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Profesionales y pacientes defienden unidades multidisciplinares de ELA, organizadas en torno
a enfermeras con competencias clínicas y de gestión. Sin embargo, la existencia de estas
unidades es muy desigual en las distintas comunidades autónomas.

Imagen de archivo de una visita institucional a la Unidad de ELA de Alcázar de San Juan.

Madrid, Extremadura y Andalucía destacan en
recursos para la ELA

Está muy desarrollado en Madrid y también en Extremadura y Andalucía. También resulta especialmente
llamativo la inexistencia de unidades en la comunidad de Castilla y León. En Castilla-La Mancha sólo existe
en Alcázar de San Juan (Ciudad Real). Otras regiones como Galicia o Cáceres están ahora iniciando la
implantación de estas unidades, según han advertido desde el Consejo General de Enfermería.

En España se calcula que hay entre 4.000 y 4.500 personas que padecen Esclerosis Lateral Amiotrófica
(ELA), según estimaciones de la Sociedad Española de Neurología. Pacientes que tienen una esperanza
media de vida desde el diagnóstico de entre tres y cinco años.

Esta patología neurodegenerativa, para la que no existe cura y cuyo tratamiento es paliativo desde el
diagnóstico, depende de los cuidados de enfermería para aumentar la supervivencia de las personas que la
sufren, pero no todos tienen acceso a los cuidados que necesitan: depende de su lugar de residencia o de
su poder adquisitivo. Así se ha puesto de manifiesto en un webinar organizado por el Instituto Superior de
Formación Sanitaria (ISFOS) y el Consejo General de Enfermería.
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“Estos pacientes necesitan una asistencia
muy especializada”

Como explicaba Pilar Cordero, enfermera gestora de casos en la unidad de ELA del Hospital 12 de Octubre
de Madrid, “estos pacientes necesitan una asistencia muy especializada, coordinada, muy accesible, sin
interrupciones, donde se tenga en consideración lo social y lo sanitario. Una asistencia hecha desde el
acompañamiento, la empatía, el apoyo y el asesoramiento, pues durante la evolución de su proceso el
deterioro que sufren exigirá un volumen creciente de cuidados, principalmente en el ámbito domiciliario”.

No es tan difícil
El webinar, al que se han inscrito más de 1.300 enfermeras de toda España, se ha cerrado con el testimonio
de dos pacientes que padecen la enfermedad: Esther Portillo y Aníbal Martín.

Así, Aníbal Martín explicaba que “no hay una línea de trabajo, no hay un procedimiento que marque el
Ministerio de Sanidad, que establezca la gestión del enfermo y unos equipos preparados para la atención en
cualquier momento. Primero con los equipos de neurología que le atiendan en su comunidad. Y cuando
llega la fase ya un poco más crítica, con asistencia domiciliaria de los equipos de enfermería que estén
preparados en cada una de las provincias”.

A su juicio, no es algo tan difícil de implantar: “si se ha podido hacer para los trasplantes, con un
procedimiento a nivel nacional que funciona muy bien, también es posible hacerlo para la ELA. Algo que en
ningún caso puede depender de tu nivel de renta”.

“Las personas con ELA queremos seguir
viviendo”

Finalmente, Esther Portillo ha incidido en que “las personas con ELA queremos seguir viviendo a pesar de la
enfermedad, pero se nos cierran todas las puertas, no tenemos ningún tipo de ayuda por parte de la
Sanidad pública. Nos desahucian como enfermos. Es cierto que no hay tratamiento farmacológico o efectivo
para la enfermedad, pero sí que los cuidados expertos nos ayudarían a tener una mayor calidad de vida y
una esperanza de vida mucho más amplia, y eso es algo que se nos niega. Nos dejan completamente
desahuciados”, concluía.
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Los altos niveles de triglicéridos se
relacionan con un menor riesgo de
demencia, según un estudio

Míriam González

3–4 minutos
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Según las últimas estimaciones de la Sociedad Española de

Neurología (SEN), en España habría más de medio millón de

personas con demencia. A medida que la edad aumenta, el

riesgo de sufrir distintos tipos de patologías también lo hace.

Por tanto, prestar atención a los valores analíticos es una

medida de prevención fundamental para proteger al organismo

de enfermedades futuras.

Los altos niveles de triglicéridos se relacionan con un menor riesgo d... about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.infobae.com%2Fespana%...

1 de 4 03/11/2023, 15:58



La demencia es una patología enormemente compleja. Por su

parte, el alzhéimer es la enfermedad asociada más frecuente.

Investigadores y científicos de todo el mundo trabajan para

conocer más en profundidad esta patología. Actualmente, la

revista médica Neurology ha revelado un hallazgo que podría

marcar un antes y un después en el estudio de la demencia.

Según él, los altos niveles de triglicéridos parecen estar

relacionados con un menor riesgo de padecer demencia y con

un deterioro cognitivo más lento.

Te puede interesar: Una caída en casa que acabó en una lesión

de por vida: un juzgado de Madrid indemniza con 420.000 euros

a una víctima de mala praxis en un hospital privado

Los triglicéridos son el tipo de grasa más abundante en el

cuerpo humano. Estos lípidos se encargan de almacenar las

calorías no utilizadas y proporcionar energía al cuerpo.

Entre tanto, es evidente que los triglicéridos son muy

importantes para el buen funcionamiento del organismo.

Ahora, también hay que prestar atención a que sus niveles se

encuentren dentro de los parámetros de normalidad. En este

sentido, tal y como expone Clínica Mayo, los altos niveles de

triglicéridos se asocian a un mayor riesgo cardíaco, así como a

un mayor peligro de padecer enfermedades como

hipotiroidismo, pancreatitis o diabetes tipo 2. Sin embargo, el

estudio publicado por Neurology parece haber revelado una

cualidad hasta ahora desconocidas de este tipo de grasas.

Te puede interesar: Un conocido contaminante común en los

hogares puede alterar las células de los seres humanos
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La investigación concluye asociando los niveles más altos de

triglicéridos con un deterioro cognitivo más lento en los

participantes que desarrollaron demencia. “Nuestros hallazgos

fueron una sorpresa”, reveló Zhen Zhou, autor de la

investigación, en Medical News Today. Ahora, el propio equipo

de investigación advierte de que hay que tomar este estudio

con cautela. Ya que no pudo demostrarse que los niveles

elevados de triglicéridos de las personas más afectadas por la

demencia estén relacionados con esta patología.

Por otra parte, el estudio se centró exclusivamente en el

análisis de adultos mayores, y, por tanto, no existen datos sobre

los niveles altos de triglicéridos en otras etapas de la vida. De

este modo, fueron un total de 18.294 personas con una media

de edad de 75 años y sin un diagnóstico previo de alzhéimer u

otra forma de demencia, las que se prestaron a realizar un

seguimiento de sus niveles de colesterol y triglicéridos durante

periodos de 6 y 12 años. Así, entre los participantes del estudio,

823 desarrollaron demencia durante los primeros 6 años. La

cifra ascendió a los 2.778 a los doce años.

Las explicaciones sobre el vínculo entre los triglicéridos y la

demencia no son concluyentes. No obstante, los investigadores

consideran que este hallazgo podría estar relacionado con el

hecho de que los triglicéridos componen una gran porción de
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las grasas que alimentan el cerebro.
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Uno de los principales puntos fuertes de la inteligencia artificial
en su aplicación a la medicina es que supera las limitaciones del
ser humano. Llega hasta puntos imperceptibles para el ojo
humano, lo que puede ayudar a realizar diagnósticos mucho
más precisos. También, tiene la capacidad para acumular en su
memoria diferentes imágenes y, mediante una comparación de
todas ellas, analizar las similitudes y diferencias para detectar
las posibles anomalías.

Por ello, cada vez son más las especialidades que ahondan en
las posibilidades que ofrece la inteligencia artificial. Si nuestros
lectores repasan las publicaciones de esta semana y las
anteriores -con alta probabilidad, en las posteriores, la tendencia
seguirá siendo la misma-, las noticias relacionadas con la
inteligencia artificial copan cada vez más huecos. Así, ya se han
abordado temas como los relativos a sus diferentes usos, por
ejemplo, en diagnóstico o pronóstico de diversas enfermedades
u otros de corte más política como los posibles retos que puede
plantear en cuanto a ámbitos como la protección de datos y las
normativas al respecto.

Prueba de ello es que esta semana la Sociedad Española de
Neurología (SEN) corroboraba su interés en esta área
anunciando durante la inauguración de su congreso anual que
creará un área específica para la inteligencia artificial. También
el Hospital Universitario La Paz ha anunciado la incorporación a
la práctica clínica de la caracterización del metiloma con
técnicas de IA con el fin de diagnosticar tumores del sistema
nervioso central de manera más precisa. Y estos avances
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siguen la senda de lo que ya se expuso hace apenas unos días
en el congreso de la Sociedad Europea de Oncología Médica
(ESMO) celebrado en Madrid: se espera que estas técnicas
tengan un crecimiento exponencial en el corto plazo en
Oncología en ámbitos que van desde la selección de imágenes
de biopsia, mamografías y tomografías computarizadas (TC)
pulmonares utilizadas para detectar tumores en los pacientes
como en la investigación y el desarrollo de nuevos fármacos.

Teniendo en cuenta que, lo que se vislumbra es el fin de un
largo camino de avances científicos y tecnológicos, todos los
agentes involucrados tienen que trabajar con unión y agilidad
para garantizar que se adaptan a esta innovación. En este
sentido, contar con una normativa sólida y robusta que garantice
que se usa la inteligencia artificial con seguridad para los
ciudadanos y asegurar que se ofrece a los profesionales una
formación continuada y actualizada prácticamente al día, es
fundamental. Es un tren que no podemos dejar pasar.

También te podría interesar…
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Atrás

La SEN celebra en Valencia la 75ª edición
de su reunión anual con más de 3.500 expertos
en Neurología como asistentes
Redacción EM 03-11-2023

Desde el 31 de octubre y hasta el 4 de noviembre, la Sociedad Española de Neurología (SEN) celebra en el

Palacio de Congresos de Valencia la 75ª edición de su Reunión Anual. Durante cinco jornadas, más de 3.500

expertos en Neurología se darán cita en la ciudad para abordar las principales novedades en el tratamiento y

diagnóstico de las enfermedades neurológicas, que ya afectan a más del 33% de la población mundial.

“La Reunión Anual  de la SEN es un foro de encuentro entre la mayoría de los neurólogos españoles, pero

también de  otros  muchos  países,  donde tendremos  la  oportunidad de  poder  conocer  los  distintos  avances

científicos que se han producido en las diferentes parcelas de la Neurología”, explica José Miguel Láinez,

presidente de  la  Sociedad Española  de Neurología.  “Además,  siguiendo la  línea  iniciada el  pasado año de

celebrar  reuniones  con  sociedades  neurológicas  de  Latinoamérica,  este  año hemos organizado una  reunión

conjunta con la Sociedad Colombiana de Neurología. La Reunión Anual de la SEN es la cita científica más

importante para la Neurología española, así como uno de los principales congresos médicos que existen en

nuestro país y con estos encuentros con sociedades latinoamericanas, así como por la posibilidad que ofertamos

de poder seguir de forma online la gran mayoría de las actividades de nuestra Reunión, intentamos fomentar

que también sea el congreso de referencia de la Neurología en español”.

“Este año se presentarán en la Reunión Anual más de 1.000 comunicaciones, que es una de las mayores cifras

registradas hasta la fecha y sin duda, es una muestra de la importante actividad investigadora y científica que

realizan los neurólogos en España. Pero es que, además, el número de comunicaciones recibidas para optar a su

participación en la Reunión Anual de la SEN ha aumentado respecto el año pasado”, destaca Cristina Íñiguez,

vicepresidenta de la SEN.

INTELIGENCIA ARTIFICIAL Y NEUROLOGÍA

Pero  una  de  las  presentaciones  más  destacadas  del  evento  ha  sido  el  estudio  Inteligencia  artificial  y

Neurología, que ha sido elaborada por la SEN con el fin de analizar cómo influirán estas tecnologías en este

campo. Según el último informe de la Food and Drug Administration (FDA) de Estados Unidos existen ya más

520  dispositivos  médicos  de  inteligencia  artificial  (IA)  y  aprendizaje  automático  aprobados  para  su

utilización en el campo de la medicina. De ellos, un 34% están destinados específicamente para su utilización

en enfermedades del sistema nervioso central  y un 37% pueden tener aplicación útil  en Neurología.  Según

concluye este informe de estos porcentajes, esto hace que Neurología, junto con Radiología (sobre todo en el

campo  de  la  Oncología)  y  Cardiología  sean  las  especialidades  médicas  que,  hoy  por  hoy,  más  podrían

beneficiarse de la aplicación de la IA en el diagnóstico, pero también en el tratamiento de enfermedades. 

“La irrupción de ChatGPT a finales de noviembre de 2022 ha supuesto un antes y un después en el concepto

que la sociedad tiene de la inteligencia artificial (IA) y de su enorme potencial en todos los ámbitos de la vida.

En Medicina, y más concretamente en especialidades como la Neurología, la IA lleva años de investigación y

muestra de ello es un número creciente de publicaciones científicas que se publican y se presentan cada año.

Por ejemplo, solo en esta Reunión Anual se van a presentar los resultados de varios modelos de IA destinados a,

por ejemplo, a mejorar el triaje de pacientes con ictus, ayudar en el análisis de resonancias magnéticas para el

diagnóstico de enfermedades neuromusculares, o identificar a pacientes con Parkinson que sean candidatos para

recibir terapias de segunda línea”, explica José Miguel Láinez,. “Lo que está claro es que GPT y otros grandes

modelos de lenguaje, englobados dentro del término IA generativa, han abierto oportunidades de investigación,

desarrollo e innovación en el ámbito clínico inimaginables hasta hace unos meses. Es por esa razón que nos

hemos animado a realizar esta presentación”.

“Hasta  hace  unos  años,  los  sistemas  de  IA  aplicados  en  Neurología  eran  fundamentalmente  máquinas  de

predecir  basadas  en  aprendizaje  automático  y  aprendizaje  profundo cuyas  aplicaciones  cabe clasificar  en:

diagnósticas, pronósticas y terapéuticas, explica David Ezpeleta, secretario de la SEN. “En todo caso, existen
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numerosas soluciones en desarrollo o ya en el mercado mucho más innovadoras. Por ejemplo, en cuanto al

diagnóstico, se dispone de sistemas de análisis  automático de la imagen por tomografía computarizada sin

contraste  capaz  de  detectar  oclusiones  de  gran  vaso;  en  relación  con  el  pronóstico  y  la  predicción,  hay

dispositivos portátiles que son capaces de predecir con alto grado de acierto la aparición de una crisis  de

migraña o de epilepsia; o sobre aplicaciones del tratamiento, se han descubierto fármacos biológicos mediante

IA”.

La FDA ha sido pionera mundial en la regulación de tecnologías de IA en la atención sanitaria. Además, tanto

para productos farmacéuticos como para dispositivos médicos, la FDA tradicionalmente establece estándares

que suelen ser tenidos en cuenta por parte de la Agencia Europea de Medicamentos (EMA) y por la Agencia

Española de Medicamentos y Productos Sanitarios. Y, en los últimos cinco años, ha aumentado en más de un

600% el número de dispositivos médicos de IA y aprendizaje automático aprobados por la FDA. Asimismo, de

ahora en adelante,  se  espera que las  aplicaciones  clínicas  derivadas  de los  avances  en procesamiento del

lenguaje natural e IA generativa aumenten de forma exponencial.

“Debe tenerse especialmente en cuenta que la IA generativa no solo es GPT. Se están desarrollando grandes

modelos de lenguaje entrenados específicamente con información médica  (PubMed, conversaciones entre

médicos y pacientes, historia clínica electrónica, imágenes radiológicas, etcétera), como PMC-LLaMA, Med-PaLM

2 o ClinicalGPT, cuyos resultados serán mucho más precisos. Además, la tendencia es que estos modelos sean

multimodales,  es  decir,  que  no  solo  se  basen  en  texto,  pudiendo  alimentarse,  analizar  e  incluso  generar

imágenes, voz, vídeo, etc.”, señala el doctor Ezpeleta.

En todo caso se estima que toda la investigación previa a la entrada en escena de GPT seguirá progresando,

añadiendo nuevas aplicaciones al catálogo actual que se potenciará por nuevas aplicaciones basadas en IA

generativa. “Se está trabajando, por ejemplo, en sistemas que son capaces de entender la conversación entre

paciente y médico, de modo que este apenas tendría que escribir en el ordenador, solo hablar con el paciente

cara  a  cara,  pues  la  máquina  se  encargaría  de  recoger  toda  la  información  verbal,  ordenarla  y  crear

automáticamente un informe que luego sería completado y validado por el facultativo. La codificación y otras

tareas administrativas que actualmente sobrecargan la tarea del facultativo también se realizarían de forma

automática. Esta cuestión es especialmente importante en especialidades cuyo desempeño es más creativo que

repetitivo y más centrado en la interacción con el paciente que en datos, como la Neurología”, comenta el Dr.

David Ezpeleta.

Por otra parte, las aplicaciones de la IA en Neurología no terminan en los modelos algorítmicos capaces de

diagnosticar, hacer recomendaciones, predicciones pronósticas o automatizar la práctica asistencial. La mayoría

de las aplicaciones móviles médicas avanzadas, aquellas basadas en sensores portátiles (relojes inteligentes,

pulseras) y los dispositivos específicamente diseñados para monitorizar variables de pacientes neurológicos,

como los holter para la enfermedad de Parkinson, por ejemplo, necesitan de datos e IA para su entrenamiento y

su ulterior despliegue comercial y clínico.

Desde la SEN se considera que el objetivo de adoptar la IA en la práctica neurológica debería ser que la

asistencia  esté  copilotada  por  la  IA,  pues  difícilmente  podrá  sustituir  la  complejidad  de  entender  una

enfermedad.

“Que un sistema de IA sea capaz de hacer diagnósticos o recomendar tratamientos solo es el principio del

proceso clínico. Lo realmente complicado, como entender la enfermedad en la persona que la padece, todas las

circunstancias personales, psicológicas, sociales, culturales, etc. del paciente, la evolución del proceso, las

complicaciones que puedan surgir por el camino, etcétera, son cuestiones que no están al alcance de la IA”,

señala Javier Camiña, vocal de la Sociedad Española de Neurología. “Además también es importante destacar

que los estudios de validación de una IA, un sensor u otro tipo de neurodispositivo de aplicación en Neurología

no conlleva necesariamente que su precisión sea la misma en entornos de vida real ni en poblaciones distintas a

las que aportaron los datos para su entrenamiento y validación. Esta validación externa es clave para que esta

tecnología sea adoptada en Neurología clínica y llevará tiempo. Por lo tanto, aunque estamos en un momento

de avance tecnológico sin igual, aún estamos muy lejos de que una IA pueda sustituir una valoración médica

adecuada realizada por un profesional”.

Prueba de ello son varios estudios que se van a presentar en esta Reunión Anual. Por ejemplo, uno realizado

en Galicia, donde se intentó comprobar si la IA más avanzada ahora mismo de uso libre en Internet es capaz de

realizar anamnesis, diagnosticar y tratar a pacientes de Neurología, ha concluido que el diagnóstico fue correcto

en menos del 42% de los casos y que el tratamiento fue correcto únicamente en un 37%. U otro, realizado en

Cataluña sobre la utilidad de un asistente médico para triaje y prediagnósticos basado en IA, destaca que solo

se pudo obtener el diagnóstico en el 60% de los casos, y que de estos, casi el 30% no coincidió con el diagnóstico

final del neurólogo.

“En todo caso, y aunque estamos muy lejos de que una IA pueda sustituir a un profesional médico, lo que es

indudable  es  la  cantidad  de  posibilidades  que  pueden  aportar  estas  tecnologías.    Por  esa  razón,  la  SEN

dispondrá a partir de enero de 2024 de un “Área de Neurotecnología e Inteligencia Artificial”, de la que

dependerá su Comité de Nuevas Tecnologías e Innovación (TecnoSEN), para velar por que los neurodispositivos y

otras soluciones tecnológicas basadas en IA dispongan de todas las garantías en cuanto a validez, seguridad y

eficacia. Igualmente, siempre tendrán más posibilidades de ser adoptadas por los profesionales de la Neurología

aquellas soluciones tecnológicas que nazcan de una necesidad clínica clave, que las tecnologías que pretendan

crear dicha necesidad”, anuncia Láinez. “Además, en esta Reunión Anual también presentaremos incubaSEN, un
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para 2024

La Junta refuerza sus programas 'INTecum' y 'A gusto
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reunión anual con más de 3.500 expertos en
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nuevo programa de la SEN para apoyar la creación de startups tecnológicas”. 

OTRAS ACTIVIDADES

A lo largo de estos cinco días se están llevando a cabo más de 100 conferencias, seminarios, ponencias,

presentaciones o reuniones en las que se hablará de temas tan novedosos como la aparición de los primeros

tratamientos modificadores de la enfermedad de Alzheimer, la utilidad de los anticuerpos monoclonales para el

tratamiento de las cefaleas y la neuromielitis óptica, la relevancia de la alfa sinucleína en la enfermedad de

Parkinson,  nuevas  terapias  celulares  y  génicas,  opciones  no  farmacológicas  para  el  manejo  del  dolor

neuropático, nuevos abordajes ante las complicaciones neurológicas del embarazo, la utilidad de la resonancia

magnética en el diagnóstico de enfermedades neurodegenerativas, la utilización de dispositivos robóticos en

neurorrehabilitación  o  nuevas  evidencias  sobre  la  influencia  del  sueño en el  desarrollo  y  evolución  de las

enfermedades neurológicas, etcétera. 

También se están realizando diversos cursos de formación continuada y talleres para fomentar el conocimiento

sobre  aspectos  como el  uso  medicinal  del  cannabis  en  dolor  crónico,  cefaleas  infrecuentes,  técnicas  para

mejorar el  diagnóstico y  tratamiento de los  trastornos del movimiento, o el  impacto del ejercicio físico y

deporte de competición en las enfermedades neurológicas, entre otros.

Asimismo se están presentando varios libros y manuales como el Manual del Residente de Neurología, Mantén

joven tu  cerebro  o  Neurología y  Mujer  y  dos  nuevas iniciativas  de la  SEN:  La  Fundación  Española  de

Cefaleas, creada para fomentar la divulgación y concienciación de la problemática que viven las personas con

migraña y otras cefaleas; y la antes mencionada incubaSEN.

Este año también se han programado dos actividades específicas con y para los pacientes. El 3 de noviembre

se celebra una jornada divulgativa en Palacio de la Exposición de Valencia, en la que se analizan las necesidades

de las personas con enfermedades neurológicas y donde se valorarán los recursos y servicios de atención con los

que  cuenta  actualmente  la  Comunidad  Valenciana;  y  el  4  de  noviembre  tiene  lugar  la  “Marcha  Solidaria

Neurodegenerativas”, una carrera solidaria en los Jardines del Palau de la Música del antiguo cauce del río

Turia.

Pero, además, durante la celebración de la Reunión Anual de la SEN también se lleva a cabo la Reunión de la

Sociedad  Española  de  Electrodiagnóstico  Neurológico  (SELECNE),  la  Reunión  Anual  del  Club  Español  de

Neuropatología, la XXIII Reunión Anual de la Sociedad Española de Neurosonología (SONES), la XXI Reunión Anual

de la Sociedad Española de Neurorrehabilitación, el XXX Congreso Anual de la Sociedad Española de Enfermería

Neurológica y el VI Congreso Internacional de Enfermería Neurológica y se podrá visitar la exposición impulsada

por el Archivo Histórico de la SEN “Sorolla, la luz de Simarro, el color de Cajal, el movimiento”.

Se puede consultar el programa completo de la 75ª Reunión Anual de la SEN en este enlace.

Tlfno: 986 438 020 | CONTACTO  | AVISO LEGAL
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infoguiavalencia.com

Agenda Ayuntamiento de València -
Infoguiavalencia.com

6–8 minutos

Cada día os ofrecemos la Agenda Institucional Oficial tanto

del alcalde como de los regidores y regidoras del

Ayuntamiento de València. De esta manera estaréis

informados de los varios actos y actividades de los

representantes públicos responsables de la gestión muncipal.

03-11-2023

Junta de Gobierno Local

-10.00 horas. Sesión ordinaria. Sala de la Junta de Gobierno

Local. Ayuntamiento, 1ª planta.

Delegaciones

-11.00 horas. El concejal de Mayores, José Gosálbez, asiste al

Taller Gastroturismo – Servicio de Empleo – Programa Labora.

CMAPM El Carmen. Carrer de Dalt, 48-50.

-11.30 horas. El portavoz del gobierno municipal, Juan Carlos

Caballero, informa en rueda de prensa de los asuntos

aprobados en la Junta de Gobierno Local. Sala de prensa

municipal. Ayuntamiento, 2ª planta.

-11.30 horas. La concejala de Agricultura, Cecilia Herrero, y el

concejal del Área de Residuos, Mejora Climática y Gestión del
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Agua, Carlos Mundina, asisten a la sesión ordinaria del Consell

Agrari de València. Sala Junta de Gobierno Local.

Ayuntamiento, 1ª planta.

-11.30 horas. La concejala de Recursos Humanos y Técnicos,

Julia Climent, y la concejala de Educación, Rocío Gil, se reúnen

con Carmen Bardal, representante de ADEIV-ACADE Escuelas

Infantiles. Despacho de la Concejalía de Recursos Humanos.

Ayuntamiento, 2ª planta.

-12.30 horas. El concejal de Relaciones Institucionales y otras

Administraciones Públicas, Juan Carlos Caballero y el concejal

del Área de Residuos, Mejora Climática y Gestión del Agua,

Carlos Mundina asisten a la sesión ordinaria del Consejo Rector

del Organismo Autónomo Municipal de Parques, Jardines y

Biodiversidad Urbana. Sala de Comisiones Informativas.

Ayuntamiento, 2ª planta.

-12.30 horas. La concejala de Recursos Humanos y Técnicos,

Julia Climent, y la concejala de Educación, Rocío Gil, se reúnen

con Casilda Osa, responsable del Área de Educación de la

Federación de Asociaciones Vecinales de València. Despacho

de la Concejalía de Recursos Humanos. Ayuntamiento, 2ª

planta.

-13.30 horas. El concejal del Área de Residuos, Mejora

Climática y Gestión del Agua, Carlos Mundina, preside la sesión

extraordinaria del Patronato de la Fundación CEMAS (Centro

Mundial de València para la Alimentación Urbana Sostenible).

En la sesión participan la concejala de Turismo y de Innovación,

Tecnología, Agenda Digital y Captación de Inversiones, Paula

Llobet, el concejal de Comercio y Mercados, Santiago Ballester,

el concejal de Sanidad y Consumo, José Gosálbez, la concejala

de Agricultura, Cecilia Herrero, y la concejala de Familia,
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Juventud e Infancia, Mónica Gil. Sala de Comisiones

Informativas. Ayuntamiento, 2ª planta.

-13.45 horas. La primera teniente de Alcaldía, María José

Ferrer San Segundo, asiste y clausura la Jornada #RASEN23

con Asociaciones y Pacientes Neurológicos que forma parte del

programa de la LXXV Reunión Anual de la Sociedad Española

de Neurología. Palacio de la Exposición. Calle Galicia, 1.

-18.30 horas. El presidente de Junta Central Fallera y concejal

de Fallas, Santiago Ballester, asiste a la inauguración de la

Exposición de Bocetos y Maquetas de Fallas de 1ª A. Terraza

La Pérgola. El Corte Inglés de la avenida de Francia.

-18.30 horas. La concejala de Servicios Sociales, Marta

Torrado, inaugura el evento “Euro-Ciu Workshop Valencia”,

organizado por la Federación AICE – Federación de

Asociaciones de Implantados Cocleares de España. Salón de

Cristal del Ayuntamiento, 1ª planta. 

Grupo Municipal Compromís

-11.00 horas. La portavoz adjunta de Compromís en el

Ayuntamiento de València, Papi Robles, i el Síndic de

Compromís en las Cortes, Joan Baldoví, presentan en rueda de

prensa el análisis de los Presupuestos y Ley de Medidas de la

Generalitat y la bajada de inversiones en la ciudad de València.

Sede de Compromís. Plaça del Pilar

-11.00 horas. La concejala del Grupo Municipal Compromís

Lucía Beamud se reúne con miembros de la Coordinadora

Feminista de València. Grupo Municipal Compromís por

València, Carrer del Convent de Sant Francesc, 2.

-11.30 horas. El concejal del Grupo Municipal Compromís Sergi

Campillo asiste a la sesión ordinaria del Consell Agrari de
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València. Sala Junta de Gobierno Local. Ayuntamiento, 1ª

planta.

-12.30 horas. Los concejales del Grupo Municipal Compromís

Lluïsa Notario i Sergi Campillo asisten a la sesión ordinaria del

Consejo Rector del Organismo Autónomo Municipal de

Parques, Jardines y Biodiversidad Urbana. Sala de Comisiones

Informativas. Ayuntamiento, 2ª planta.

-16.00 horas. Los concejales del Grupo Municipal Compromís

Gloria Tello, Sergi Campillo, y Lucía Beamud asisten a la XII

edición del Premios CALCSICOVA. Colegio Oficial de

Farmacéuticos de València. Carrer del Comte de Montornés, 7.

-19.00 horas. El concejal del Grupo Municipal Compromís Pere

Fuset asiste a la inauguración de la Exposición de Bocetos y

Maquetas de Fallas de 1ª A. Terraza La Pérgola. El Corte Inglés

de la avenida de Francia.

Grupo Municipal Socialista

-10.00 horas. La portavoz del Grupo Municipal Socialista,

Sandra Gómez, y el síndic adjunto y responsable del área

económica de los Socialistas Valencianos, Arcadi España,

cuantifican en rueda de prensa el maltrato de los presupuestos

de la GVA para València. Sala de reuniones del Grupo

Municipal Socialista. Carrer del Convent Sant Francesc, 2.

-10.00 horas. La concejala del Grupo Municipal Socialista Nuria

Llopis se reúne con representantes de las fiestas de San Antoni

Abad. Sede del Grupo Municipal Socialista. Carrer del Convent

Sant Francesc, 2. 2º piso.

-11.30 horas. La concejala del Grupo Municipal Socialista Elisa

Valía asiste a la sesión ordinaria del Consell Agrari de València.

Sala Junta de Gobierno Local. Ayuntamiento, 1ª planta.
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-12.30 horas. La concejala del Grupo Municipal Socialista Elisa

Valía asiste a la sesión ordinaria del Consejo Rector del

Organismo Autónomo Municipal de Parques, Jardines y

Biodiversidad Urbana. Sala de Comisiones Informativas.

Ayuntamiento, 2ª planta.

-13.30 horas. La concejala del Grupo Municipal Socialista, Elisa

Valía, asiste a la sesión extraordinaria del Patronato de la

Fundación CEMAS (Centro Mundial de València para la

Alimentación Urbana Sostenible). Sala de Comisiones

Informativas. Ayuntamiento, 2ª planta.

-20.00 horas. La portavoz del Grupo Municipal Socialista,

Sandra Gómez, y el resto de concejales del grupo, asisten al

acto del PSPV-PSOE: “Por un gobierno progresista y una

España plural”, en el que participará Ximo Puig y José Luis

Rodríguez Zapatero. Salón de actos de la UGT. Carrer de

l’Arquitecte Mora, 7.
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Seguir a @C_Manchegos

C. Manchegos | Madrid | Sanidad | 03-11-2023

Webinar “La ELA: el cuidado a unas personas excluidas del Estado de Bienestar”

Esta patología neurodegenerativa, para la que no existe cura y cuyo tratamiento es paliativo desde el
diagnóstico, depende de los cuidados de enfermería para aumentar la supervivencia de las personas
que la sufren, pero no todos tienen acceso a los cuidados que necesitan: depende de su lugar de
residencia o de su poder adquisitivo.

“La ELA es una enfermedad doméstica. En nuestro país no existen residencias ni centros hospitalarios
de medio-larga estancia que acepten a estos pacientes. Todos los cuidados se prestan en el domicilio”.
Así, lo señalaba Fernando Martín, presidente de ConELA.

Esther Portillo (paciente de ELA): “las personas con ELA queremos seguir viviendo a pesar de la
enfermedad, pero se nos cierran todas las puertas, no tenemos ningún tipo de ayuda por parte de la
Sanidad pública. Nos desahucian como enfermos”.

n España se calcula que hay entre 4.000 y 4.500 personas que padecen Esclerosis Lateral Amiot

Enfermeras y pacientes de ELA denuncian la desigualdad en
el acceso a los cuidados de enfermería, condicionados por su
lugar de residencia o de renta
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E “Si vivimos en un país que propugna el Estado del Bienestar, en el que todos los

habitantes tienen garantizados unos derechos sociales, donde el acceso a la sanidad es

universal y gratuito, donde la equidad es uno de los principios rectores, resulta

inconcebible que tengamos un colectivo de pacientes, los que padecen ELA, que no puedan recibir

los cuidados que precisan porque nuestro sistema sanitario no siempre les atiende como necesitan.

Por eso precisamente hablamos de que están excluidos de nuestro Estado del Bienestar”, señalaba

Florentino Pérez Raya, presidente del Consejo General de Enfermería.

Como explicaba Pilar Cordero, enfermera gestora de casos en la unidad de ELA del Hospital 12 de

Octubre de Madrid, “estos pacientes necesitan una asistencia muy especializada, coordinada, muy

accesible, sin interrupciones, donde se tenga en consideración lo social y lo sanitario. Una

asistencia hecha desde el acompañamiento, la empatía, el apoyo y el asesoramiento, pues durante

la evolución de su proceso el deterioro que sufren exigirá un volumen creciente de cuidados,

principalmente en el ámbito domiciliario”.

 (https://vinicolatomelloso.com/)

De hecho, Pilar Fernández, directora de ISFOS, añadía que “la realidad de estos pacientes es muy

compleja, y precisa que las enfermeras, responsables de los cuidados que reciben, estemos

formadas e informadas sobre las necesidades que tienen. Precisamente ese es uno de los objetivos

de la Organización Colegial de Enfermería, y motivo por el que nació ISFOS, ofrecer a las

enfermeras y enfermeros españoles la mejor formación, adaptada a sus necesidades, pero también

como vía para avanzar en el desarrollo de la profesión. Algo que repercute no sólo en los

profesionales, sino en la sociedad en su conjunto”.

Unidades de ELA

El modelo que defienden profesionales y pacientes es el de las unidades multidisciplinares de ELA,

organizadas en torno a enfermeras con competencias clínicas y de gestión. Sin embargo, la

existencia de estas unidades es muy desigual en las distintas comunidades autónomas.
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(https://www.fisioterapiabello.com/)

Tal y como subrayaba Cordero, este modelo “está muy desarrollado en Madrid y también en

Extremadura y Andalucía, si bien estas regiones son tan extensas que, aunque dispongan de

unidades de ELA, no todos sus enfermos tienen acceso a ellas. También resulta especialmente

llamativo la inexistencia de unidades en las comunidades de Castilla y León y de Castilla-La

Mancha, donde sólo existe en Alcázar de San Juan (Ciudad Real). Otras regiones como Galicia o

Cáceres están ahora iniciando la implantación de estas unidades”, incidía.

Cuidados en el domicilio

 ()

Pero más allá del ámbito hospitalario, “la ELA es una enfermedad doméstica. En nuestro país no

existen residencias ni centros hospitalarios de medio-larga estancia que acepten a estos pacientes.

Todos los cuidados se prestan en el domicilio”. Así, lo manifestó Fernando Martín, presidente de

ConELA, la Confederación Nacional de Entidades de ELA y es que estos pacientes que ven cómo,

poco a poco, sus músculos se van paralizando, acaban en una cama y, en el mejor de los casos, con

una traqueostomía que es lo que les permite respirar.

“Llegados a este punto -añade- la supervivencia depende de tener unos cuidados expertos de

enfermería 24 horas al día, y eso no se facilita en ningún sitio de España, ninguna comunidad

autónoma cubre esas necesidades para que puedan seguir viviendo, y lo van a tener que hacer sus

familiares o pagarlo de su bolsillo si esa persona tiene un alto nivel adquisitivo”.

Para el presidente de ConELA, “en un Estado del Bienestar como se supone que es el nuestro no se

puede expulsar del sistema sanitario a los pacientes desde el momento en que se les diagnóstica de

ELA. El ‘no recuperable’, puede que sea un concepto médico, pero no puede ser un concepto
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administrativo”. Así, realizaba una analogía: “las enfermeras son a la ELA lo que la quimioterapia

es al cáncer. Al igual que los enfermos de cáncer necesitan la quimioterapia para seguir viviendo,

los enfermos de ELA necesitan cuidados enfermeros expertos”.

De hecho, esa es la principal reivindicación que vertebra la nueva proposición de ley ELA que

acaban de registrar en el Congreso de los Diputados, después de que la que se estaba tramitando no

viese la luz con el adelanto electoral, y en la que piden que se garantice “el cuidado experto

continuado” de estos pacientes.

Elevado coste

La ELA, además de una enfermedad muy cruel, pues la persona se va paralizando pero conservar

todas sus capacidades mentales, también es una patología muy cara. Según estimaciones de

diversas asociaciones “en una fase intermedia de la enfermedad, los gastos a los que una familia

deben hacer frente para que el paciente tenga la asistencia y los cuidados que necesita, tienen un

coste de entre 35.000 y 40.000 € al año aproximadamente. Sin embargo, en una fase avanzada,

sobre todo si el paciente tiene una traqueostomía, hablamos de un mínimo de 60.000 € al año y, sin

embargo, las ayudas que hay disponibles sólo pueden llegar a cubrir el 15% de los gastos reales”,

detallaba Rosa María García, directora de comunicación de adELA y moderadora del webinar.

Así, “sólo un 6% de las familias con enfermos de ELA son capaces de hacer frente a los gastos que

la enfermedad puede comportar a lo largo de su evolución. Esto implica que sólo el 5% de los

pacientes de ELA optan por hacerse la traqueostomía que alarga su vida”, añadía la representante

de adELA.

Pacientes

El webinar, al que se han inscrito más de 1.300 enfermeras de toda España, se ha cerrado con el

testimonio de dos pacientes que padecen la enfermedad: Esther Portillo y Aníbal Martín.

Así, Aníbal Martín explicaba que “no hay una línea de trabajo, no hay un procedimiento que

marque el Ministerio de Sanidad, que establezca la gestión del enfermo y unos equipos preparados

para la atención en cualquier momento. Primero con los equipos de neurología que le atiendan en

su comunidad. Y cuando llega la fase ya un poco más crítica, con asistencia domiciliaria de los

equipos de enfermería que estén preparados en cada una de las provincias”. A su juicio, no es algo

tan difícil de implantar: “si se ha podido hacer para los trasplantes, con un procedimiento a nivel

nacional que funciona muy bien, también es posible hacerlo para la ELA. Algo que en ningún caso

puede depender de tu nivel de renta”.

Finalmente, Esther Portillo ha incidido en que “las personas con ELA queremos seguir viviendo a

pesar de la enfermedad, pero se nos cierran todas las puertas, no tenemos ningún tipo de ayuda por

parte de la Sanidad pública. Nos desahucian como enfermos. Es cierto que no hay tratamiento

farmacológico o efectivo para la enfermedad, pero sí que los cuidados expertos nos ayudarían a

tener una mayor calidad de vida y una esperanza de vida mucho más amplia, y eso es algo que se
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nos niega. Nos dejan completamente desahuciados”, concluía.

.

(https://www.cuadernosmanchegos.com/pdf/campana-imparables.pdf)
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Soy una de los 5 millones de españoles que sufren migraña.

Hasta donde me alcanza la memoria ha estado conmigo. Me

recuerdo en el parvulario del colegio Timbaler del Bruc, obra

‘lecorbusiana’ de Oriol Bohigas y Josep Martorell (Vilapicina,

Barcelona), inclinada muchos ratos, sobre la mesa, cabeza y

trenzas bajo los brazos y los ojos bien cerraditos, hasta que la

presión y los pinchazos se iban. 

Migraña | Opinión | Luisa Miñana about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.heraldo.es%2Fnoticias%2...
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El consumo de bebidas azucaradas ha aumentado al menos un 16% desde 1990,
según un estudio

El dolor de cabeza es una de las dolencias más habituales de la sociedad.

Publicado: Viernes, 03 noviembre, 2023 16:36
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El chocolate es uno de los desencadenantes alimentarios de las migrañas más
reportados, pero según un estudio publicado por la revista Nutrients en 2020, los
investigadores concluyeron que no había suficientes evidencias para concluir
que la migraña fue causada por el chocolate.
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05 noviembre 2023 36 Views

Pérdida brusca de fuerza o sensibilidad en una parte del cuerpo, alteración en el lenguaje y dolor de cabeza

muy intenso son algunos de los síntomas característicos del ictus. Este accidente cerebrovascular, según

recoge la Clínica Universidad de Navarra, es una condición médica grave que ocurre cuando el flujo de

sangre a una parte del cerebro se interrumpe o reduce, privando al tejido cerebral de oxígeno y nutrientes

esenciales.

Se acaba de celebrar su día mundial, con el objetivo de crear conciencia sobre esta enfermedad

cerebrovascular, sus factores de riesgo y cómo prevenirlos, ya que según datos de la Sociedad Española de

Neurología (SEN) cada año se producen en España entre 110.000 y 120.000 nuevos casos de esta

enfermedad.

La Dra. Mª Mar Freijo, Coordinadora del Grupo de Estudio de Enfermedades Cerebrovasculares de la SEN,

afirma que “ante los primeros síntomas debe ser abordada sin dilación, ya que cuanto menos tiempo pase,

mayor será la probabilidad de sobrevivir a esta enfermedad o reducir sus secuelas. A pesar de esto, aún

existe un alto porcentaje de la población que desconoce cómo se debe actuar ante su aparición”.

Por ello, cobra especial relevancia El Código Ictus, que se ha implantado en todas las CC.AA. para que los

pacientes lleguen lo antes posible al hospital, que a su llegada esté todo preparado para atenderles

inmediatamente, y así reducir el tiempo que transcurre hasta que se empiece el tratamiento. “Ha demostrado

su gran utilidad para salvar vidas y evitar discapacidad. Teniendo en cuenta que un ictus mata dos millones de

(https://www.pacientesenbuenasmanos.com)



neuronas cada minuto y que existe una ‘ventana terapéutica’ antes de que los tratamientos de los que

disponemos dejen de ser efectivos, es fundamental que toda la población conozca en qué consiste en esta

enfermedad. Y más si tenemos en cuenta que el 25 por ciento sufrirá un ictus a lo largo de su vida”, concluye

la experta.

Finalmente, a pesar de que en los últimos años se ha avanzado mucho en el tratamiento de esta enfermedad

con la aparición de nuevos procedimientos y fármacos y la implantación cada vez mayor de Unidades de

Ictus, la mejor herramienta que tenemos para combatirlo es la prevención. Es lo que hay. Seguro.
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