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El goteo del ELA que no cesa: 45
nuevos casos nuevos cada año en
Castilla y León

AGENCIAS

5–6 minutos

Valladolid, 20 jun (EFE).- La Esclerosis Lateral Amiotrófica

(ELA) es una dura enfermedad que cada año deja un goteo de

nuevos casos en Castilla y León, unos 45, en torno a cuatro

cada mes, en una Comunidad en la que hay más de 150

enfermos de una patología sin cura y mortal, que paraliza

progresivamente los músculos mientras la mente permanece

intacta.

Los datos los ha ofrecido este martes a través de un

comunicado, la Asociación Española de Esclerosis Lateral

Amiotrófica (adEla) con motivo de la celebración el 21 de junio

del Día Mundial de esta enfermedad que "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", según ha trasladado en un

comunicado.

En Castilla y León se calcula que hay unos 150 enfermos de

ELA, diez en Ávila, con tres casos nuevos el pasado año; 23 en

Burgos (7); 29 en León (9); 10 en Palencia (3); 21 en

Salamanca (6); 10 en Segovia (3); 6 en Soria (2); 34 en
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Valladolid (10) y 11 en Zamora (3).

La asociación ha recordado el de la Comunidad de Madrid de

puesta en marcha de la primera residencia integral para

enfermos de ELA, que 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.

La asociación ha recordado que 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", ha concluido.EFE

mr
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Francisco Javier Rodríguez, experto en
ELA: «Que empiece a costar pronunciar
palabras o tragar, puede ser un signo de
que se inicia la enfermedad»

CINTHYA MARTÍNEZ

LA VOZ DE LA SALUD

Francisco Javier Rodríguez es coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española

de Neurología.

Recalca que uno de los objetivos es seguir aumentando la investigación: «Hasta
que no lleguemos a saber bien todas sus posibles causas ni la tipificación
genética de la enfermedad, va a ser complicado conseguir un tratamiento
realmente eficaz»

21 Jun 2023. Actualizado a las 12:40 h.
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unque es la tercera enfermedad neurodegenerativa más común tras el

alzhéimer y el párkinson, la baja esperanza de vida en los pacientes con

Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) provoca que entre 4.000 y 4.500 personas

convivan con ella actualmente en nuestro país. «Es una enfermedad

neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos pacientes la evolución de

la enfermedad es más lenta, es común que las personas afectadas pasen a ser

totalmente dependientes en un corto período de tiempo. Además, la esperanza de

vida es muy baja, estimada entre los tres y los cinco años desde el diagnóstico,

aunque en un 20 % de los casos sobreviva más de cinco años y un 10 % más de

diez», explica el doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera, coordinador del

Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de

Neurología (SEN) y neurólogo en la Unidad de ELA del Hospital Universitario La

Paz de Madrid.

En el Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica, hablamos con el especialista

sobre sus manifestaciones clínicas, qué se sabe su origen, posibles abordajes

terapéuticos y los retos a futuro ante una enfermedad para la que, a día de hoy, no

existe cura. 
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—Cada año se diagnostican unos 900 casos de ELA en España. ¿Podría decirse

que todos estamos predispuestos a sufrir la enfermedad?

—No, no todos estamos predispuestos a padecerla. Pero sí que es cierto que no

sabemos, exactamente, cuál es la causa que predispone a unos individuos sobre

otros. 

—¿Qué se sabe a día de hoy sobre el origen de la enfermedad?

—Probablemente exista alguna predisposición, como los casos que ya conocemos

que sí tienen una herencia que hemos podido determinar. Seguramente, todo el

resto de casos, también tienen alguna predisposición genética. Pero por desgracia,

no sabemos cuál es. Está claro que no todo el mundo tendrá la misma

probabilidad, pero no sabemos cuál es la causa para ello. 

—En caso de sufrir la enfermedad, ¿cuáles suelen ser las primeras

manifestaciones que se pueden dar?

—Es una enfermedad muy variable porque tiene varios puntos de inicio y en cada

paciente puede empezar en uno diferente. Por tanto, no hay un patrón cien por
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cien establecido. Sin embargo, es verdad que notar atrofia progresiva, en pocos

meses, en algún brazo o en alguna pierna, o que empiece a costar el hecho

de pronunciar palabras o tragar, puede ser un signo de que se inicia la

enfermedad. Pero cada paciente es distinto en su inicio, sí. 

—Sabemos que es una enfermedad progresiva, ¿pero cómo es esa evolución?

—En la mayor parte de los pacientes, va aumentando esa atrofia y debilidad

muscular inicial, extendiéndose a las extremidades. Por ejemplo, si empieza en un

brazo, extendiéndose al otro brazo y a las piernas, progresivamente, a lo largo de

los dos, tres, cuatro años. Afecta también a la musculatura que se encarga de

hablar, tragar y respirar. Eso es lo más habitual. Sin embargo, existen pacientes, un

20 %, que quedan estacionados en una fase de la enfermedad. Es decir, no siguen

evolucionando o tardan incluso años en evolucionar hasta una afectación completa

de extremidades y musculatura.

Publicidad

Tres casos de esclerosis múltiple: «Esta enfermedad te
marca los tiempos, es ella la que dice si hoy puedes quedar
o no con tus amigos»
LAURA MIYARA

—¿Cómo es el proceso de diagnóstico?

—Es verdad que el diagnóstico a día de hoy se hace más rápido que hace unos

años. La enfermedad está más en la cabeza de todos los médicos cuando valoran

a un paciente con síntomas parecidos al inicio. Por lo tanto, se hace con más

rapidez. Pero también es verdad que al ser una enfermedad potencialmente grave

y no haber un tratamiento a día de hoy, claro, se hacen muchas pruebas para
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intentar descartar que no sea otro proceso en el que sí exista tratamiento. El

retraso, muchas veces diagnóstico, es más por intentar no dar un diagnóstico

erróneo de una enfermedad que, a día de hoy, no tiene cura, que porque realmente

no se pueda sospechar desde el primer día. Muchas veces se da muchas vueltas a

otros posibles procesos diagnósticos para intentar estar seguro de que no te estás

equivocando. 

—Acaba de comentar que no tiene cura, pero, ¿qué posibilidades de abordaje

existen a día de hoy para los pacientes con ELA? 

—Actualmente no hay tratamiento curativo, es un tratamiento para intentar

mantener la enfermedad. En Europa solo tenemos autorizado un fármaco, el

Riluzol, que hace un retraso de la evolución de la enfermedad de unos pocos

meses, año y medio como mucho. Hay otros medicamentos aprobados en Estados

Unidos, también con una eficacia muy reducida, pero que a día de hoy en Europa

no están autorizados. Por tanto, el tratamiento que tenemos disponible a día de

hoy es, básicamente, de control de síntomas. Tanto el control de los respiratorios,

para los que hay diferentes terapias; de síntomas nutricionales, asegurando una

correcta nutrición de los pacientes; control muscular, a través de programas de

rehabilitación; y finalmente, la atención a los pacientes por medio de los cuidados

paliativos cuando se van acercando a fases más avanzadas de la enfermedad. 

—¿Al fármaco disponible, el Riluzol, pueden acceder todos los pacientes?

—Este fármaco fue aprobado en Europa hace décadas, pero es un fármaco que es

gratuito en todos los hospitales públicos de España, sin ningún problema. No hay

ninguna aportación de los pacientes ni nada. 
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—Una de las demandas que hacen desde la Sociedad Española de Neurología es

que se pongan en marcha más unidades especializadas en ELA en hospitales.

¿Cuál es la situación ahora mismo de este tipo de unidades en nuestro país?

—Existen regiones como la comunidad de Madrid que tienen bastantes unidades, o

Cataluña. Las cuales están bien dotadas, con múltiples especialistas. Pero hay

otros territorios en España que todavía no tienen esta dotación. Ya sea en número

de unidades o incluso en la cantidad de especialistas que hay en ellas. Y son

esenciales, por lo que decía antes: el tratamiento que tenemos para estos

pacientes ahora mismo es sintomático. Debe haber unidades con especialistas en

neumología, nutrición y rehabilitación. Que puedan atender, a la vez que atiende el

neurólogo, a cada uno de los síntomas que puede provocar esta enfermedad. No

demorar la atención de ninguno de ellos y procurar la mejor calidad de vida posible

a cada uno de los pacientes. 

Se ha demostrado que las personas con ELA atendidas por equipos

multidisciplinares tienen una esperanza de vida más larga, mejor calidad de vida y

menos complicaciones a lo largo de su enfermedad. 

Publicidad

Fuente: SEN

—En una enfermedad como esta también es importante el papel de la familia.

¿También existe abordaje con el entorno del paciente?

—Existe y no existe. Allí donde hay una unidad dotada de profesionales será más

fácil que exista. Parte de los equipos que necesita una unidad de ELA es el

psicológico y ahí se podría apoyar a las familias. Por eso es esencial que existan

unidades más formadas y un mayor número de estas.
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Desde luego, el apoyo familiar, es fundamental. Son pacientes en edad

relativamente joven, porque habitualmente esta enfermedad tiende a empezar

entre los 55 y los 65 años. Personas que, en la mayoría de los casos, están en

plena actividad laboral. Quedarse incapacitados para realizar tanto su actividad

laboral como todo el resto de actividades de su vida diaria, incluso de su propio

autocuidado, requiere de una unidad familiar. Necesitan ser apoyados en todo

momento. Pero la familia, por tanto, también necesita ser apoyada por la

sobrecarga que se puede llegar a tener sobre ellos. Tanto a nivel físico como

emocional. 

Fallece Jesús Vázquez Conde, el enfermo de ELA que contó
su historia hace tres días en La Voz
LA VOZ DE LA SALUD

—Llegados a este punto, ¿cuáles son los retos que se esperan alcanzar en un

futuro?

—Seguir aumentando la investigación para intentar dar, primero, con las posibles

causas de la enfermedad. Conocerlas bien porque a día de hoy seguimos a

oscuras. También intentar tipificar a todos los pacientes que tenemos porque

estamos seguros que podemos encontrar más causas genéticas de la enfermedad.

Y así, conseguir aclarar mejor el origen de la misma. A partir de ahí, y solo a partir

de ahí, conseguiremos un fármaco que sea totalmente eficaz. Pero hasta que no

lleguemos a saber bien todas sus posibles causas ni la tipificación genética de la

enfermedad, va a ser complicado conseguir un tratamiento realmente eficaz. 
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Noticias | Nacional

Sanidad y partidos dan su apoyo a enfermos de ELA,
que les exigen legislar

El exportero Juan Carlos Unzué, acompañado por el neurólogo del Hospital Sant Pau de Barcelona, Ricard Rojas (d). | Efe - Andreu
Dalmau

Efe21/06/23 12:21
El Ministerio de Sanidad y los partidos políticos han dado su apoyo a los enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) en el día
mundial de esta enfermedad sin cura, mientras los afectados y familiares les exigen legislar después de en el Congreso haya decaído la
ley que pedía mejorar la vida de estos enfermos.

Las redes sociales se han hecho eco del compromiso del Ministerio de Sanidad ante las personas que sufren ELA y sus familiares al
señalar que «reafirma todo el compromiso y apoyo...así como el máximo reconocimiento hacia los colectivos y profesionales que
trabajan por su bienestar». Otras formaciones políticas como el PSOE y el PP también han respaldado la importancia de avanzar en la
atención y mejora a estas personas y mientras el líder de los populares, Alberto Núñez Feijóo, se ha comprometido a «blindar por ley la
ayuda para que los afectados por la ELA y sus familias tengan la mejor calidad de vida posible», la presidenta en funciones de la Rioja, la
socialista Concha Andreu, ha urgido a «aprobar definitivamente la ley».
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«La ELA es una enfermedad degenerativa que visibiliza una gran desigualdad. Necesitamos aprobar definitivamente la ley que apoye a
los pacientes de ELA y a sus familias para mejorar su atención, costear sus gastos y mejorar su calidad de vida», ha dicho Andreu.

Por su parte, Feijóo se ha comprometido a impulsar un Centro Nacional de Investigación y a declarar esta dependencia para agilizar las
prestaciones. Sin embargo, la proposición de ley, que fue presentada por Ciudadanos en el Congreso en la XIV Legislatura, no ha
prosperado y con la disolución de las Cortes como consecuencia del adelanto electoral la iniciativa ha decaído y tendrá que iniciar
nuevos trámites en una próxima legislatura.

Más de un año ha estado paralizada en el Congreso después de que el 8 marzo de 2022 se tomara en consideración por unanimidad la
proposición de Cs que pedía agilizar las ayudas económicas a los afectados de ELA. Una iniciativa que tuvo que ser tramitada dos
veces ya que la Mesa del Congreso la vetó inicialmente alegando que afectaba al presupuesto. Casi quince meses después, la norma no
ha visto la luz y los enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrófica han pedido en varias ocasiones que hubiera un acuerdo político.

-

Piso en Venta en San Sebastián de los Reyes

fotocasa Patrocinado
Contactar

Frente al Congreso se manifestaron asociaciones, afectados y familiares, entre ellos el exfutbolista Juan Carlos Unzué o Esther Portillo,
que criticaron la actitud de los políticos frente a los casi 4.000 enfermos de ELA que hay actualmente en España.

Según los datos de la Sociedad Española de Neurología cada año se diagnostican 900 nuevos casos y mientras los neurólogos piden
más unidades especializadas para mejorar la calidad de vida de los pacientes, la Asociación Española de Esclerosis Lateral
Amiotrófica (adELA) recuerda que se produce un nuevo diagnóstico cada diez horas y que la esperanza de vida tras el diagnóstico es
de entre 2 y 5 años.

Esta asociación urge impulsar una nueva ley con el apoyo de todos los grupos parlamentarios, partidos políticos y organizaciones, para
que vea la luz en el mínimo plazo posible de la nueva legislatura e insta a que se cree la primera residencia integral en España para los
pacientes con ELA.

«Las necesidades de estos pacientes son cada vez mayores hasta tal punto que requieren una atención y vigilancia las 24 horas del día.

Esclerosis Lateral Amiotrófica Juan Carlos Unzué ela neurología política nacional salud
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Las personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica cada vez necesitan más productos de apoyo, más ayudas técnicas, más programas
asistenciales y todo esto prácticamente lo tiene que costear de sus bolsillos», destaca la presidenta de adELA, Adriana Guevara, en un
comunicado publicado este miércoles.

La portavoz del grupo parlamentario del PP, Cuca Gamarra, también ha insistido en Twitter que «bindaremos por ley la ayuda a
afectados por ELA y sus familias en cuanto gobernemos» al tiempo que el presidente del grupo de Ciudadanos en el Parlamento de
Cataluña, Carlos Carrizosa, ha dicho que su partido seguirá «al lado» de los enfermos «para que en España se investigue una cura, se les
atienda debidamente y no se les condene a una mala vida y una muerte segura».
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