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Cada año se
diagnostican 45 nuevos
casos de ELA en
Castilla y León
21 junio 2023

La Asociación Española de Esclerosis
Lateral Amiotrófica quiere impulsar una
nueva Ley de la ELA, con el apoyo de
todos los grupos parlamentarios,
partidos políticos y organizaciones y
que vea la luz lo antes posible

ELA: Esperanza, Lucha y Alma. Este
podría ser el significado de estras 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.
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Por desgracia, 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 a alrededor de 45
castellanoleoneses al año y que la
padecen en la Comunidad más de 150
personas, las cuales se enfrentan a ella
día a día con esperanza y luchando.

Los datos en Castilla y León por
provincias son: Ávila, con 3 casos nuevos
al año y un total de 10 personas que
padecen ELA; Burgos, con 7 casos
nuevos al año y un total de 23 personas
que padecen esta enfermedad; León, con
9 casos nuevos al año y 29 personas que
padecen ELA; Palencia, con 3 nuevos
casos de ELA y 10 personas que padecen
ELA; Salamanca, con 6 casos nuevos al
año y 21 personas que padecen ELA;
Segovia, con 3 casos nuevos al año y 10
personas que padecen ELA; Soria, con 2
casos nuevos al año y 6 personas que
padecen ELA; Valladolid, con 10 casos
nuevos al año y 34 personas que padecen
de ELA y Zamora, con 3 casos nuevos al
año y 11 personas que padecen ELA.

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
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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.

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.

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. Cada año
900 personas son diagnosticadas de
Esclerosis Lateral Amiotrófica pero unas
900 fallecen a causa de esta patología.

Esta noche, en nuestro programa
Escritorio Local podremos conocer más a
fondo esta enfermedad a partir de las
22:45 horas de la mano de ELACyL.
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que permiten retrasar de forma moderada la progresión de la enfermedad. Y, en este sentido, sabemos que el seguimiento de los pacientes en unidades

multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque se permite un buen control sintomático, la prevención de

posibles complicaciones graves y aplicación temprana de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por esa razón, desde la SEN llevamos años

insistiendo en la necesidad de creación de un mayor número de Unidades Especializadas», ha destacado el doctor.

Por ello, ha reivindicado la necesidad de que todos los hospitales de referencia «dispongan de una y que, al menos, exista una Unidad especializada por

cada millón de habitantes, porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y

facilita la investigación, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad».

A pesar de que en la última década se han producido avances significativos en cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y seguimiento de esta

enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigación.

«Respecto a hace unos años, ahora se puede diagnosticar antes, así como controlar y tratar mejor. Además, en la actualidad están en marcha varios

ensayos clínicos, algunos en fase 3, con diversos fármacos y terapias. Así que confiamos en que en los próximos años consigamos dar pasos aún más

importantes tanto en la atención médica como en el tratamiento de la ELA», ha concluido el experto.
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Cada año se diagnostican 40 nuevos casos de ELA
en Canarias, enfermedad que afecta en las islas a
alrededor de 150 personas
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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 marchaTranslate »
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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 a alrededor de 40 canarios al año y

que la padecen en las islas alrededor de 135 personas las cuales se enfrentan a ella día a día

con esperanza, lucha y alma.  Los datos de las Islas Canarias por provincias son:

Nuevos casos al año Personas que padecen

ELA

Las Palmas 22 73

Santa Cruz de Tenerife 21 76

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.

ELA (https://www.digitalfarocanarias.com/index.php/tag/ela/)
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Más de 718 enfermos de ELA
atendidos en la Comunidad, con
10.400 consultas médicas anuales en
los principales hospitales

Madrid contará con el primer centro público residencial del mundo dedicado exclusivamente a
pacientes con ELA

21/6/2023 - 09:29

Madrid contará con el primer centro público residencial del mundo dedicado exclusivamente a
pacientes con ELA

MADRID, 21 (EUROPA PRESS)

La Comunidad de Madrid presta atención hospitalaria a 718 personas con Esclerosis Lateral
Amiotrófica (ELA) en la región, que concentra el mayor porcentaje de atenciones a esta enfermedad en
los centros Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario Gregorio Marañón, Hospital
Universitario 12 de Octubre y Hospital Clínico San Carlos.

Además, estos centros hospitalarios han llevado a cabo 10.414 consultas médicas y 8.583 de
Enfermería durante el año 2021, el último con datos oficiales facilitados por el Gobierno regional
coincidiendo con el Día Mundial de la ELA que se conmemora este miércoles.
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La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso central,
que afecta a las neuronas que controlan el movimiento de la musculatura voluntaria. La afectación se
produce a distintos niveles: corteza cerebral, el tronco del encéfalo y la médula espinal. La
consecuencia es una debilidad muscular que avanza hasta la parálisis, afectando a distintas regiones
del cuerpo de forma progresiva.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año en España unas 700 personas
comienzan a desarrollar los síntomas de esta enfermedad. Desde el inicio de la enfermedad, la mitad
de las personas que padecen ELA fallecen en menos de tres años, un 80% en menos de 5 años, y la
mayoría (el 95%) en menos de 10 años. Esta alta mortalidad hace que en la actualidad solo unas
3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en España, a pesar de ser la tercera enfermedad
neurodegenerativa más común, tras el Alzheimer y el Parkinson.

Las causas que producen esta enfermedad aún se desconocen. Aunque un pequeño porcentaje de los
casos de ELA tienen un origen familiar (entre un 5 y un 10% de los casos), en la gran mayoría de los
casos se presupone un origen multifactorial, sin que todos los factores de riesgo hayan sido
completamente aclarados.

Clínicamente la ELA se caracteriza por debilidad muscular que progresa hasta parálisis afectando a la
capacidad de moverse de forma autónoma, a la comunicación oral, la deglución y la respiración,
aunque se mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los músculos de los ojos. Las personas
afectadas precisan, de forma progresiva, de mayor ayuda hasta llegar a la dependencia completa.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la ELA, aunque sí que se puedan atajar
algunos de los síntomas acompañantes como los calambres y la espasticidad, entre otros. Puesto que el
único tratamiento farmacológico aprobado para esta enfermedad tiene un efecto relativamente
discreto, la ELA genera muchísima discapacidad.

De esta forma, para la adecuada atención a las personas afectadas es necesario hacer un abordaje
integral por parte de un equipo multidisciplinar que vaya desde el control de la sintomatología,
nutrición, soporte respiratorio, al apoyo psicológico y social en el entorno del paciente y sus
cuidadores.

PRIMER CENTRO EN LA COMUNIDAD DE MADRID

En este marco, la presidenta de la Comunidad, Isabel Díaz Ayuso, anunció el pasado mes de febrero la
puesta en marcha del primer centro público residencial del mundo dedicado exclusivamente a
pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrófica.

Destinado a pacientes que sean mayores de 18 años y en cualquier fase de la enfermedad, está previsto
que este centro se ponga en marcha a lo largo de la presente legislatura. Un espacio monográfico de
referencia en el ámbito de la Comunidad de Madrid que estará ubicado en la antigua clínica de Puerta
de Hierro, en el barrio de Mirasierra de la capital, y tendrá unos 12.000 metros cuadrados.

Ofrecerá 50 plazas de asistencia integral en residencia tanto en régimen de internamiento como en el
de estancia temporal y otras 30 para ambulatorio. El coste estimado para su construcción y
equipamiento es de 20 millones de euros mientras que se estima que la inversión anual en recursos
humanos ascenderá a unos 5 millones de euros.

RETO SOLIDARIO EN BICICLETA

Coincidiendo con el Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), está previsto
que este miércoles finalice la tercera edición del reto solidario BiciclELA puesto en marcha por la
Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) con la llegada de sus cuatro
participantes a Santiago de Compostela.

En concreto, estos cuatro ciclistas solidarios --Alejandro Martínez, Roberto Gómez, Borja Jiménez e
Iván Hernández-- partieron el pasado lunes desde Madrid en bicicleta con el objetivo de recorrer los
más de 640 kilómetros que separan la capital y Santiago de Compostela para recaudar fondos para
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mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la ELA y sensibilizar a la sociedad sobre esta
enfermedad.

Bajo el lema 'Suma Tu Pedalada por la Vida', está previsto que lleguen hoy a la Plaza del Obradoiro.
Para ello, durante dos jornadas han debido de pedalear al menos 25 horas a una velocidad media de 27
km/h, lo que supone cerca de 115.500 pedaladas para concienciar a la sociedad de esta cruel
enfermedad que suma ya a más de 3.000 personas afectadas en España.

Grupo de información GENTE · el líder nacional en prensa semanal gratuita según PGD-OJD
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"La gente no sabe lo grave que es. Es una enfermedad mortal y tiene una esperanza de dos a cinco años de vida", explica la afectada

GRANADA ,SOCIEDAD

La ELA, una enfermedad latente y sin tregua
que lucha contra su invisibilidad
"La gente no sabe lo grave que es esta enfermedad mortal que tiene una esperanza de dos a cinco años de vida", explica
una afectada granadina

María Hitos, afectada por la ELA, en su domicilio con sus dos hijos, Estela y José | Foto y vídeo: Javi Gea

21/06/2023 06:00 Yamila Tolosa Long  0

La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), es una enfermedad invisibilizada pero latente, que en España padecen actualmente entre 4.000 y

4.500 personas, según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN). Cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos en el

país, siendo una de las principales causas de discapacidad en la población española, según la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y

Dependencia. A esto se le suma que es la patología que tiene un coste sociosanitario mayor, junto con todo el desconocimiento que

la rodea, ya que en el 90% de los casos las causas de la enfermedad son aún desconocidas, según la SEN.

Con motivo de la celebración del Día Mundial de la Lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), que se conmemora el 21 de

junio, GranadaDigital ha contactado con María Hitos, una afectada por la terrible enfermedad, junto con cargos directivos de la Asociación
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Granadina de Afectados de Esclerosis Lateral Amiotrófica (AGRAELA). Todo ello para conocer más de cerca este mal que ha sido

injustamente considerado como minoritario.

"Una luz que ya no vuelve": la historia de María Hitos

"Un médico cirujano al que fui para que me mirara la mano antes del diagnóstico, me dijo que esto era como la luz, cuando se va la luz

por mucho que le des al interruptor, la luz ya no vuelve". Estas fueron las palabras que le dijeron a María Hitos, ambiguas y

desoladoras, tiempo antes de que le dieran su diagnóstico final: padecía ELA.

Anteriormente ama de casa y volcada completamente a su familia, relata acompañada de sus hijos, Estela y José, como el 21 de

diciembre de 2021, "en unas fechas muy señaladas", detalla, su vida dio un cambio que ella jamás habría imaginado. "Antes de que me

diagnosticaran yo me caía muchísimo. Íbamos a andar por las mañanas, siempre me caía y ponía las manos para frenar el golpe.

Empecé a perder esta mano (la izquierda) y claro pensé que era de las caídas. Y yo digo bueno voy al médico, me la operan y ya está,

pero no. Al año o así, cuando me diagnosticaron la ELA, que yo no sabía lo que era, me quedé sin palabras", relata María.

Como ella misma cuenta, cuando recibió la noticia mil incógnitas aparecieron en su cabeza. "Cuando la neuróloga me dijo que tenía ELA,

me preguntó '¿Tiene alguna pregunta?'. Si lo llego a saber tiempo después, le habría preguntado mil cosas", destaca. Y es que la falta de

investigación que hay en torno a la enfermedad, hace que sus afectados y familias, así como los más allegados, no sepan como

afrontarla de la manera adecuada. María explica que mucha gente le pregunta qué tiene cuando la ven, y cuando ella responde 'ELA',

todos dicen '¿Y eso qué es?'. "La gente no sabe lo grave que es. Que es una enfermedad mortal y que tiene una esperanza de dos

a cinco años de vida", explica.

PUBLICIDAD
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"El Gobierno nos tiene olvidados", añade. Relata como los únicos que se han preocupado por ella son los médicos del Parque

Tecnológico de la Salud (PTS) y AGRAELA, pero fuera de eso, se queja de que las ayudas son muy pocas. "El botón rojo, que pagas

un poquillo y te lo dan, y poco más, no hay ayudas. Es una enfermedad que se necesita mucho dinero y gente para cuidar también,

porque yo todavía más o menos puedo respirar y hablar, pero cuando llegue ese momento imagínate. Tienes que tener 24 horas a

alguien que te cuide, porque sino te puedes ahogar", cuenta con preocupación.

Tomándose dos medicamentos por la mañana y uno por la noche, María continúa su lucha por retrasar lo inevitable: la pérdida del habla

y los problemas de respiración. Aun así, con una sonrisa eterna, pide fervientemente la visibilización e investigación de la ELA y a

todos aquellos pacientes, los invita a "vivir el día a día y no pensar en ningún futuro ni en ningún pasado, solo en el día a día".

"Lo que peor llevo es la movilidad. Yo pensaba que iba a tardar más en quedarme tan mal, pero bueno, todavía voy a la peluquería.

Aunque me tengan que levantar mi marido, mi hijo o las niñas que hay allí, me levantan y me peinan. No sé hasta cuándo, pero por lo

menos ahora aún puedo ir", explica. Además de estas pequeñas cosas, María, emocionada, cuenta como su principal apoyo ha sido su

marido, su hijos y su familia. "Pero sobre todo él, que es el que me aguanta las 24 horas del día", añade con un brillo vital en sus ojos. El

brillo de una mujer luchadora que hoy actúa como conexión entre el pasado y el futuro. Por un lado, representante de todos aquellos a

los que la ELA les ha quitado la voz. Por otro, detonante para continuar la lucha contra la invisibilidad de la enfermedad y así esperar

mejorar las condiciones de vida de todos los afectados del futuro.

AGRAELA, la asociación que 'muere por vivir'

'Muero por vivir' era el lema de Jorge Abarca, miembro fundador de la Asociación Granadina de Afectados de Esclerosis Lateral

Amiotrófica (AGRAELA), el cual fue arrebatado a su familia por la enfermedad en 2020. Su filosofía de vida era la de "hay que tener

esperanza, porque la cura de la ELA algún día va a llegar", según cuenta María Isabel Irías, tesorera de la asociación y mujer de

Abarca, la cual predica este modo de vida y lo defiende a través de AGRAELA junto al hermano de su marido y presidente, Miguel Ángel.

Sin embargo, para que llegue dicha cura, primero se debe invertir e investigar en la enfermedad, a través de la proclamación de la Ley

ELA, hecho que piden desde el núcleo de la asociación.
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"En comparación con otras enfermedades neurodegenerativas la ELA es más desconocida. Pero gracias, bueno, gracias entre comillas a

que hay gente muy famosa que han diagnosticado con ELA, como Juan Carlos Unzué o Miguel Ángel González Suárez, a través de las

redes sociales y algunos eventos que hacen importantes pues se está dando más visibilidad a esta terrible enfermedad", apunta el

presidente.

Y es que, en gran parte de los casos son los mismos afectados, si tienen cierta presencia mediática, los que se preocupan por los no tan

reconocidos pacientes de ELA. Esto, es un problema que recogen desde la asociación. "Hubo una proposición de ley que se aprobó en el

parlamento por mayoría absoluta de todos los grupos, hace un año. Y el gobierno que hemos tenido hasta ahora ha estado dando largas

y no han podido tenerla en consideración. Y ahora, con la disolución de las cortes, ese proyecto está en un cajón desastre. Por lo

menos que sirva como iniciativa de una nueva proposición de ley, para que los afectados de ELA tengan una calidad de vida digna",

reivindica Miguel Ángel.

Desde la asociación, integrada por 93 socios, de los cuales 24 son afectados, piden fervientemente la aprobación de esta ley. "Ahora

mismo lo que todos los pacientes quieren y necesitan es que se apruebe de una vez la Ley ELA, porque es la única manera de

que esta gente pueda tener una vida digna, no solo una muerte digna, que es de lo único que se preocupan. Y de que sus familias

puedan tener una vida digna también, porque esta enfermedad acaba con la economía de las familias. Necesitan tener una persona al

lado todo el tiempo y mucha gente no se lo puede permitir", destaca María Isabel.

Ella misma, también explica como el proceso, desde que diagnostican a un familiar, en su caso a su marido, "es un proceso durísimo

porque cuando te dicen que tienes ELA, te están dando una sentencia de muerte porque no tiene cura, al menos ahora", relata. Es por

ello que además de la aprobación de la ley, piden que se realicen más investigaciones en torno a esta enfermedad que "consideran

minoritaria aunque no lo es, porque hay unos 4.000 diagnosticados cada año, pero al mismo tiempo mueren unos 4.000, entonces

parece que hay pocos pero en realidad hay muchísimos y cada vez más", explica la tesorera de la asociación.

Estos datos, cuanto menos preocupantes, dichos de esta manera pueden parecer lejanos y sin una repercusión directa. Pero si se conoce

la historia de María Hitos, de Jorge Abarca y de todos aquellos afectados por esta enfermedad, que llega sin avisar y se queda para

siempre, se llega a comprender que es un problema real que no puede caer en saco roto. El Día Mundial de la Lucha contra la Esclerosis

Lateral Amiotrófica (ELA) sirve de excusa para recordar que esta es una enfermedad existente que se lleva a la larga casi todas las vidas,

por no decir todas, la de sus afectados. Sin embargo, todos los días aparecen nuevos casos y más incertidumbres en distintas familias del

país, por lo que incluso aunque haya un día especial, no hay que olvidar que todos los días hay personas luchando por retrasar las

consecuencias de la ELA y que, pudiendo buscar soluciones para hacer sus vidas más llevaderas, muchas veces no se consigue.

ETIQUETAS Afectados, asociación, ELA, enfermedad, Granada, Investigación, Ley, Sociedad
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La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a las neuronas responsables del control de los
músculos voluntarios y, según datos de la Sociedad Española de Neurología
(SEN), cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos en España. Hoy, 21 de
junio, es el Día Internacional de la ELA.
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“La ELA 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, es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja,
estimada entre los 3-5 años desde el diagnostico, aunque en un 20% de los casos
se sobreviva más de 5 años y un 10% más de 10”, explica Dr. Francisco Javier
Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología.

Debido a que la esperanza de vida en los pacientes de ELA es tan baja, aunque en
España sea la tercera enfermedad neurodegenerativa más común -tras el
Alzheimer y el Parkinson-, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 españoles
conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en más
del 50% de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas que aún se
encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que hace que el impacto
sociosanitario de esta enfermedad sea aún mayor. La SEN estima en más de
50.000 euros anuales el coste sociosanitario por paciente, muy superior al de
otras enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer o el Parkinson.

“La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69 años aunque se
pueden dar casos en todos los rangos de edad, también incluso -pero con menor
incidencia- en la infancia o en la adolescencia”, comenta el Dr. Francisco Javier
Rodríguez de Rivera. “Cuando la enfermedad debuta de forma
temprana, generalmente se debe a las formas hereditarias de la
enfermedad y ya se han logrado identificar varios genes implicados. En
todo caso, las formas ‘familiares’ solo suponen entre un 5 y un 10% de los casos.
Por lo que aproximadamente el 90% de los casos son ‘esporádicos’ y todavía se
desconocen las causas detrás del origen de la enfermedad”.

Las manifestaciones clínicas de la ELA son muy variables: la enfermedad no se
manifiesta de igual forma en todos los pacientes. La enfermedad puede iniciarse
en los músculos que controlan el habla, la deglución, la respiración o en los
músculos de las extremidades, por lo que los síntomas de inicio más frecuentes
son la debilidad muscular y la disminución de la masa muscular en las
extremidades y hasta un tercio de los pacientes acude por primera vez a la
consulta por tener dificultades para hablar o para tragar. Con el tiempo, la ELA
evolucionará generando parálisis muscular y produciendo en las personas que la
padecen la incapacidad de moverse, respirar y hablar.

Según la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA es
una las principales causas de discapacidad en la población española, y no solo por
la grave afectación muscular que provoca, sino también por otra serie de
comorbilidades que lleva asociada: hasta en más de un 50% de los casos los
pacientes muestran problemas neuropsicológicos y/o rasgos de disfunción

ELA, la tercera enfermedad neurodegenerativa después del Alzheimer... https://hechosdehoy.com/ela-la-tercera-enfermedad-neurodegenerativ...

2 de 8 21/06/2023, 15:01



disejecutiva porque, a pesar que la gran mayoría de los pacientes conservan su
capacidad intelectual, más del 35% de los casos se detectan signos de deterioro
cognitivo y en un 5-10% se presenta una demencia asociada, generalmente una
demencia frontotemporal.

“La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un tratamiento curativo.
Actualmente su manejo se centra en aplicar terapias multidisciplinares que
permiten retrasar de forma moderada la progresión de la enfermedad. Y, en este
sentido, sabemos que el seguimiento de los pacientes en unidades
multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y supervivencia de los
pacientes, porque se permite un buen control sintomático, la prevención de
posibles complicaciones graves y aplicación temprana de medidas de soporte
ventilatorio o nutritivo. Por esa razón, desde la SEN se lleva años insistiendo en la
necesidad de creación de mayor número de Unidades
Especializadas”, destaca el Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera. “Creemos
necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de una y que, al menos,
exista una Unidad especializada por cada millón de habitantes, porque no solo se
ha constatado que es la mejor forma de tratar adecuadamente a estas personas,
sino que también ayuda y facilita la investigación, tan necesaria cuando hablamos
de esta enfermedad”.

Y es que, a pesar de que en la última década se han producido avances
significativos en cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y seguimiento de
esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en
investigación. “Respecto a hace unos años, ahora se puede diagnosticar antes, así
como controlar y tratar mejor. Además, en la actualidad están en marcha varios
ensayos clínicos, algunos en fase 3, con diversos fármacos y terapias. Así que
confiamos en que en los próximos años consigamos dar pasos aún más
importantes tanto en la atención médica como en el tratamiento de la
ELA”, concluye el Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera.
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Feijóo se compromete a blindar por ley la ayuda para que
los afectados por ELA tengan la mejor calidad de vida
posible
21 Jun 2023 por REDACCIÓN IRISPRESS

El líder del Partido Popular, Alberto Núñez Feijóo, se ha comprometido a blindar por ley la ayuda para que los afectados por Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) tengan

la mejor calidad de vida posible. Además, ha asegurado que si gana las elecciones generales del 23 de julio crearán un Centro Nacional de Investigación.

Así se ha pronunciado Feijóo en el Día Mundial de Lucha contra la ELA, una enfermedad degenerativa del sistema nervioso central, que afecta a las neuronas que

controlan el movimiento de la musculatura voluntaria. La afectación se produce a distintos niveles: corteza cerebral, el tronco del encéfalo y la médula espinal. La

consecuencia es una debilidad muscular que avanza hasta la parálisis, afectando a distintas regiones del cuerpo de forma progresiva.

A un mes para las elecciones generales, Feijóo ha indicado que se reafirma en su «compromiso de blindar por ley la ayuda para que los afectados por la ELA y sus familias

tengan la mejor calidad de vida posible».

Crear un centro nacional de investigación

En este punto, el jefe de la oposición ha prometido crear un Centro Nacional de Investigación y la Declaración de la dependencia con el diagnóstico para agilizar las
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prestaciones, según ha anunciado en un mensaje en su cuenta oficial de Twitter, que ha recogido Europa Press.

El 3 de diciembre de 2021, el grupo de Ciudadanos registró una proposición de Ley para garantizar el derecho a una vida digna de las

personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), pero el Congreso tuvo más de un año bloqueada esa ley del partido naranja, que la Mesa fue prorrogando hasta la

disolución.

En concreto, el Congreso tomó en consideración en 2022 esa ley de CS, pero su tramitación se bloqueó ya que la Mesa fue prorrogando más de 40 veces los plazos en

enmiendas, prórrogas que en ocasiones pidió o apoyó el Grupo Popular.

El pasado mes de marzo, el Consorcio Nacional de Entidades de ELA (ConELA), que agrupa a 15 entidades de España y representa a la mayoría de las personas enfermas

de ELA y sus familiares directos, registraron un escrito en el Congreso mediante el que piden acelerar el trámite de la proposición de Ley para garantizar el derecho a una

vida digna de las personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica, actualmente paralizado.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la Ela 

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año en España unas 700 personas comienzan a desarrollar los síntomas de esta enfermedad. Desde el

inicio de la enfermedad, la mitad de las personas que padecen ELA fallecen en menos de tres años, un 80% en menos de 5 años, y la mayoría (el 95%) en menos de 10

años. Esta alta mortalidad hace que en la actualidad solo unas 3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en España, a pesar de ser la tercera enfermedad

neurodegenerativa más común, tras el Alzheimer y el Parkinson.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la ELA, aunque sí que se puedan atajar algunos de los síntomas acompañantes como los calambres y la espasticidad,

entre otros. Puesto que el único tratamiento farmacológico aprobado para esta enfermedad tiene un efecto relativamente discreto, la ELA genera muchísima discapacidad.
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afectados, Alberto Núñez Feijóo, calidad de vida, Ela, ley
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Entre 4.000 y 4.500 personas
padecen actualmente ELA en España

admin@-@nmad

5–6 minutos

Foto: Steve Buissinne

La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad

neurodegenerativa que afecta a las neuronas responsables del

control de los músculos voluntarios y, según datos de la

Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año se

diagnostican unos 900 nuevos casos en España. Mañana, 21

de junio, es el Día Internacional de la ELA.

“La ELA 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
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afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto

período de tiempo. Además, es una enfermedad con una

esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 años desde

el diagnostico, aunque en un 20% de los casos se sobreviva

más de 5 años y un 10% más de 10”, explica Dr. Francisco

Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio

de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española

de Neurología.

Debido a que la esperanza de vida en los pacientes de ELA es

tan baja, aunque en España sea la tercera enfermedad

neurodegenerativa más común -tras el Alzheimer y el

Parkinson-, la SEN calcula que unos 4.000- 4.500 españoles

conviven actualmente con esta enfermedad.

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades

neurodegenerativas, en más del 50% de los casos la

enfermedad comienza a debutar en personas que aún se

encuentran en edad laboral, plenamente productivas, lo que

hace que el impacto sociosanitario de esta enfermedad sea aún

mayor. La SEN estima en más de 50.000 euros anuales el coste

sociosanitario por paciente, muy superior al de otras

enfermedades neurodegenerativas como el Alzheimer o el

Parkinson.

“La edad media de inicio de la ELA se encuentra entre los 60-69

años aunque se pueden dar casos en todos los rangos de edad,

también incluso -pero con menor incidencia- en la infancia o en

la adolescencia”, comenta el Dr. Francisco Javier Rodríguez de

Rivera. “Cuando la enfermedad debuta de forma temprana,

generalmente se debe a las formas hereditarias de la

enfermedad y ya se han logrado identificar varios genes

implicados. En todo caso, las formas ‘familiares’ solo suponen

entre un 5 y un 10% de los casos. Por lo que aproximadamente
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el 90% de los casos son ‘esporádicos’ y todavía se desconocen

las causas detrás del origen de la enfermedad”.

Las manifestaciones clínicas de la ELA son muy variables: la

enfermedad no se manifiesta de igual forma en todos los

pacientes. La enfermedad puede iniciarse en los músculos que

controlan el habla, la deglución, la respiración o en los

músculos de las extremidades, por lo que los síntomas de inicio

más frecuentes son la debilidad muscular y la disminución de la

masa muscular en las extremidades y hasta un tercio de los

pacientes acude por primera vez a la consulta por tener

dificultades para hablar o para tragar. Con el tiempo, la ELA

evolucionará generando parálisis muscular y produciendo en las

personas que la padecen la incapacidad de moverse, respirar y

hablar.

Según la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y

Dependencia, la ELA es una las principales causas de

discapacidad en la población española, y no solo por la grave

afectación muscular que provoca, sino también por otra serie de

comorbilidades que lleva asociada: hasta en más de un 50% de

los casos los pacientes muestran problemas neuropsicológicos

y/o rasgos de disfunción disejecutiva porque, a pesar que la

gran mayoría de los pacientes conservan su capacidad

intelectual, más del 35% de los casos se detectan signos de

deterioro cognitivo y en un 5-10% se presenta una demencia

asociada, generalmente una demencia frontotemporal.

“La ELA es una enfermedad grave para la que no existe un

tratamiento curativo. Actualmente su manejo se centra en

aplicar terapias multidisciplinares que permiten retrasar de

forma moderada la progresión de la enfermedad. Y, en este

sentido, sabemos que el seguimiento de los pacientes en

unidades multidisciplinares logra mejorar la calidad de vida y
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supervivencia de los pacientes, porque se permite un buen

control sintomático, la prevención de posibles complicaciones

graves y aplicación temprana de medidas de soporte

ventilatorio o nutritivo. Por esa razón, desde la SEN llevamos

años insistiendo en la necesidad de creación de un mayor

número de Unidades Especializadas”, destaca el Dr. Francisco

Javier Rodríguez de Rivera. “Creemos necesario que todos los

hospitales de referencia dispongan de una y que, al menos,

exista una Unidad especializada por cada millón de habitantes,

porque no solo se ha constatado que es la mejor forma de tratar

adecuadamente a estas personas, sino que también ayuda y

facilita la investigación, tan necesaria cuando hablamos de esta

enfermedad”.

Y es que, a pesar de que en la última década se han producido

avances significativos en cuanto al diagnóstico, tratamiento,

predicción y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue

requiriendo de enormes esfuerzos en investigación. “Respecto

a hace unos años, ahora se puede diagnosticar antes, así como

controlar y tratar mejor. Además, en la actualidad están en

marcha varios ensayos clínicos, algunos en fase 3, con diversos

fármacos y terapias. Así que confiamos en que en los próximos

años consigamos dar pasos aún más importantes tanto en la

atención médica como en el tratamiento de la ELA”, concluye el

Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera.
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Paciente en silla de ruedas. Foto: adELA.
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Los enfermos de ELA necesitan
más unidades especializadas

21Como cada 21 de junio, se celebra el

Día Mundial de la Esclerosis Lateral

Amiotrófica, ELA, y un año más los

pacientes siguen reclamando más apoyo y

ayudas a la administración, y la creación

de más unidades especializadas en la

enfermedad.

Entre esas necesidades que reclaman tanto enfermos como

familiares están las unidades especializadas en esta patología que

es una de las principales causas de discapacidad en la población

española, según la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y

Dependencia. Además, como nos recuerdan los expertos de la

Sociedad Española de Neurología, SEN, la Esclerosis Lateral

Amiotrófica es la tercera enfermedad neurodegenerativa más

Por REDACCIÓN SENIOR 50  - 21/06/2023
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común, tras el Alzheimer y el Parkinson, aunque tiene un coste

sanitario mayor que ellas. No obstante, la SEN estima que en

nuestro país entre 4.000 y 4.500 personas conviven a diario con la

enfermedad. Un país donde se produce un nuevo diagnósito cada

10 horas, según afirman desde la Asociación Española de Esclerosis

Lateral Amiotrófica, adELA.

La Esclerosis Lateral Amiotrófica, ELA, es una enfermedad del

sistema nervioso central, caracterizada por una degeneración

progresiva de las neuronas motoras en la corteza cerebral, tronco

del encéfalo y médula espinal. La consecuencia es una debilidad

muscular que puede avanzar hasta la parálisis, extendiéndose de

unas regiones corporales a otras. Amenaza la autonomía motora, la

comunicación oral, la deglución y la respiración, aunque se

mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los músculos de los

ojos. El paciente necesita cada vez más ayuda para realizar las

actividades de la vida diaria, volviéndose más dependiente.

Según el Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades

Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodríguez, la edad

media de inicio de la ELA oscila entre los 60 y los 69 años de

edad, «aunque se pueden dar casos en todos los rangos de edad,

incluso en la infancia y en la adolescencia», afirma el doctor.

Asegura, también, que hoy por hoy se trata de una enfermedad

grave para la que no existe un tratamiento curativo y cuyo manejo

se centra en aplicar terapias multidisciplinares que permiten

retrasar su progresión.

De ahí que, como afirma el doctor, desde la SEN insisten en la

necesidad de «crear un mayor número de unidades

especializadas, de manera que todos los hospitales de referencia

dispongan de una, porque no solo se ha constatado que es la mejor

forma de tratar adecuadamente a estas personas, sino que también

ayuda y facilita la investigación, tan necesaria cuando hablamos

de esta enfermedad».
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Las necesidades crecen

A medida que va desarrollándose la enfermedad, las necesidades de

los enfermos también avanzan, también crecen. Como aseguran

desde adELA, solo durante el año pasado la Asociación ha atendido

a 687 enfermos impartiendo 33.131 sesiones de fisioterapia,

logopedia, psicología, cuidadores, asesorías sobre dependencia y

discpacidad, y ha aportado 1.500 productos de apoyo, facilitando

los servicios que no presta la Sanidad Pública.

A medida que la enfermedad va desarrollándose, las necesidades de

los pacientes son  mayores, requieren una atención y vigilancia 24

horas al día. Se trata de enfermos que necesitan cada vez más

productos de apoyo, más ayudas técnicas y más programas

asistenciales. Necesidades que, como afirman desde adELA, deben

costearse ellos mismo, por lo que el gasto es tan elevado que

aproximadamente el 94 % de las familias no pueden costearse los
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tratamientos necesarios para asegurar una calidad de vida digna del

enfermo. La presidenta de la Asociación, Adriana Guevara,

reconoce que 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».

Guevara recuerda que el diagnóstico de esta enfermedad suele

afectar a toda la familia que es quien asume el cuidado del enfermo

que cada vez requiere más ayuda. «Incluso muchos no pueden

acceder a tratamientos invasivos por carecer de familiares o

cuidadores que mantengan esa atención las 24 horas. Y, por otro

lado, adELA, celebra el anuncio que se ha hecho desde la

Comunidad de Madrid, sobre la puesta en marcha de la primera

residencia integral para enfermos de ELA. Un centro que

constará de 80 plazas, 40 en régimen interno y 30 ambulatorias

como Centro de Día.

Una lucha de todos

Juan Carlos Unzué es el protagonista de El último equipo de

Juancar, una película en la que conocemos cómo ha sido y cuál es el

impacto de la enfermedad en su vida. Una noticia que conocimos el

18 de junio de 2020 cuando él mismo convocó una rueda de prensa

para anunciar que sufría ELA.
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Noticias | Comunidades Madrid

Más de 718 enfermos de ELA atendidos en la
Comunidad, con 10.400 consultas médicas anuales en
los principales hospitales
Madrid contará con el primer centro público residencial del mundo
dedicado exclusivamente a pacientes con ELA

Rehabilitación ambulatorioa de un paciente con ELA | FUNDACIÓN ESCLEROSIS MÚLTIPLE MADRID (FEMM)

Europa PressMadrid21/06/23 9:29
La Comunidad de Madrid presta atención hospitalaria a 718 personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) en la región, que
concentra el mayor porcentaje de atenciones a esta enfermedad en los centros Hospital Universitario La Paz, Hospital Universitario
Gregorio Marañón, Hospital Universitario 12 de Octubre y Hospital Clínico San Carlos.

Además, estos centros hospitalarios han llevado a cabo 10.414 consultas médicas y 8.583 de Enfermería durante el año 2021, el último
con datos oficiales facilitados por el Gobierno regional coincidiendo con el Día Mundial de la ELA que se conmemora este miércoles.

La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad degenerativa del sistema nervioso central, que afecta a las neuronas que
controlan el movimiento de la musculatura voluntaria. La afectación se produce a distintos niveles: corteza cerebral, el tronco del
encéfalo y la médula espinal. La consecuencia es una debilidad muscular que avanza hasta la parálisis, afectando a distintas regiones del
cuerpo de forma progresiva.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año en España unas 700 personas comienzan a desarrollar los síntomas
de esta enfermedad. Desde el inicio de la enfermedad, la mitad de las personas que padecen ELA fallecen en menos de tres años, un
80% en menos de 5 años, y la mayoría (el 95%) en menos de 10 años. Esta alta mortalidad hace que en la actualidad solo unas
3.000-4.000 personas padezcan la enfermedad en España, a pesar de ser la tercera enfermedad neurodegenerativa más común, tras el
Alzheimer y el Parkinson.

Las causas que producen esta enfermedad aún se desconocen. Aunque un pequeño porcentaje de los casos de ELA tienen un origen
familiar (entre un 5 y un 10% de los casos), en la gran mayoría de los casos se presupone un origen multifactorial, sin que todos los
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factores de riesgo hayan sido completamente aclarados.

Clínicamente la ELA se caracteriza por debilidad muscular que progresa hasta parálisis afectando a la capacidad de moverse de forma
autónoma, a la comunicación oral, la deglución y la respiración, aunque se mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los músculos
de los ojos. Las personas afectadas precisan, de forma progresiva, de mayor ayuda hasta llegar a la dependencia completa.

En la actualidad no existen tratamientos curativos para la ELA, aunque sí que se puedan atajar algunos de los síntomas acompañantes
como los calambres y la espasticidad, entre otros. Puesto que el único tratamiento farmacológico aprobado para esta enfermedad tiene
un efecto relativamente discreto, la ELA genera muchísima discapacidad.

De esta forma, para la adecuada atención a las personas afectadas es necesario hacer un abordaje integral por parte de un equipo
multidisciplinar que vaya desde el control de la sintomatología, nutrición, soporte respiratorio, al apoyo psicológico y social en el
entorno del paciente y sus cuidadores.

Primer centro en la comunidad de madrid
En este marco, la presidenta de la Comunidad, Isabel Díaz Ayuso, anunció el pasado mes de febrero la puesta en marcha del primer
centro público residencial del mundo dedicado exclusivamente a pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrófica.

Destinado a pacientes que sean mayores de 18 años y en cualquier fase de la enfermedad, está previsto que este centro se ponga en
marcha a lo largo de la presente legislatura. Un espacio monográfico de referencia en el ámbito de la Comunidad de Madrid que estará
ubicado en la antigua clínica de Puerta de Hierro, en el barrio de Mirasierra de la capital, y tendrá unos 12.000 metros cuadrados.

Ofrecerá 50 plazas de asistencia integral en residencia tanto en régimen de internamiento como en el de estancia temporal y otras 30
para ambulatorio. El coste estimado para su construcción y equipamiento es de 20 millones de euros mientras que se estima que la
inversión anual en recursos humanos ascenderá a unos 5 millones de euros.

Reto solidario en bicicleta
Coincidiendo con el Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), está previsto que este miércoles finalice la tercera
edición del reto solidario BiciclELA puesto en marcha por la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) con la llegada
de sus cuatro participantes a Santiago de Compostela.

En concreto, estos cuatro ciclistas solidarios --Alejandro Martínez, Roberto Gómez, Borja Jiménez e Iván Hernández-- partieron el
pasado lunes desde Madrid en bicicleta con el objetivo de recorrer los más de 640 kilómetros que separan la capital y Santiago de
Compostela para recaudar fondos para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la ELA y sensibilizar a la sociedad sobre
esta enfermedad.

Bajo el lema 'Suma Tu Pedalada por la Vida', está previsto que lleguen hoy a la Plaza del Obradoiro. Para ello, durante dos jornadas han
debido de pedalear al menos 25 horas a una velocidad media de 27 km/h, lo que supone cerca de 115.500 pedaladas para concienciar a
la sociedad de esta cruel enfermedad que suma ya a más de 3.000 personas afectadas en España.
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Noticias | Comunidades Zaragoza

Cada año se diagnostican 25 nuevos casos de ELA en
Aragón, enfermedad que afecta en la comunidad a
unas 85 personas

Este miércoles se celebra el Día Mundial contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica. | ADELA

Europa PressZaragoza21/06/23 10:44
Cada año se diagnostican 25 nuevos casos de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) en Aragón, enfermedad que afecta en la comunidad
autónoma a unas 85 personas. Esta patología no tiene cura y la esperanza media de vida de los afectados es de 2 a 5 años.

Esta enfermedad neurodegenerativa se caracteriza por una parálisis progresiva en la que el paciente va perdiendo toda la movilidad de
su cuerpo, mientras su mente se mantiene intacta. Este miércoles, 21 de junio, se celebra el Día Mundial contra la ELA.

Con este motivo, 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.

La ELA 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.

Por provincias, en Aragón, cada año se dan unos cuatro nuevos casos en Huesca, tres en Teruel y 18 en Zaragoza, donde la sufren 14,
nueve y 62 personas, respectivamente.

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.

Necesidades de los pacientes
La asociación ha explicado en una nota de prensa, que, 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 las 24 horas del día.
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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», ha manifestado la presidenta de la Asociación Española de Esclerosis Lateral
Amiotrófica (adELA), Adriana Guevara.

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-- por carecer de familiares o cuidadores que mantengan esa atención las veinticuatro horas del día.

Residencia para enfermos de ela
La asociación adELA ha recordado que hace unos meses celebró 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», ha planteado 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 que estas iniciativas se lleven a cabo lo antes posible ya que con la ELA no hay tiempo que perder y si cada
año 900 personas son diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotrófica, otras 900 fallecen a causa de esta patología tan cruel, han
apostillado desde la asociación.
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