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VILLANUEVA DE LA SERENA

Villanueva de la Serena se ilumina de verde en la lucha contra la Esclerosis Lateral
Amiotrófica

 Villanueva de la Serena se ha iluminado de verde
con motivo del Día Mundial de la lucha contra la ELA
‘Esclerosis Lateral Amiotrófica’, que se conmemora
mañana miércoles 21 de junio.

Una enfermedad que en la actualidad no tiene cura
y que en España la padecen más de 3.000
personas.

Desde ELA Extremadura, integrada en la
Confederación Nacional Entidades de ELA “ConELA”,
se trabaja a lo largo del año en distintas acciones de sensibilización y visibilización de
la enfermedad; con especial atención coincidiendo con el Día Mundial de la misma.
De esta forma promueven la iniciativa ‘Luz por la ELA’, una acción de visibilidad que
consiste en iluminar de color verde, el que identifica a la enfermedad; distintos
monumentos y edificios en toda España.

Visibilidad y sensibilización

Una vez más, el Ayuntamiento de Villanueva de la Serena se suma a esta iniciativa
iluminando el Paso a Nivel, la fuente de la plaza de Las Pasaderas; así como la calle
Gabriel y Galán y la fuente de la calle Espronceda. Con ello apoya y se solidariza con
las personas afectadas, además de dejar constancia de que “La ELA existe”. Hay que
destacar que el pasado año, se sumaron a esta iniciativa 256 municipios de las 17
Comunidades Autónomas; entre ellos Villanueva de la Serena.

Desde ELA Extremadura recuerdan que es “una de las enfermedades más
devastadoras a las que se puede enfrentar cualquier persona y cualquier familia, por
eso nos parece fundamental darle visibilidad y que la sociedad comprenda a qué se
enfrentan los enfermos y sus familias ante este fatal diagnóstico”. De ahí este tipo de
acciones necesarias para concienciar.

Asociación ELA Extremadura

La asociación, fundada en 2017 por enfermos de ELA, familiares y amigos, trabaja en
varios campos. Uno de ellos es lograr mejorar la atención sanitaria y social de las
personas afectadas y que ninguna esté sin el servicio adecuado poniendo en marcha
para ello los recursos que redunden en la mejora de su calidad de vida. Además,
promueven la investigación científica que ayude a encontrar la curación, y generar
una comunidad visible de afectados para tener acceso a toda la información y rompe
el aislamiento en el que muchas veces viven los enfermos de ELA.

La necesidad de seguir investigando para lograr una cura, es otro de los objetivos
prioritarios del colectivo, ya que, según la Sociedad Española de Neurología (SEN), la
ELA tiene una incidencia en España de 1 a 2 nuevos casos por cada 100.000
habitantes al año.
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Vivir con ELA: "Es jodido, porque te
deja ver lo que tú sufres y lo que
sufren los demás"

Nieves Salinas

9–11 minutos

En la segunda y recién estrenada temporada de 'Rapa', la

exitosa serie de Movistar+, el actor Javier Cámara se arrastra

con sus muletas por distintos escenarios de Ferrol en la piel de

Tomás, un antiguo profesor aficionado a resolver misterios, que

sufre esclerosis lateral amiotrófica (ELA). Hace apenas unos

días, el propio actor pedía ayudas para los enfermos a "este

Gobierno, el nuevo o quien sea" en una entrevista a Europa

Press. Entre 4.000 y 4.500 personas en España padecen ELA y

este miércoles conmemoran su día internacional.

¿Qué piden?. De entrada, recursos, recursos y recursos.

Una nueva ley -la que estaba en pista de salida está parada-

y empatía para una enfermedad cruel. "Es jodido, porque te

deja ver lo que tú sufres y lo que sufren los demás",

esquematiza a EL PERIÓDICO DE ESPAÑA Aníbal Martín,

enfermo desde hace cuatro años que forma parte de la

Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA),

que lleva 33 años apoyando a los enfermos y facilitando los

servicios que no les presta la sanidad pública. Así se presentan.

Hablan de "una enfermedad cruel en la que los músculos se

Vivir con ELA: "Es jodido, porque te deja ver lo que tú sufres y lo que... about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.epe.es%2Fes%2Fsanidad...
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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 dos a cinco años. Este miércoles 21 de junio

es el Día Mundial de la ELA una enfermedad que se diagnostica al año a 100 valencianos y que la

padecen en la comunidad más de 330 personas las cuales se enfrentan a ella día a día con esperanza,

lucha y alma.  Los datos de la Comunidad Valenciana por provincias son:

Casos

nuevos al

año

Personas en Com.

Valenciana que

padecen ELA

Alicante 37 125

Castelló

n
11 38

Valencia 49 169

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”,
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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 tan cruel.
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Dona tu voz para los más de 700
nuevos enfermos de ELA anuales

El Semanal de La Mancha

4–5 minutos

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 que deja,

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 los Sistemas 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 de

humanizar y dignificar a los pacientes que pierden la capacidad
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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,
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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

voces Joseba Ezkurdia, jugador profesional de pelota vasca; la

cantante y compositora Maren; Diego Soliveres, fundador de la

marca de zapatillas Timpers; la actriz 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 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

comunicación de 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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Unzué: "Es imposible una vida digna
para los enfermos de ELA por la falta
de ayudas"

Newsroom Infobae

4–5 minutos

Barcelona, 20 jun. El exportero y enfermo de Esclerosis Lateral

Amiotrófica (ELA), Juan Carlos Unzué, ha alertado 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 pacientes, ha dicho, deciden pedir la

eutanasia para dejar de "arruinar a la familia".

Incurable y mortal, la ELA es una enfermedad

neurodegenerativa que afecta a unas 3.000 personas en

España y anualmente se diagnostican unos 900 nuevos casos,

según estimaciones de la Sociedad Española de Neurología

(SEN).

En la víspera del Día Mundial de la ELA, Unzué ha

protagonizado un acto en el que ha conversado con su doctor,

el coordinador de la Unidad Funcional de ELA del Hospital de

Sant Pau, Ricardo Rojas, y la directora de la Fundación

Catalana de ELA Miquel Valls, Esther Sallés.

En el acto, celebrado en el Recinto Modernista de Sant Pau,

Unzué ha criticado "la falta de humanidad" de los políticos que

no han culminado la Ley ELA, que debía asegurar ayudas
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La Rioja diagnostica cada año seis nuevos casos de ELA https://nuevecuatrouno.com/2023/06/20/ela-rioja-cada-ano-diagnostic...
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