21 de junio: Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA

Unas 4.000- 4.500 personas padecen
actualmente ELA en Espaia

e Cada aio se diagnostican unos 900 nuevos casos de ELA en Espana.

e En el 90% de los casos todavia se desconocen las causas detras del
origen de la enfermedad.

e La ELA es una las principales causas de discapacidad en la poblacion
espafola, segin la Encuesta Nacional sobre Discapacidad vy
Dependencia.

e Tras el Alzheimer y el Parkinson, la ELA es la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comin, pero con un coste sociosanitario
mayor.

e Desde la SEN se insiste en la necesidad de un mayor nimero de
Unidades Especializadas para mejorar la calidad de vida de los
pacientes.

20 de junio de 2023.- La Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA) es una enfermedad
neurodegenerativa que afecta a las neuronas responsables del control de los musculos
voluntarios y, segun datos de la Sociedad Espafola de Neurologia (SEN), cada afio se
diagnostican unos 900 nuevos casos en Espafia. Manana, 21 de junio, es el Dia
Internacional de la ELA.

"La ELA es una enfermedad neuromuscular progresiva por lo que, aunque en algunos
pacientes la evolucion de la enfermedad es mds lenta, es comun que las personas
afectadas pasen a ser totalmente dependientes en un corto periodo de tiempo. Ademas,
es una enfermedad con una esperanza de vida muy baja, estimada entre los 3-5 afios
desde el diagnostico, aunque en un 20% de los casos se sobreviva mas de 5 afos y un
10% mads de 107, explica Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola de
Neurologia.

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

Por otra parte, y a diferencia de otras enfermedades neurodegenerativas, en mas del
50% de los casos la enfermedad comienza a debutar en personas que aln se encuentran
en edad laboral, plenamente productivas, o que hace que el impacto sociosanitario de
esta enfermedad sea aun mayor. La SEN estima en mas 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 afos 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 Rodriguez 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 ‘esporaddicos’ y todavia se desconocen
las causas detrds del origen de la enfermedad”.

Las manifestaciones clinicas de la ELA son muy variables: la enfermedad no se manifiesta
de igual forma en todos los pacientes. La enfermedad puede iniciarse en los musculos
que controlan el habla, la deglucion, la respiracion o en los mdusculos de las
extremidades, por lo que los sintomas de inicio mas frecuentes son la debilidad muscular
y la disminuciéon 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 evolucionara generando paralisis muscular y produciendo
en las personas que la padecen la incapacidad de moverse, respirar y hablar.

Segun la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA es una las
principales causas de discapacidad en la poblacion espafola, y no solo por la grave
afectacion muscular que provoca, sino también por otra serie de comorbilidades que
lleva asociada: hasta en mas de un 50% de los casos los pacientes muestran problemas
neuropsicoldgicos y/o rasgos de disfunciéon disejecutiva porque, a pesar que la gran
mayoria de los pacientes conservan su capacidad intelectual, mas 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 progresion 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 contro/
sintomatico, la prevencion de posibles complicaciones graves y aplicacion temprana de
medidas de soporte ventilatorio o nutritivo. Por esa razon, desde la SEN llevamos afios
insistiendo en la necesidad de creacion de un mayor numero de Unidades
Especializadas”, destaca el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera. “ Creemos necesario
que todos los hospitales de referencia dispongan de una y que, al menos, exista una
Unidad especializada por cada millon de habitantes, porgue no solo se ha constatado
qgue es la mejor forma de tratar adecuadamente a estas personas, sino que tambien
ayuda y facilita la investigacion, tan necesaria cuando hablamos de esta enfermedad”.

Y es que, a pesar de que en la Ultima década se han producido avances significativos en
cuanto al diagndstico, tratamiento, prediccion y seguimiento de esta enfermedad, la ELA
sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion. "Respecto a hace unos anos,
ahora se puede diagnosticar antes, asi como controlar y tratar mejor. Ademas, en /a
actualidad estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase 3, con diversos
farmacos y terapias. Asi que confiamos en que en los proximos afios consigamos dar
pasos aun mas importantes tanto en la atencion médica como en el tratamiento de la
ELA”, concluye el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera.
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