la que asume el cuidado de una persona que cada vez requiere más ayuda.

Incluso muchos no pueden acceder a tratamientos invasivos (traqueostomía, gastrostomía,

etc.) por carecer de familiares o cuidadores que mantengan esa atención las veinticuatro

horas del día.

Hace unos meses, adELA celebraba el anuncio que se hacía desde la Comunidad de

Madrid de la puesta en marcha de la primera residencia integral para enfermos de ELA. Esta

constará de 80 plazas, 50 en régimen interno (algunas de estancia temporal) y 30

ambulatorias como Centro de Día.

Las aproximadamente 3.000 personas que padecen ELA en España, según datos ofrecidos

por la Sociedad Española de Neurología (SEN), y cada año unas 900 personas son

diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrófica y una cifra similar fallece a causa de esta

patología. EFE
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