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Cada año se diagnostican 40 nuevos
casos de ELA en Castilla – La Mancha

Por jorge

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 castellano manchegos al año y que la
padecen en Castilla – La Mancha más de 130 personas las cuales se enfrentan
a ella día a día con esperanza, lucha y alma.  Los datos de Castilla – La Mancha
por provincias son:

Casos nuevos al año Personas que padecen ELA
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Albacete 7 25

Ciudad Real 9 32

Cuenca 4 13

Guadalajara 5 17

Toledo 14 46

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. 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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EL FARO

Cada año se diagnostican 160 nuevos casos de ELA en Andalucía,

enfermedad que afecta en la comunidad a más de 550 personas

Un enfermo de ELA en silla de ruedas.

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
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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 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
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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 tan cruel.
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(https://www.pacientesenbuenasmanos.com/wp-content/uploads/2019/12/silla-de-

ruedas.jpg)

Redacción, 21-06-2023.- 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.

(https://www.pacientesenbuenasmanos.com)



“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 SEN.

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, según la SEN.

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.
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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 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.
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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
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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.

Sigue nuestras Noticias
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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.

Leer más: El PSOE-A ha decidido promover un diálogo entre Montero y
Bravo

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.
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Leer más: El ámbito de la pesca solicita al Gobierno futuro ventajas
tributarias, la eliminación del impuesto sobre el valor añadido y la
instauración del Ministerio del Mar

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.

Leer más: Escudero está seguro de que su sucesor hará un trabajo
excelente, ya que confía plenamente en la calidad de la cantera de la
que dispone

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
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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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Día Mundial de la Lucha
contra la Esclerosis Lateral
Amiotrófica (ELA) 2023
por Ana De Miguel Reinoso | Jun 21, 2023 | Sin categoría | 0 Comentarios

Hola Titánicos, la esclerosis lateral amiotrófica o ELA,

es una enfermedad de las neuronas en el cerebro, el

tronco cerebral  y  la  médula  espinal  que controlan el

movimiento de los músculos voluntarios.

¿Sabias  que  la  esclerosis  lateral  amiotrófica

(ELA)  es  la  tercera enfermedad

neurodegenerativa en incidencia tras la demencia y

la enfermedad de Parkinson.

La Sociedad Española de Neurología (SEN) estima que

cada día se diagnostican unos 3 nuevos casos de ELA,

más de 900 al año.

Actualmente el número de personas afectadas en

España puede superar las 3.000. Se estima que 1 de

cada 400 personas desarrollará ELA.

Su causa sigue siendo desconocida en la mayoría de los

casos, solo entre el 5 y el 10% de los casos de ELA se

debe a causas genéticas hereditarias.

info@somosdisca.es
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Los primeros síntomas de la enfermedad consisten en

la aparición de debilidad muscular, torpeza muscular o

atrofia muscular que se inicia en las extremidades o en

la región bulbar.

Estos síntomas son consecuencia de la afectación de

las  células  nerviosas  encargadas  de  controlar  los

músculos voluntarios (neuronas motoras)

¿CUALES SON LOS PRINCIPALES SÍNTOMAS
DE LA ELA?

Los signos y síntomas de la ELA varían mucho de una

persona a otra, según qué neuronas estén afectadas.

Algunos signos y síntomas son:

Dificultad para caminar o realizar actividades diarias

normales

Tropezones y caídas

Debilidad en las piernas, los pies o los tobillos

Debilidad o torpeza en las manos

Dificultad para hablar o problemas para tragar

Calambres  musculares  y  espasmos  en  brazos,

hombros y lengua

Llanto, risa o bostezos inapropiados

Cambios cognitivos y de comportamiento

La ELA con frecuencia comienza en las manos, los

pies o las extremidades y luego se extiende a otras

partes del cuerpo.
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A  medida  que  la  enfermedad  avanza  y  las  células

nerviosas  se  destruyen,  los  músculos  se  debilitan,

afectando finalmente a la masticación, la deglución, el

habla y la respiración.

Generalmente  no  hay  dolor  en  los  estadios

tempranos de la ELA, y el dolor es poco común en

los estadios avanzados. La ELA no suele afectar al

control de la vejiga, ni a los sentidos ni tampoco al

aparato sexual.

¿CUALES SON LAS PRINCIPALES CAUSAS DE
LA ELA?

La ELA afecta las células nerviosas que controlan los

movimientos  voluntarios  de  los  músculos,  como

caminar y hablar (neuronas motoras).

Las neuronas motoras de los pacientes con ELA se

deterioran gradualmente y luego mueran.

Debes saber  que las  neuronas  motoras  se  extienden

desde  el  cerebro  hasta  la  médula  espinal  y  los

Día Mundial de la Lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (E... https://somosdisca.es/dia-mundial-de-la-lucha-contra-la-esclerosis-late...

3 de 11 21/06/2023, 16:22



músculos de todo el cuerpo.

De  forma  que  cuando  las  neuronas  motoras  están

dañadas, dejan de enviar mensajes a los músculos, por

lo que los músculos no pueden funcionar.

La enfermedad de la ELA se hereda en el  5 % al

10 % de las personas. Se desconoce la causa en el

resto de las personas.

Los  investigadores  continúan  estudiando  las  posibles

causas de la ELA. La mayoría de las teorías se centran

en  una  interacción  compleja  entre  los  factores

genéticos y ambientales.

¿CUALES SON LOS FACTORES DE RIESGO?

Estos son algunos de los factores de riesgo establecidos

para la esclerosis lateral amiotrófica:
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Factor  hereditario:  Entre  el  5  y  el  10  % de  las

personas  con  esclerosis  lateral  amiotrófica  la

heredaron (esclerosis lateral amiotrófica familiar). 

La edad: El riesgo de padecer ELA aumenta con la

edad, y es más común entre los 40 y  los 60 años.

Sexo:  Antes  de  los  65  años,  la  esclerosis  lateral

amiotrófica es un poco más común en hombres que

en  mujeres.  Esta  diferencia  de  sexo  desaparece

después de los 70 años.

La genética: Algunos estudios que examinan todo el

genoma humano encontraron muchas similitudes en

las  variaciones  genéticas  de  las  personas  con  ELA

familiar  y  algunas  personas  con  esclerosis  lateral

amiotrófica no hereditaria. 

Los  siguientes  factores  ambientales  podrían

desencadenar la esclerosis lateral amiotrófica.

Tabaquismo

Exposición a toxinas ambientales. 

Servicio militar.
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¿CUALES  SON  LAS  POSIBLES
COMPLICACIONES?

A medida que la enfermedad progresa, la ELA  causa

complicaciones, tales como las siguientes:

Problemas respiratorios:

Con el tiempo, la esclerosis lateral amiotrófica paraliza

los músculos que usas para respirar. Es posible que se

necesite un dispositivo que te ayude a respirar por la

noche.

Algunas personas con esclerosis lateral amiotrófica

avanzada eligen someterse a una traqueotomía.

La causa más común de muerte para las personas con

esclerosis  lateral  amiotrófica  es  la  insuficiencia

respiratoria.

Problemas para hablar:

La  mayoría  de  las  personas  con  ELA  desarrollan

problemas para hablar. Por lo general, esto comienza

como una dificultad leve y ocasional a la hora de hablar,

pero se vuelve más grave.

El  habla  eventualmente  se  vuelve  difícil  de  entender

para  otros,  y  las  personas  con  esclerosis  lateral

amiotrófica a  menudo dependen de otras tecnologías

de comunicación para comunicarse.

Problemas para la alimentación:

Las personas con ELA pueden desarrollar desnutrición y

deshidratación  por  el  daño  a  los  músculos  que

controlan la deglución.
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También  tienen  mayor  riesgo  de  que  entren

alimentos, líquidos o saliva en los pulmones, lo que

puede causar neumonía.

Una sonda de alimentación puede reducir estos riesgos

y asegurar una hidratación y nutrición adecuadas.

Demencia:

Algunas  personas  con  ELA  tienen  problemas  con  la

memoria y la toma de decisiones, y algunas finalmente

son diagnosticadas con una forma de demencia llamada

demencia frontotemporal

Sin olvidar las úlceras por presión, perdida de peso,

neumonía y un aumento considerable de dependencia.

TRATAMIENTO:

Los  tratamientos  no  pueden  revertir  el  daño  de  la

esclerosis  lateral  amiotrófica,  pero  si  que  pueden

retrasar  la  progresión  de  los  síntomas,  evitar

complicaciones  y  hacerte  sentir  más  cómodo  e

independiente.

Es  posible  que  se  necesite  un  equipo  integrado  de

médicos  capacitados  en  muchas  áreas  y  otros

profesionales  de  la  salud  para  que  te  brinden  su

atención.

Esto puede prolongar la supervivencia y mejorar tu

calidad de vida, ya que la esperanza de vida suele

estar entre los 2 y 5 años desde el diagnóstico.

TERAPIAS:
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Generalmente  este  es  un  gran  problema  ya  que  las

terapias son costosas a la vez que necesarias para una

mayor calidad de vida, incluso para la supervivencia del

paciente.

Cuidado de la respiración: Con el tiempo, se tiene

más  dificultad  para  respirar  a  medida  que  tus

músculos se debiliten. Existen dispositivos para que

te ayuden a respirar en la noche.

Fisioterapia. Un fisioterapeuta puede tratar el dolor,

la  marcha,  la  movilidad, los aparatos ortopédicos y

las necesidades de equipos que te ayudan a mantener

tu independencia. 

Terapia  ocupacional:  Un  terapeuta  ocupacional

ayuda  a  encontrar  maneras  de  mantener  la

independencia a pesar de la debilidad en las manos y

los brazos. 

Un terapeuta ocupacional también ayuda a modificar

la vivienda  para  permitir  la  accesibilidad  si  tienes

problemas para caminar con seguridad.

Terapia del  habla:  Un  terapeuta  del  habla  puede

enseñar  técnicas  de  adaptación  para  hacer  que  se

entienda mejor al paciente cuando hable. 

Apoyo nutricional:  El  paciente de ELA tendrá que

aprender a comer alimentos que son más fáciles de

tragar y que satisfagan tus necesidades nutricionales.

Aún así es posible que con el tiempo se necesite una

sonda de alimentación.

Apoyo  psicológico  y  social:  Se  necesita  del

asesoramiento  del   asistente  social  para  asuntos

financieros,  el  seguro,  la  obtención  de  equipo  y  el
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pago  de  los  dispositivos  que  se  necesitan.  Los

psicólogos,  trabajadores  sociales  y  otros  pueden

proporcionar apoyo emocional tanto al paciente como

a los familiares.

¿CUALES  SON  LAS  EXPECTATIVAS  O
PRONÓSTICO?

Con  el  tiempo,  las  personas  con  ELA  pierden

progresivamente  la  capacidad  de  desenvolverse  o

cuidarse. La muerte a menudo ocurre al cabo de 3 a 5

años después del diagnóstico.

Aproximadamente 1 de cada 4 personas sobrevive por

más  de  5  años  después  del  diagnóstico.  Algunas

personas viven mucho tiempo más, pero normalmente

necesitan ayuda para respirar de un respirador artificial

u otro dispositivo.

Espero que os haya gustado o parecido interesante este

artículo, en tal caso no dudéis en compartirlo con otros

Titanes  que  penséis  que  les  puede  servir  de  ayuda,

para así poder dar visibilidad a esta enfermedad entre

todos y ayudar a más Gente Titánica.

Aunque  esta  información  ha  sido  revisada  y

contrastada, el contenido es meramente orientativo y

no tiene valor terapéutico ni diagnóstico.

Desde Somosdisca te recomiendo que, ante cualquier

duda relacionada con la salud, acudas directamente a

un  profesional  médico  del  ámbito  sanitario  que

corresponda.
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