La ELA es la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun -tras el
Alzheimer y el Parkinson- en Espana

e Cada aifo, en Espaia, unas 700 personas comienzan a desarrollar los
sintomas de esta enfermedad.

e EI 50% de las personas que padecen ELA fallecen en menos de 3 aiios
desde el inicio de la enfermedad.

e La ELA es una de las principales causas de discapacidad en Espaina y
una de las enfermedades con mayores costes sociosanitarios.

e Desde la SEN se insiste en la necesidad de que en todos los hospitales
de referencia se disponga de una Unidad especializada y que al menos
exista una por cada millon de habitantes.

20 de junio de 2022.- La esclerosis lateral amiotrdfica (ELA) es una enfermedad
degenerativa que afecta a las neuronas que transmiten los impulsos nerviosos desde el
Sistema Nervioso Central a los diferentes musculos del cuerpo: a las llamadas
motoneuronas o neuronas motoras. La ELA es una enfermedad crdnica, letal, asi como
la patologia mas frecuente dentro de las enfermedades neuromusculares. Cada afo en
Espafa, segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), unas 700 personas
comienzan a desarrollar los sintomas de esta enfermedad. Mafiana, 21 de junio es el Dia
Internacional de la ELA.

Aunque existen personas que se ven afectadas por esta enfermedad en la segunda o en
la tercera década de vida, o incluso se han dado algunos casos (aunque muy escasos)
en la infancia, la incidencia maxima de esta enfermedad se sitla entre los 60 y 70 anos.
En los pacientes con ELA, el deterioro y la pérdida progresiva de las neuronas motoras
hara que sufran una grave afectacion muscular que provocara la paralizaciéon progresiva
del paciente hasta su paralisis completa. "Son sintomas habituales de la enfermedad /a
debilidad, la atrofia muscular, las contracciones musculares (fasciculaciones) y el
aumento del tono muscular (espasticidad). Estos suelen comenzar en las manos, brazos
0 plernas en aproximadamente dos tercios de los casos, y en la musculatura que controla
el habla, la masticacion o la deglucion en el tercio restante. Puesto que se trata de una
enfermedad progresiva, los sintomas se extienden sucesivamente a otras regiones
diferentes a la inicialmente afecta, dando lugar a la pérdida de movilidad generalizada,
y es especialmente preocupante cuando se afecta ademas la musculatura que controla
la respiracion”, explica el Dr. Alejandro Horga, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

La insuficiencia respiratoria producida por la afectacion de los misculos respiratorios es
la principal causa de muerte en la mayoria los pacientes con ELA. Desde el inicio de la



enfermedad, la mitad de las personas que padecen ELA fallecen en menos de 3 afios,
un 80% en menos de 5 afios, y la mayoria (el 95%) en menos de 10 afos. Esta alta
mortalidad hace que en la actualidad solo unas 3.000-4.000 personas padezcan la
enfermedad en Espana, a pesar de que es la tercera enfermedad neurodegenerativa
mas comun -tras el Alzheimer y el Parkinson- en Espafia.

Las causas que producen esta enfermedad aln se desconocen. Aunque un pequefio
porcentaje de los casos de ELA tienen un origen familiar (entre un 5y un 10% de los
casos), en la gran mayoria de los casos se presupone un origen multifactorial, sin que
todos los factores de riesgo hayan sido completamente aclarados. "La edad avanzada y
una historia familiar de ELA son factores de riesgo para padecer la enfermedad, y existen
varios estudios que indican que fumar es otro factor de riesgo importante. La evidencia
disponible para otros factores de riesgo es menos concluyente”, comenta el Dr. Alejandro
Horga. "En todo caso, es probable que en la mayoria de los casos esporadicos (no
familiares) la enfermedad no se deba a un unico factor, sino a una combinacion de
factores que conllevan a la neurodegeneracion”.,

Puesto que el Unico tratamiento farmacoldgico aprobado para esta enfermedad tiene un
efecto relativamente discreto, la ELA genera muchisima discapacidad. No en vano, la
ultima Encuesta del Instituto Nacional de Estadistica (INE) la sitia entre las principales
causas de discapacidad en Espafia y, de acuerdo al ultimo informe realizado por la SEN,
entre las enfermedades con mayores costes sociosanitarios: supone ya mas de 50.000
euros anuales por paciente, un coste superior al de otras enfermedades
neurodegenerativas como el Alzheimer o el Parkinson. Y es que a los problemas
musculares que genera esta enfermedad, que hace que los pacientes cada vez tengan
mas dificultades para hablar, caminar, respirar o comer, se unen las altas tasas de
ansiedad (30%) y depresion (44%) que presentan estos pacientes, muy por encima de
las tasas de la poblacién general, o al hecho de entre un 10-15% de los pacientes
presentan una demencia asociada (en general de tipo fronto-temporal) o que, a pesar
que la gran mayoria de los pacientes conservan su capacidad intelectual, en mas del
35% de los casos se detectan signos de deterioro cognitivo.

"En todo caso, las unidades multidisciplinares de atencion a pacientes con ELA ayudan
a mejorar la calidad de vida y la supervivencia de estos pacientes. Es importante el
seguimiento de los pacientes en estas unidades especializadas y multidisciplinares para
aplicar tratamientos sintomaticos, llevar a cabo medidas de soporte ventilatorio, nutritivo
y de fisioterapia y para prevencion de complicaciones, que en conjunto son
fundamentales para estos pacientes”, sefiala el Dr. Alejandro Horga. “Por esa razon,
desde la SEN, insistimos no solo en la importancia de dedicar recursos al desarrollo e
implementacion de tratamientos dirigidos a la prevencion y control de la discapacidad
de esta enfermedad, sino también a la creacion de Unidades Especializadas donde no
SOlo se pueda tratar adecuadamente a estos pacientes, sino que también fomente /a
investigacion. Es necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de una y
qgue al menos exista una Unidad especializada por cada millon de habitantes”.
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A través del Gabinete de Prensa de la SEN podrd contactar con los mejores especialistas en
Neurologia. No dude en ponerse en contacto con nosotros. Estaremos encantados de

ayudarle tanto para contrastar cualquier informacion como para colaborar en todo aquello
que nos propongan.



