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La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), una enfermedad neurodegenerativa
que afecta a las motoneuronas, es una de las más mortales y con un alto
costo sociosanitario. Según la Sociedad Española de Neurología (SEN),
cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos en España y unos 120.000
en todo el mundo. El impacto de esta enfermedad en los pacientes puede
variar dependiendo de las neuronas que se vean afectadas primero.

La ELA bulbar y la ELA medular o espinal son dos formas diferentes del
comienzo de la enfermedad. En el primer caso, que representa
aproximadamente el 30% de los casos, la enfermedad comienza afectando a
las neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo, produciendo
dificultades para pronunciar las palabras y/o tragar. En el segundo caso, que
constituye el 70% restante, la enfermedad empieza manifestándose con la
pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades.

Según el Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de
Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, independientemente
de su inicio, la ELA evoluciona hasta producir una parálisis muscular que
genera en todos los pacientes la incapacidad de moverse, respirar y hablar. En
consecuencia, se trata de una enfermedad con un desenlace fatal.

Además, la progresión de la ELA suele ser muy rápida. La duración
promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4
años. No obstante, alrededor del 20% de los pacientes sobrevive unos 5 años
y hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10 años o más.

La alta mortalidad y rápida progresión de la ELA la convierten en la tercera
enfermedad neurodegenerativa más común en España, tras el alzhéimer y el
párkinson. Sin embargo, el número de afectados no es especialmente alto,
con unas 4.000-4.500 personas padeciendo actualmente ELA en España. La
ELA es considerada por la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y
Dependencia como una de las principales causas de discapacidad en la
población española.

El coste sociosanitario de la ELA es superior al de otras enfermedades
neurodegenerativas, con la SEN estimando un coste de más de 50.000 euros
anuales por paciente. Este elevado costo no se debe solo a la grave
afectación muscular que provoca, sino también a las comorbilidades que lleva
asociada, principalmente alteraciones cognitivas, emocionales y/o

Se espera un aumento superior al 40% en el número de pacientes co... https://mediatribu.cl/2024/06/21/se-espera-un-aumento-superior-al-40...

2 de 4 21/06/2024, 14:07



comportamentales, presentes en más de un 50% de los casos.

A pesar de los avances significativos en diagnóstico, tratamiento, predicción y
seguimiento de la enfermedad en la última década, la ELA sigue requiriendo
de enormes esfuerzos en investigación. Varios ensayos clínicos están en
marcha, algunos en fase 3, pero la ELA sigue siendo una enfermedad para la
que no hay cura y su causa es desconocida en un altísimo porcentaje de
pacientes, ya que menos de un 10% de los casos son hereditarios.

La ELA es una enfermedad que suele debutar en pacientes de entre 55 y 65
años, aunque se han dado casos en personas de entre 15 y 90 años. Es
ligeramente más habitual en varones, pero mientras que en los hombres es
mayor la incidencia en pacientes jóvenes y más habitual que se trate de una
ELA espinal, en las mujeres se suele tratar de una ELA bulbar y suele darse en
pacientes mayores de 60 años.

Debido a que la edad es un factor de riesgo de esta enfermedad, se espera
que el número de afectados por ELA aumente significativamente en los
próximos 25 años en Europa, con algunos estudios apuntando a cifras
superiores al 40%. Este aumento supone un reto para los sistemas sanitarios
europeos, incluido el español, y especialmente teniendo en cuenta que aún
no contamos con los suficientes recursos de apoyo a los pacientes.

El Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera señala la necesidad de que todos
los hospitales de referencia dispongan de una Unidad especializada o que, al
menos, exista una Unidad especializada por cada millón de habitantes. Las
unidades multidisciplinares mejoran la calidad de vida y supervivencia de los
pacientes, facilitando el control sintomático, la prevención de complicaciones
graves y aplicación temprana de ciertas medidas como las de soporte
ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, aún existen muchas zonas en las que los
pacientes no tienen un fácil acceso a estas unidades.
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Viernes, 21 Junio, 2024 - 13:51

Cabañero y Amores urgen a los partidos políticos a entenderse para
aprobar la ley ELA cuanto antes

>> Día Mundial de lucha contra la ELA

Objetivo CLM
■ Viernes, 21/06/2024 | Albacete | Albacete | Sociedad, Política, Salud

Un año más, la Diputación de Albacete se ha sumado al Día Mundial contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) acogiendo, frente al Palacio
Provincial, la Mesa Informativa que la Asociación adELAnte CLM, miembro fundador de ‘Con ELA’, instala cada 21 de junio en la provincia de Albacete
para visibilizar esta enfermedad del sistema nervioso central que causa una degeneración progresiva de las neuronas motoras, responsables del movimiento
muscular.

El presidente provincial, Santi Cabañero, ha visitado esta mesa acompañado del vicepresidente, Fran Valera, y de la diputada Ana Albadalejo,
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encontrándose en ese punto con el que, hasta hace apenas unos meses, fuera su vicepresidente al frente del Área Social en la Diputación: el actual senador
y alcalde de La Roda, Juanra Amores, diagnosticado de ELA en el verano de 2015. Junto a él, en nombre de adELAnte CLM, sus padres: Juan Ramón
Amores y Rosa María García que, desde entonces, colaboran activamente en el seno de la entidad para mejorar la calidad de vida de los y las pacientes y
sus familias.

Aunque en España no existe un registro oficial de pacientes de ELA que permita saber con exactitud a cuántas personas afecta, la Sociedad Española de
Neurología estima el número entre los 4.000 y 4.500. Una enfermedad que dificulta (y, según avanza, imposibilita) funciones como la comunicación oral,
la autonomía motora, la deglución y la respiración.

Cabañero: “Sé que no está de moda entendernos hoy en día casi que nada pero, en esto, nos tenemos que entender”

Como ha comentado Cabañero, en nuestro país la celebración este año del Día Mundial de la ELA es especialmente trascendente porque hay tres
proposiciones de ley sobre la materia en la Comisión de Derechos Sociales del Congreso de los Diputados presentadas por tres grupos distintos. Textos que
recogen la mayoría de las peticiones de las distintas asociaciones de pacientes, que demandan un texto conjunto urgiendo a su aprobación.

Por eso el presidente provincial ha querido dedicar sus palabras a instar al acuerdo político para aprobar una ley que aborde de manera efectiva las
necesidades de las personas con ELA. “Quiero reivindicar a todos los partidos políticos que, de una vez por todas, hagan que esa ley vea la luz; se lo pido,
en primer lugar, a mi partido, y también al resto: hay que ponerse de acuerdo para que se apruebe” ha señalado, criticando cómo ayer mismo, había
partidos que presentaban enmiendas que no harán sino retrasar el proceso.

“Es preciso que vea ya la luz y, si después hay que mejorarla y corregirla, pues después se seguirá trabajando en ello, pero no la podemos dilatar más
porque estamos hablando de vidas humanas, de personas que no tienen cubiertas sus necesidades básicas, y eso no tiene espera, esas personas no pueden
esperar más. Por tanto quiero que mi mensaje hoy sea muy reivindicativo, ya digo, empezando por mi partido, el Partido Socialista, siguiendo por el
Partido Popular y por todos; sé que no está de moda entendernos hoy en día casi que nada pero, en esto, nos tenemos que entender, aquí el tiempo
importa”, ha reiterado.

Amores: “En este país, no puede haber un sólo enfermo que decida morir por no tener dinero para vivir”

Con la fuerza que le caracteriza, el propio Juanra Amores se ha sumado a ese llamamiento lanzado por el presidente de la Diputación: “A todos los
partidos, al mío el primero; el mío tiene que abanderar una lucha social que es necesaria, que es útil y que es justa; no hay tiempo: cualquier minuto que
perdamos, cualquier día que pase, es un día perdido. En este país, no puede haber un sólo enfermo que decida morir por no tener dinero para vivir”, ha
afirmado.

Y es que, la atención a los problemas a los que hacen frente quienes sufren ELA, genera un coste económico estimado de 44.483 euros anuales por
paciente, según la Fundación Luzón. De ellos, 8.289 corresponden a costes médicos directos, algunos de los cuales (como la hospitalización o las visitas a
especialistas), están cubiertos por el Sistema Nacional de Salud. El resto, son sufragados por el paciente y su entorno (que asumen unos 34.593 euros al
año).

Pacientes, familiares, cuidadores y cuidadoras requieren atención y orientación específica para manejar los desafíos de todo tipo que acompañan
diariamente a esta enfermedad.

Hugo de la Riva dirige la grabación de un documental sobre Amores

Una historia que estos días está siendo grabada por el ‘equipo’ que capitanea el alcazareño Hugo de la Riva, que dirige el documental sobre Juan Ramón
Amores, junto al que hoy ha pasado por la ciudad de Albacete para participar en esta mesa y donde ha podido explicar más detalles sobre este proyecto que
les está permitiendo “descubrir a un Juan Ramón inspirador que nos ha ayudado también a trabajar aún más duro y a esforzarnos para que el resultado esté
a la altura de la historia que estamos contando, que creemos que es muy necesaria”, ha asegurado.

Tras acompañarle a Madrid para grabar en el Senado y pasar algunas jornadas por La Roda, hoy han recalado en Albacete, pudiendo crear “la primera
piedra” sobre la que se construirá el resto del relato, incorporando testimonios de más protagonistas que cuentan la historia; por ejemplo, Mónica, la mujer
de Juanra que, como ha señalado el propio director, es “la otra gran protagonista” que les está ayudando mucho “a encauzar los pasos”.

Un proceso que, ha confesado, le ha permitido abrir su ‘campo de visión’ a una realidad que desconocía en toda su dimensión; “Como a mucha gente, la
enfermedad me sonaba (sobre todo por aquella campaña que se hizo viral con el tema del cubo de agua helada y demás), pero realmente no sabía mucho
más. Cuando te metes en la historia y te informas, ves que hay muchos más matices y entiendes una realidad diferente; ahí es donde de pronto descubres
que, en el día a día de cada persona, hay una serie de retos que son muy distintos. Y en esos retos que estamos conociendo a través de Juan Ramón,
también se descubre la manera de afrontarlos… esa filosofía y ese empuje que hay que tener (de ánimo y de cabeza) y que es... asombroso”.

Una historia que, también para el equipo de Hugo de la Riva, tendrá como “el gran punto de sentido” la materialización de la aprobación de la Ley ELA:
“Para nosotros ése será como ‘el clímax final’, poder ser testigos de cómo se produce y poder contarlo junto a Juan Ramón y de la mano de todos los y las
protagonistas”.

La #luzporlaELA llega al Palacio Provincial

Con motivo de este Dïa Mundial, el edificio del Palacio Provincial ‘se vestirá’ de verde uniéndose así a la campaña ‘Luz por la ELA’ promovida por
‘adELAnte CLM’, que anima a toda la ciudadanía a a hacerse una foto junto al edificio iluminado subiéndola a las Redes Sociales con el hastag
#luzporlaELA.

Te puede interesar

PortadaSociedadSucesosSaludEconomíaTurismoGastronomíaCienciaTecnologíaMedio AmbienteDeportesEspaciosBUSCAR
RegiónAlbaceteCiudad RealCuencaGuadalajaraToledoNacionalInternacional

Cabañero y Amores urgen a los partidos políticos a entenderse para a... https://objetivocastillalamancha.es/contenidos/cabanero-amores-urgen...

2 de 9 21/06/2024, 14:09



¿QUÉ ES SOMOS PACIENTES? PARTICIPA INICIA SESIÓN

Escribe aquí qué tema te interesa... Documentos Enfermedades Mapa de Asociaciones

Noticias Agenda Asociaciones Premios Somos Pacientes

Asociaciones Sanidad Dependencia Avances Entrevistas Opinión Legislación En los medios

Desafíos en la investigación y el
tratamiento de las personas con ELA

Han transcurrido ya tres décadas desde el descubrimiento del SOD1 como uno de los
genes causantes de la esclerosis lateral amiotrófica (ELA) de tipo familiar y, si bien hoy
son ya más de 30 los genes identificados en la variante menos frecuente de ELA,
todavía son muchos los aspectos de esta cruel y devastadora enfermedad que se siguen
desconociendo ¿Qué causa la ELA? ¿Cuál es el desencadenante que provoca la muerte
de las neuronas? Muchos los interrogantes alrededor de una enfermedad que, según la
Sociedad Española de Neurología, afecta a entre 4.000 y 4.500 personas en nuestro
país.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa irreversible y letal que se caracteriza
por la degeneración progresiva y muerte de las neuronas motoras. Como consecuencia,
poco a poco va paralizando prácticamente todos los músculos del cuerpo de quien la
padece, de forma que la persona va dejando de andar, moverse, hablar, comer… hasta
incluso de respirar sin ayuda. Frente a ello, su capacidad intelectual permanece intacta,
por lo que el paciente es plenamente consciente de su deterioro.

El origen de la ELA se supone multifactorial, pero no tiene en la actualidad una causa
conocida. Existen dos variantes: esporádica, la más frecuente (90% de los casos) y
cuya aparición parece completamente azarosa y sin relación aparente con ningún tipo de
factor de riesgo ambiental, profesional, geográfico, alimentario o cultural; y familiar,
variante hereditaria que constituye entre el 5% y el 10% de los casos.

La ELA no tiene cura. De hecho, aunque se han probado multitud de fármacos de
diferente tipo, ninguno ha logrado resultados positivos en los ensayos, a excepción
del riluzol. Este medicamento, el único indicado en Europa para la ELA, fue aprobado
por la Food and Drug Administration (FDA) norteamericana en diciembre de 1995 y, con
resultados muy modestos, teóricamente aumenta la esperanza de vida entre tres y seis
meses.

Existe también una posibilidad terapéutica aprobada en Estados Unidos y recientemente
en Europa para pacientes con mutaciones en el gen SOD1 (presente en el 12% de los
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Artículo anterior

casos de ELA familiar y en el 1% de los de ELA esporádica) basada en administrar
moléculas de ARN y que en ensayo clínico fase 3 parece ralentizar la progresión de la
enfermedad.

En este escenario, la investigación y el avance en el conocimiento de la enfermedad
son fundamentales para mejorar la calidad de vida de las personas que padecen
ELA y para alcanzar la ansiada cura, investigación cuyos retos pasan por dar respuesta
a los desafíos que se plantean a partir de la información que se desprende de los más
recientes hallazgos relacionados con la identificación de más genes, el uso de
biomarcadores y el incipiente apoyo de la epigenética para poder abordar la enfermedad
en fases presintomáticas, sin olvidar nunca la situación de quienes padecen actualmente
la enfermedad.

En línea con ello, decenas de grupos de investigación en todo el mundo están
buscando en la actualidad marcadores sanguíneos y realizando comparativas
genéticas para tratar de hallar algún parámetro que permita comprender si se va a
producir la enfermedad o su progresión. Tras años con un único medicamento
disponible, nos encontramos en un momento de gran movimiento en la investigación
con muchos ensayos clínicos en marcha y en el que se están describiendo nuevas
dianas terapéuticas. Encontrar la cura no está en un horizonte cercano, pero todas
estas investigaciones nos permiten pensar en un próximo escenario con cada vez más
tratamientos dirigidos a ralentizar la enfermedad.
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Álex López-Benito

Los primeros síntomas aparecieron hace tres años, pero la enfermedad avanza lentamente. En el Día Mundial de la Lucha contra la
Esclerosis Lateral Amiotrófica, nos confiesa cómo es su día a día

21 jun 2024 . Actualizado a las 05:00 h.

Salud, bienestar y nutrición

ablo Conde (A Coruña, 57 años) nos recibe en su casa. Está sentado en el sofá, con su andador enfrente. En un principio se había

planteado la posibilidad de que este encuentro se realizase en el exterior, pero el mal tiempo no ha dado tregua. Mientras mira por la

ventana, nos comenta que «es una pena, porque suele haber una luz muy bonita cuando el sol refleja en la fachada de enfrente». Aunque todos

esperamos con ganas que Lorenzo esté más presente, en su caso, la lluvia provoca que salir de casa sea una tarea ardua. Desde hace unos
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Durísima denuncia la que lanzó ayer la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) con motivo del Día
Mundial de la ELA, que se celebra hoy. La entidad alza la voz con enorme valentía para exponer que, ante una enfermedad
neurodegenerativa irreversible, letal y sin cura, que además tiene una corta esperanza media de vida (entre 3 y 5 años),
falla el sistema. Que apenas hay ayudas públicas y que hay pacientes que prefieren morir a ser una carga para familias
que, solo en un 6% de los casos, pueden costear los gastos que provoca la enfermedad.

España Mundo Sucesos Tendencias 21 Medioambiente Más Noticias Energía futura

Critican la falta de ayudas públicas ante una dolencia neurodegenerativa irreversible, letal y muy costosa: 35.000 euros al
año en una fase intermedia

madrid 21 JUN 2024 6:01
Nieves salinas
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“Solo dos datos: según nuestros cálculos, los gastos a los que tiene que hacer frente una familia con un paciente de ELA
en una fase intermedia de la enfermedad para que este tenga la asistencia y cuidados necesarios son de alrededor de
35.000 euros al año, cantidad que se eleva hasta al menos 60.000 euros/año en aquellos pacientes que deciden hacerse la
traqueostomía”, explica Carmen Martínez Sarmiento, presidenta de adELA.

“Ningún paciente de ELA sin cuidados y cuidadores especializados” es el lema de la entidad de este año. La ELA no tiene
cura. Pero, eso no significa que no se disponga de tratamientos sintomáticos y cuidados especializados y recursos técnicos
que pueden aumentar y mejorar la calidad de vida de quien la padece. “Hablamos, por ejemplo, de tratamientos de
fisioterapia, logopedia, atención psicológica, además de numerosas ayudas técnicas… “, describe la asociación.

Tratamientos, cuidados y recursos “cuyo coste es muy elevado y que, dada la falta de cobertura desde el sistema público
de la atención especializada domiciliaria que necesitan, son sufragadas en su mayoría por las propias familias y las
asociaciones de pacientes asistenciales, como adELA”.
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Según la Sociedad Española de Neurología, entre 4.000 y 4.500 personas padecen ELA en España.

¿Existen ayudas públicas? Sí, pero “muy escasas”, responde Sarmiento. En el mejor de los casos, todas las disponibles no
llegan a cubrir el 15% de los gastos reales a los que debe hacer frente la familia.
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DENUNCIA DE LOS PACIENTES

Una paciente en el centro de ELA del Zendal de Madrid. / COMUNIDAD DE MADRID
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La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica critica la falta de ayudas públicas ante una enfermedad
neurodegenerativa irreversible, letal y muy costosa: 35.000 euros al año en una fase intermedia

Nieves Salinas
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Durísima denuncia la que lanza este jueves la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) con
motivo del Día Mundial de la ELA, que se celebra este 21 de junio. La entidad alza la voz con enorme valentía para
exponer que, ante una enfermedad neurodegenerativa irreversible, letal y sin cura, que además tiene una corta esperanza
media de vida (entre 3 y 5 años), falla el sistema. Que apenas hay ayudas públicas y que hay pacientes que prefieren morir
a ser una carga para familias que, solo en un 6% de los casos, pueden costear los gastos que provoca la enfermedad.

"Ningún paciente de ELA sin cuidados y cuidadores especializados" es el lema de la entidad de este año. La ELA no tiene
cura. Pero, eso no significa que no se disponga de tratamientos sintomáticos y cuidados especializados y recursos técnicos
que pueden aumentar y mejorar la calidad de vida de quien la padece. "Hablamos, por ejemplo, de tratamientos de
fisioterapia, logopedia, atención psicológica, además de numerosas ayudas técnicas… ", describe la asociación.
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Tratamientos, cuidados y recursos "cuyo coste es muy elevado y que, dada la falta de cobertura desde el sistema público
de la atención especializada domiciliaria que necesitan, son sufragadas en su mayoría por las propias familias y las
asociaciones de pacientes asistenciales, como adELA".  

Según la Sociedad Española de Neurología, entre 4.000 y 4.500 personas padecen ELA en España, una patología que se
caracteriza por la degeneración progresiva y muerte de las neuronas motoras. Va paralizando poco a poco prácticamente
todos los músculos del cuerpo de quien la padece, de forma que la persona va dejando de andar, moverse, hablar,
comer… hasta incluso de respirar sin ayuda, recuerda (adELA). Frente a ello, la capacidad intelectual se mantiene intacta,
por lo que el paciente es plenamente consciente de su deterioro y la evolución de la enfermedad.

Por eso, el propio paciente es consciente del enorme gasto que conlleva la enfermedad. A medida que la ELA avanza, los
cuidados que requieren las personas van en aumento. Y las necesidades son muchas, muchísimas, apunta la entidad. "Solo
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dos datos: según nuestros cálculos, los gastos a los que tiene que hacer frente una familia con un paciente de en una
fase intermedia de la enfermedad para que este tenga la asistencia y cuidados necesarios son de alrededor de 35.000
euros al año, cantidad que se eleva hasta al menos 60.000 euros/año en aquellos pacientes que deciden hacerse la
traqueostomía", explica Carmen Martínez Sarmiento, presidenta de adELA.

¿Existen ayudas públicas? Sí, pero "muy escasas", responde Sarmiento. En el mejor de los casos, todas las disponibles
no llegan a cubrir el 15% de los gastos reales a los que debe hacer frente la familia. En resumen, la ELA es "una
enfermedad cruel, devastadora y muy costosa, tanto que solo el 6% de las familias puede asumir los gastos que comporta
la enfermedad", critican.

Es decir, el 94% de las familias no los puede asumir y por eso adELA reclama "la necesidad de que la Administración
amplíe sus actuales servicios de ayuda a domicilio tanto en lo que se refiere a cuidadores especializados que apoyen a las
familias que atienden cada día de los enfermos en sus casas como en cuanto a profesionales sociosanitarios expertos en
ELA". 

Un derecho reconocido en la Constitución, recuerda adELA, a la protección de su salud, protección que, según el artículo
43, compete a los poderes públicos y debe ser tutelado, entre otros, a través de las prestaciones y servicios necesarios.
"Un derecho reconocido en nuestra Constitución, pero del que no gozan quienes padecen ELA", denuncian.

adELA ha hecho un llamamiento a todas las fuerzas políticas de nuestro país para que den los pases necesarios para
tramitar con "carácter urgente" la conocida como Ley ELA. Inciden: más de 2.000 personas han fallecido desde que el 8
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de marzo de 2022 se votara en el Congreso de los Diputados "la primera proposición de Ley ELA, la presentada entonces
por Ciudadanos y que posteriormente quedó en nada tras verse bloqueada durante año y medio y como consecuencia de
la convocatoria de elecciones anticipadas el 23J".

"Lo que necesitamos es que las fuerzas políticas de nuestro país actúen de forma urgente y den los pasos necesarios
para que esta Ley sea una realidad de una vez por todas. Es el momento de actuar y sacar adelante una Ley absolutamente
necesaria y humanamente imprescindible. No podemos permitir que en nuestro país haya personas que por motivos
económicos opten por morir cuando lo que de verdad querrían es vivir", concluye Carmen Martínez Sarmiento.
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Comenta esta noticia
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Las personas con ELA también
rechazan la propuesta de ley
refundida de PSOE y Sumar

Newsroom Infobae

5-6 minutos

Madrid, 20 jun (EFE).- Las personas con Esclerosis Lateral

Amiotrófica han rechazado este jueves, como ha hecho Junts,

la propuesta refundida que han hecho PSOE y Sumar de las

tres iniciativas de ley ELA y otras enfermedades

neurodegenerativas que tramita el Congreso por no reconocer

su particularidad.

En declaraciones a EFE, el presidente de Confederación

Española de Entidades de ELA (conELA), Fernando Martín, ha

mostrado su sorpresa por un texto que, "desde el título y el

articulado, e incluso varias disposiciones adicionales, elude y

olvida que la ELA tiene unas particularidades concretas que

obliga a las personas a tomar una decisión precipitada sobre su

vida".

Se ha referido así a la propuesta en la que el PSOE y Sumar

han tratado de reunir las tres iniciativas que ya ha respaldado el

Congreso -una del PP, otra de Junts y la última una conjunta de

los partidos socios de Gobierno- para elevarlo a la comisión

para ser enmendado.

PSOE y Sumar abogan más por incorporar la ELA en una ley
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más amplia que integre otras patologías, y así lo plasmó en su

proposición de ley inicial y lo mantiene en el nuevo texto, al que

ha tenido acceso EFE, y que sigue titulando "proposición de ley

para la atención integral de las personas afectadas por

enfermedades neurodegenerativas, como la ELA".

Los únicos puntos que dedican en exclusiva a esta enfermedad

son las disposiciones adicionales octava y novena; en el primer

caso, para actualizar el documento de Abordaje de la Esclerosis

Lateral Amiotrófica "para incorporar nuevos hitos y acciones en

la atención de las personas con ELA en el Sistema Nacional de

Salud".

Poco antes de que el Congreso rechazara de plano este jueves

las enmiendas a la totalidad presentadas por Vox, la diputada

de Junts Pilar Calvo ha mostrado su rechazo porque el texto

refundido es "absolutamente insuficiente" porque "no recoge las

exigencias de las asociaciones" y pacientes esta afección,

como por ejemplo la atención 24 horas para los enfermos que

se les ha hecho una traqueteomía.

Fernando Martín también critica que reduzca solo al 33 % el

grado de discapacidad reconocida en el momento del

diagnóstico, cuando las personas con ELA desarrollan una

dependencia superior al 70 % solo en el primer año.

O que obvie las particularidades autonómicas o la asignación

de un presupuesto, "porque sin presupuesto una ley no se

puede hacer efectiva".

Las asociaciones de pacientes no se oponen a que la ley ELA

incorpore otras enfermedades neurodegenerativas cuyos

procesos coincidan con los de esta, que es la "más cruel que

hay", pero "tendrán que demostrar que necesitan ese texto".

"Nosotros, por desgracia, ya lo hemos hecho, ojalá no fuera así.
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No somos egoístas y lo que queremos es dejar una puerta

abierta para que entren, pero que después de haber

demostrado que es así", argumenta.

Un 6 % de las familias con un paciente de ELA puede asumir

los gastos, que en los dos últimos años de enfermedad -el

pronóstico no es más de 5- rebasan los 100.000 euros anuales,

cuando un enfermo de alzhéimer, "y sin negarle la dureza", a

día de hoy "tiene residencias, tratamientos, centros de día y

todos los servicios que necesita, y no solo, su calidad de vida

es mejor".

"Si saliese ese texto, dejaría a las personas enfermas de ELA

en el mismo punto que ayer, pero con un punto que es

lamentable y desagradable, y es que piensen que hay una ley

ELA aprobada, cuando realmente lo que se aprobaría con este

texto es un nuevo abandono a personas enfermas de ELA", ha

concluido.

En la víspera del Día Mundial de la lucha contra la ELA, otras

asociaciones, como adELA, ha reivindicado el derecho a la

protección de su salud "del que no gozan" estos pacientes, al

tiempo que ha hecho un llamamiento a todas las fuerzas

políticas de nuestro país para que den los pases necesarios

para tramitar con carácter urgente la ley.

Más de 2.000 personas han fallecido desde que el 8 de marzo

de 2022 se votara en el Congreso la primera proposición ELA,

recuerdan en una nota en la que ruega sacar adelante una ley

absolutamente necesaria y humanamente imprescindible".

Cada año se diagnostican 900 nuevos casos de una

enfermedad que padecen unas 4.500 personas en España,

calcula la Sociedad Española de Neurología (SEN), que prevé

que el número de pacientes en Europa aumentará más de un
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40% en los próximos 25 años debido al envejecimiento y a la

previsible mejora de los tratamientos.

La Fundación Española para el Fomento de la Investigación de

la ELA (Fundela), ha concedido hoy ayudas por valor de

195.000 euros a proyectos del Institut de Recerca Sant Pau en

Barcelona, del CSIC y del CICbioGUNE en Derio, en Bilbao,

que suponen "un paso más" en el conocimiento de mecanismos

patogénicos que llevan a la destrucción celular y al diagnóstico

precoz. EFE

ada/jlg

Las personas con ELA también rechazan la propuesta de ley refundida... about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.infobae.com%2Fespana%...

4 de 4 21/06/2024, 14:17



Jaime Lafita, el hombre que recorrió en bicicleta el Valle de la Muerte... https://cuidateplus.marca.com/bienestar/2024/06/20/jaime-lafita-homb...

1 de 6 21/06/2024, 14:18



Jaime Lafita, el hombre que recorrió en bicicleta el Valle de la Muerte... https://cuidateplus.marca.com/bienestar/2024/06/20/jaime-lafita-homb...

2 de 6 21/06/2024, 14:18



Jaime Lafita, el hombre que recorrió en bicicleta el Valle de la Muerte... https://cuidateplus.marca.com/bienestar/2024/06/20/jaime-lafita-homb...

3 de 6 21/06/2024, 14:18



Te recomendamos por TaboolaEnlaces promovidos

Cuídate Plus

Cuídate Plus

El Mundo

El Mundo

goldentree.es

Securitas Direct

Cáncer de hígado: ¿qué síntomas provoca?

Alerta por la ‘bacteria comecarne’: cuáles son los riesgos de su infección

El evidente cambio físico de Begoña Gómez, analizado por un experto: ¿qué se habría retocado la mujer del
presidente?

La Princesa Leonor, lencera al 'estilo Letizia' y la Infanta Sofía, blanca ibicenca, dos 'chicas normales' en el
décimo aniversario de la coronación de su padre

El truco n.o 1 para perder grasa abdominal (es muy sencillo)

El precio de la alarma que arrasa en España te va a sorprender

Jaime Lafita, el hombre que recorrió en bicicleta el Valle de la Muerte... https://cuidateplus.marca.com/bienestar/2024/06/20/jaime-lafita-homb...

4 de 6 21/06/2024, 14:18



DENUNCIA DE LOS PACIENTES

Una paciente en el centro de ELA del Zendal de Madrid. / COMUNIDAD DE MADRID

Nacional internacional Ciencia Medio Ambiente Tendencias 21 Más noticias Energía futura

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica critica la falta de ayudas públicas ante una
enfermedad neurodegenerativa irreversible, letal y muy costosa: 35.000 euros al año en una fase intermedia
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Nieves Salinas
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Durísima denuncia la que lanza este jueves la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica
(adELA) con motivo del , que se celebra este 21 de junio. La entidad alza la voz con
enorme valentía para exponer que, ante una enfermedad neurodegenerativa irreversible, letal y sin cura, que
además tiene una corta esperanza media de vida (entre 3 y 5 años), falla el sistema. Que apenas hay ayudas
públicas y que hay pacientes que prefieren morir a ser una carga para familias que, solo en un 6% de los
casos, pueden costear los gastos que provoca la enfermedad.

"Ningún paciente de ELA sin cuidados y cuidadores especializados" es el lema de la entidad de este año. La
ELA no tiene cura. Pero, eso no significa que no se disponga de tratamientos sintomáticos y cuidados
especializados y recursos técnicos que pueden aumentar y mejorar la calidad de vida de quien la padece.
"Hablamos, por ejemplo, de tratamientos de fisioterapia, logopedia, atención psicológica, además de
numerosas ayudas técnicas… ", describe la asociación.

Día Mundial de la ELA
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Tratamientos, cuidados y recursos "cuyo coste es muy elevado y que, dada la falta de cobertura desde el
sistema público de la atención especializada domiciliaria que necesitan, son sufragadas en su mayoría por las
propias familias y las asociaciones de pacientes asistenciales, como adELA".  

Según la Sociedad Española de Neurología, entre 4.000 y 4.500 personas padecen ELA en España, una
patología que se caracteriza por la degeneración progresiva y muerte de las neuronas motoras. Va paralizando
poco a poco prácticamente todos los músculos del cuerpo de quien la padece, de forma que la persona va
dejando de andar, moverse, hablar, comer… hasta incluso de respirar sin ayuda, recuerda (adELA). Frente a ello,
la capacidad intelectual se mantiene intacta, por lo que el paciente es plenamente consciente de su deterioro y
la evolución de la enfermedad.

Por eso, el propio paciente es consciente del enorme gasto que conlleva la enfermedad. A medida que la ELA
avanza, los cuidados que requieren las personas van en aumento. Y las necesidades son muchas, muchísimas,
apunta la entidad. "Solo dos datos: según nuestros cálculos, los gastos a los que tiene que hacer frente una
familia con un paciente de en una fase intermedia de la enfermedad para que este tenga la asistencia yELA
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cuidados necesarios son de alrededor de 35.000 euros al año, cantidad que se eleva hasta al menos 60.000
euros/año en aquellos pacientes que deciden hacerse la traqueostomía", explica Carmen Martínez Sarmiento,
presidenta de adELA.

¿Existen ayudas públicas? Sí, pero "muy escasas", responde Sarmiento. En el mejor de los casos, todas las
disponibles no llegan a cubrir el 15% de los gastos reales a los que debe hacer frente la familia. En resumen, la
ELA es "una enfermedad cruel, devastadora y muy costosa, tanto que solo el 6% de las familias puede asumir
los gastos que comporta la enfermedad", critican.
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Es decir, el 94% de las familias no los puede asumir y por eso adELA reclama "la necesidad de que la
Administración amplíe sus actuales servicios de ayuda a domicilio tanto en lo que se refiere a cuidadores
especializados que apoyen a las familias que atienden cada día de los enfermos en sus casas como en cuanto
a profesionales sociosanitarios expertos en ELA". 

Un derecho reconocido en la Constitución, recuerda adELA, a la protección de su salud, protección que, según
el artículo 43, compete a los poderes públicos y debe ser tutelado, entre otros, a través de las prestaciones y
servicios necesarios. "Un derecho reconocido en nuestra Constitución, pero del que no gozan quienes padecen
ELA", denuncian.
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adELA ha hecho un llamamiento a todas las fuerzas políticas de nuestro país para que den los pases necesarios
para tramitar con "carácter urgente" la conocida como Ley ELA. Inciden: más de 2.000 personas han fallecido
desde que el 8 de marzo de 2022 se votara en el Congreso de los Diputados "la primera proposición de Ley
ELA, la presentada entonces por Ciudadanos y que posteriormente quedó en nada tras verse
bloqueada durante año y medio y como consecuencia de la convocatoria de elecciones anticipadas el 23J".
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Enfermos de ELA en el Congreso (archivo). / CONELA

"Lo que necesitamos es que las fuerzas políticas de nuestro país actúen de forma urgente y den los pasos
necesarios para que esta Ley sea una realidad de una vez por todas. Es el momento de actuar y sacar adelante
una Ley absolutamente necesaria y humanamente imprescindible. No podemos permitir que en nuestro país
haya personas que por motivos económicos opten por morir cuando lo que de verdad querrían es vivir",
concluye Carmen Martínez Sarmiento.

TEMAS FAMILIA AYUDAS ADMINISTRACIÓN FISIOTERAPIA EL PERIÓDICO DE ESPAÑA ELA

Comenta esta noticia
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Andalucía Nacional Internacional Tendencias 21 Medio Ambiente Energía futura

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica critica la falta de ayudas
públicas ante una enfermedad neurodegenerativa irreversible, letal y muy costosa:
35.000 euros al año en una fase intermedia
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Durísima denuncia la que lanza este jueves la Asociación Española de Esclerosis
Lateral Amiotrófica (adELA) con motivo del , que se celebra
este 21 de junio. La entidad alza la voz con enorme valentía para exponer que,
ante una enfermedad neurodegenerativa irreversible, letal y sin cura, que además
tiene una corta esperanza media de vida (entre 3 y 5 años), falla el sistema. Que
apenas hay ayudas públicas y que hay pacientes que prefieren morir a ser una carga
para familias que, solo en un 6% de los casos, pueden costear los gastos que
provoca la enfermedad.
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"Ningún paciente de ELA sin cuidados y cuidadores especializados" es el lema de
la entidad de este año. La ELA no tiene cura. Pero, eso no significa que no se
disponga de tratamientos sintomáticos y cuidados especializados y recursos
técnicos que pueden aumentar y mejorar la calidad de vida de quien la padece.
"Hablamos, por ejemplo, de tratamientos de fisioterapia, logopedia, atención
psicológica, además de numerosas ayudas técnicas… ", describe la asociación.

Tratamientos, cuidados y recursos "cuyo coste es muy elevado y que, dada la falta
de cobertura desde el sistema público de la atención especializada domiciliaria que
necesitan, son sufragadas en su mayoría por las propias familias y las asociaciones
de pacientes asistenciales, como adELA".  

Según la Sociedad Española de Neurología, entre 4.000 y 4.500 personas
padecen ELA en España, una patología que se caracteriza por la degeneración
progresiva y muerte de las neuronas motoras. Va paralizando poco a poco
prácticamente todos los músculos del cuerpo de quien la padece, de forma que la
persona va dejando de andar, moverse, hablar, comer… hasta incluso de respirar sin
ayuda, recuerda (adELA). Frente a ello, la capacidad intelectual se mantiene intacta,
por lo que el paciente es plenamente consciente de su deterioro y la evolución de
la enfermedad.
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Por eso, el propio paciente es consciente del enorme gasto que conlleva la
enfermedad. A medida que la ELA avanza, los cuidados que requieren las personas
van en aumento. Y las necesidades son muchas, muchísimas, apunta la entidad.
"Solo dos datos: según nuestros cálculos, los gastos a los que tiene que hacer
frente una familia con un paciente de en una fase intermedia de la
enfermedad para que este tenga la asistencia y cuidados necesarios son de
alrededor de 35.000 euros al año, cantidad que se eleva hasta al menos 60.000
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euros/año en aquellos pacientes que deciden hacerse la traqueostomía", explica
Carmen Martínez Sarmiento, presidenta de adELA.

¿Existen ayudas públicas? Sí, pero "muy escasas", responde Sarmiento. En el
mejor de los casos, todas las disponibles no llegan a cubrir el 15% de los gastos
reales a los que debe hacer frente la familia. En resumen, la ELA es "una
enfermedad cruel, devastadora y muy costosa, tanto que solo el 6% de las familias
puede asumir los gastos que comporta la enfermedad", critican.

Es decir, el 94% de las familias no los puede asumir y por eso adELA reclama "la
necesidad de que la Administración amplíe sus actuales servicios de ayuda a
domicilio tanto en lo que se refiere a cuidadores especializados que apoyen a las
familias que atienden cada día de los enfermos en sus casas como en cuanto
a profesionales sociosanitarios expertos en ELA". 

Un derecho reconocido en la Constitución, recuerda adELA, a la protección de su
salud, protección que, según el artículo 43, compete a los poderes públicos y debe
ser tutelado, entre otros, a través de las prestaciones y servicios necesarios. "Un
derecho reconocido en nuestra Constitución, pero del que no gozan quienes
padecen ELA", denuncian.

PUBLICIDAD

Enfermar y sentirse abandonado por el sistema: solo un 6% de las fami... https://www.laopiniondemalaga.es/sociedad/2024/06/20/enfermar-sent...

5 de 14 21/06/2024, 14:19



adELA ha hecho un llamamiento a todas las fuerzas políticas de nuestro país para
que den los pases necesarios para tramitar con "carácter urgente" la conocida
como Ley ELA. Inciden: más de 2.000 personas han fallecido desde que el 8 de
marzo de 2022 se votara en el Congreso de los Diputados "la primera proposición
de Ley ELA, la presentada entonces por Ciudadanos y que posteriormente quedó en
nada tras verse bloqueada durante año y medio y como consecuencia de la
convocatoria de elecciones anticipadas el 23J".
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Enfermos de ELA en el Congreso (archivo). / CONELA

"Lo que necesitamos es que las fuerzas políticas de nuestro país actúen de forma
urgente y den los pasos necesarios para que esta Ley sea una realidad de una vez
por todas. Es el momento de actuar y sacar adelante una Ley absolutamente
necesaria y humanamente imprescindible. No podemos permitir que en nuestro
país haya personas que por motivos económicos opten por morir cuando lo que de
verdad querrían es vivir", concluye Carmen Martínez Sarmiento.

TEMAS FAMILIA AYUDAS ADMINISTRACIÓN FISIOTERAPIA EL PERIÓDICO DE ESPAÑA ELA

Comenta esta noticia
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DENUNCIA DE LOS PACIENTES

Una paciente en el centro de ELA del Zendal de Madrid. / COMUNIDAD DE MADRID

Club Faro Cultura Vida y Estilo Energía futura

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica critica la falta de ayudas
públicas ante una enfermedad neurodegenerativa irreversible, letal y muy costosa:
35.000 euros al año en una fase intermedia
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Durísima denuncia la que lanza este jueves la Asociación Española de Esclerosis
Lateral Amiotrófica (adELA) con motivo del , que se celebra
este 21 de junio. La entidad alza la voz con enorme valentía para exponer que,
ante una enfermedad neurodegenerativa irreversible, letal y sin cura, que además
tiene una corta esperanza media de vida (entre 3 y 5 años), falla el sistema. Que
apenas hay ayudas públicas y que hay pacientes que prefieren morir a ser una carga
para familias que, solo en un 6% de los casos, pueden costear los gastos que
provoca la enfermedad.
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"Ningún paciente de ELA sin cuidados y cuidadores especializados" es el lema de
la entidad de este año. La ELA no tiene cura. Pero, eso no significa que no se
disponga de tratamientos sintomáticos y cuidados especializados y recursos
técnicos que pueden aumentar y mejorar la calidad de vida de quien la padece.
"Hablamos, por ejemplo, de tratamientos de fisioterapia, logopedia, atención
psicológica, además de numerosas ayudas técnicas… ", describe la asociación.

Tratamientos, cuidados y recursos "cuyo coste es muy elevado y que, dada la falta
de cobertura desde el sistema público de la atención especializada domiciliaria que
necesitan, son sufragadas en su mayoría por las propias familias y las asociaciones
de pacientes asistenciales, como adELA".  

Según la Sociedad Española de Neurología, entre 4.000 y 4.500 personas
padecen ELA en España, una patología que se caracteriza por la degeneración
progresiva y muerte de las neuronas motoras. Va paralizando poco a poco
prácticamente todos los músculos del cuerpo de quien la padece, de forma que la
persona va dejando de andar, moverse, hablar, comer… hasta incluso de respirar sin
ayuda, recuerda (adELA). Frente a ello, la capacidad intelectual se mantiene intacta,
por lo que el paciente es plenamente consciente de su deterioro y la evolución de
la enfermedad.
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Por eso, el propio paciente es consciente del enorme gasto que conlleva la
enfermedad. A medida que la ELA avanza, los cuidados que requieren las personas
van en aumento. Y las necesidades son muchas, muchísimas, apunta la entidad.
"Solo dos datos: según nuestros cálculos, los gastos a los que tiene que hacer
frente una familia con un paciente de en una fase intermedia de la
enfermedad para que este tenga la asistencia y cuidados necesarios son de
alrededor de 35.000 euros al año, cantidad que se eleva hasta al menos 60.000
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euros/año en aquellos pacientes que deciden hacerse la traqueostomía", explica
Carmen Martínez Sarmiento, presidenta de adELA.

¿Existen ayudas públicas? Sí, pero "muy escasas", responde Sarmiento. En el
mejor de los casos, todas las disponibles no llegan a cubrir el 15% de los gastos
reales a los que debe hacer frente la familia. En resumen, la ELA es "una
enfermedad cruel, devastadora y muy costosa, tanto que solo el 6% de las familias
puede asumir los gastos que comporta la enfermedad", critican.

Es decir, el 94% de las familias no los puede asumir y por eso adELA reclama "la
necesidad de que la Administración amplíe sus actuales servicios de ayuda a
domicilio tanto en lo que se refiere a cuidadores especializados que apoyen a las
familias que atienden cada día de los enfermos en sus casas como en cuanto
a profesionales sociosanitarios expertos en ELA". 

Un derecho reconocido en la Constitución, recuerda adELA, a la protección de su
salud, protección que, según el artículo 43, compete a los poderes públicos y debe
ser tutelado, entre otros, a través de las prestaciones y servicios necesarios. "Un
derecho reconocido en nuestra Constitución, pero del que no gozan quienes
padecen ELA", denuncian.
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adELA ha hecho un llamamiento a todas las fuerzas políticas de nuestro país para
que den los pases necesarios para tramitar con "carácter urgente" la conocida
como Ley ELA. Inciden: más de 2.000 personas han fallecido desde que el 8 de
marzo de 2022 se votara en el Congreso de los Diputados "la primera proposición
de Ley ELA, la presentada entonces por Ciudadanos y que posteriormente quedó en
nada tras verse bloqueada durante año y medio y como consecuencia de la
convocatoria de elecciones anticipadas el 23J".
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"Lo que necesitamos es que las fuerzas políticas de nuestro país actúen de forma
urgente y den los pasos necesarios para que esta Ley sea una realidad de una vez
por todas. Es el momento de actuar y sacar adelante una Ley absolutamente
necesaria y humanamente imprescindible. No podemos permitir que en nuestro
país haya personas que por motivos económicos opten por morir cuando lo que de
verdad querrían es vivir", concluye Carmen Martínez Sarmiento.
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El Ayuntamiento de Telde se iluminará de azul esta noche para
conmemorar el Día Mundial del ELA



Telde, a 21 de junio de 2024. La Concejalía de Alumbrado Público, que dirige Juan Francisco Artiles, teñirá esta noche de azul el edificio principal
del Ayuntamiento de Telde, en El Cubillo, para conmemorar el Día Mundial del ELA (Esclerosis Lateral Amiotrófica). Se trata de una enfermedad que

afecta a unas 4.500 personas en España, según la Sociedad Española de Neurología.

Es una patología localizada en el sistema nervioso que afecta a las neuronas del cerebro y a la médula espinal, haciendo perder el control muscular del cuerpo. También se
llama enfermedad de Lou Gehrig, por el jugador de béisbol al que se le diagnosticó. Cabe destacar que todavía no se conoce una causa exacta para padecerla y que en un
bajo número de casos es hereditaria.

La ELA a menudo comienza con espasmos y debilidad muscular en un brazo o una pierna o dificultad para tragar o para hablar, hasta que afecta sobre el control de los
músculos para moverse, hablar, comer y respirar. Se trata de un diagnóstico que empeora con el tiempo y para el que, actualmente, no existe cura.

La concejala de Sanidad, Janoa Anceaume, en nombre del gobierno local, muestra su compromiso con los ciudadanos que presentan este diagnóstico, asegurando que
desde la corporación municipal se respalda su visibilización e investigación. La edil indica que “las puertas del Ayuntamiento están abiertas para ellos y todas las personas
que lo necesiten, solo así conseguiremos avanzar”.
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Aníbal Martín, paciente de ELA: “Hay que asumirlo
como viene y la mejor manera es ser positivo”

Aníbal Martín tiene 61 años, hace seis le diagnosticaron Esclerosis Lateral Amiotrófica
(ELA), una enfermedad que le va quitando cada día “un cachito” de su vida. No obstante,
asegura que “hay que asumirlo como viene” y, a su juicio, la mejor manera de hacerlo es
“ser positivo”.
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Aníbal Martín. Foto cedida

 21 de junio, 2024  BERTA PINILLOS  Fuente: AdELA

Con motivo del Día Mundial contra la ELA, 21 de junio, Aníbal relata cómo vive desde entonces
con el diagnóstico de esta enfermedad degenerativa, que no tiene cura. Dentro de lo malo, se
siente afortunado porque le dieron tres años de vida y han pasado seis. Sigue vivo y valiéndose por
sí mismo en la mayoría de la situaciones, de hecho, no ha dejado de trabajar.

Una enfermedad neurodegenerativa

La ELA es una enfermedad del sistema nervioso central, degenerativa, que afecta a las
neuronas responsables del control de los músculos voluntarios. Se trata de la tercera patología
neurodegenerativa más común en España, tras el alzhéimer y el párkinson.

Esa degeneración progresiva de las neuronas motoras produce debilidad muscular, que avanza
hasta la parálisis y se extiende de unas partes del cuerpo a otras.

Afecta a la autonomía motora de la persona, a su comunicación oral, a la deglución y hasta a
la respiración pero no a los sentidos ni al intelecto, tampoco a los músculos de los ojos.

Si bien un pequeño porcentaje de los casos tiene un origen familiar (entre un 5 y un 10 %), en la
gran mayoría se desconoce la causa. Se presuponen diversos factores sin que todos hayan sido
completamente aclarados, según la Sociedad Española de Neurología (SEN).

El diagnóstico de Aníbal
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La ELA empezó a dar señales en el cuerpo de Aníbal cuando se encontraba de vacaciones en la
playa: “Cuando tú caminas, la pierna da el paso, pero en mi caso la derecha, no se movía, salía con
retraso. Es decir, si tú echas el peso del cuerpo hacia adelante al andar, la pierna va hacia
adelante, pues mi pierna estaba atrás”, recuerda.

Estaba con un grupo de amigos y una de ellos trabajaba en el hospital madrileño de La Paz y le
comentó que no pintaba bien, que era mejor que se hiciera pruebas. Interrumpió así sus
vacaciones, regresó a Madrid y entró por Urgencias en su hospital de referencia, el de la localidad
madrileña de Alcorcón.

Allí estuvo ingresado durante diez días en los que le hicieron distintas pruebas pero no le vieron
nada aunque le dijeron que le seguirían haciéndoselas, ya de carácter ambulatorio. La siguiente
cita se la dieron para el año siguiente, por eso él no se quedó tranquilo y pidió otra en el servicio de
neurología del hospital Clínico San Carlos, también en Madrid.

Varias pruebas después, dieron con la enfermedad, tenía ELA.

La aceptación

La primera semana lo fue asumiendo y gracias a la Asociación Española de Esclerosis Lateral
Amiotrófica (adELA) el trago se le hizo algo menos amargo. Le dieron información de la
enfermedad, soporte psicológico y le ayudaron a entender “que le había tocado y que tenía que
seguir viviendo”.

Fue en ese momento, cuando Aníbal comprendió que la única forma de enfrentarse a la ELA, una
enfermedad “que tiene poco enfrentamiento” era no cambiar su vida. Y así lo hizo, intentó e intenta
, dentro de lo posible, seguir viviendo de forma normal y comprender que tiene limitaciones,
entenderlas y aceptarlas.

“Es una enfermedad que no la tenemos en cuenta porque no hay un dolor físico real, pero sí un
dolor emocional superagudo. Las cosas que estás habituado a hacer pues dejas de hacerlas, hay
que asumirlo como viene y la mejor manera de hacerlo es ser positivo”, reflexiona.

Sus piernas se agotan

Seis años después del diagnóstico, la enfermedad progresa de forma lenta, por eso se siente
afortunado. Le afecta sobre todo a las piernas, camina con bastón y, en ocasiones, tiene que ir con
silla de ruedas porque no puede andar más de cien metros sin cansarse.

Por eso el problema ya no es solo la movilidad, sino el cansancio, sus piernas se agotan
enseguida.

“Fui a la consulta a que me dieran los resultados de una prueba y me lo dijeron. Si te soy sincero, lo que

conocía de la ELA era lo del reto del cubo de agua. Me quedé muy impactado porque entras a la

consulta y sales con una fecha de caducidad. Te noquea, te impacta de tal forma que no sabes ni cómo

responder y te preguntas ‘¿Y ahora qué'”, señala.
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Aníbal en la playa, con su bastón. Foto cedida.

Y en los brazos, en concreto más el izquierdo, en el derecho aún tiene algo de fuerza; tiene
sensación de adormecimiento desde el codo hasta las manos. Pero puede comer y ducharse solo e
ir físicamente a su trabajo, en Airbus.

Tiene autorizado el teletrabajo, pero cuando se siente con fuerzas, va hasta allí, lo suele hacer dos
días a la semana. La empresa le ha facilitado una plaza de aparcamiento frente a la puerta del
edificio y le ha ayudado con la carga de trabajo.

Puede escribir con un bolígrafo, pero le cuesta y y lo que escribe “se lee mal”. Si tiene que apretar
un tornillo pues tampoco puede, la mano no le da. Y al bajar escalones, se tiene que agarrar,
porque si no, se cae. Ya se ha dado “varios golpetazos”.

Las armas

Aníbal tiene fisioterapia cuatro días a la semana, con la ayuda de adELA. Además se somete a una
terapia de impulsos eléctricos. En casa tiene montado “una especie de gimnasio” y todo ello
considera “que es la base” para seguir manteniéndose así.

“La ELA es un suplicio porque la enfermedad te va afectando poco a poco. Soy totalmente consciente de

que día que pasa, día que me va cogiendo un cachito y luego no quedan muchas posibilidades pero no

me niego a hacer nada. Tengo una mentalidad totalmente positiva, pero la enfermedad sigue avanzando

y me va parando poco a poco”, incide Aníbal, miembro de la junta directiva de adELA.
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Aníbal Martín. Foto cedida.

También toma complementos vitamínicos, sobre todo vitamina E.

Para la ELA hay autorizado un fármaco, el Riluzol, que según la Agencia Española de
Medicamentos y Productos Sanitarios (Aemps) está indicado “para prolongar la vida o el tiempo
hasta la instauración de la ventilación mecánica” en los pacientes.

“No hay evidencias de que Riluzol SUN ejerza un efecto terapéutico sobre la función motora,
función pulmonar, fasciculaciones, fuerza muscular y síntomas motores. En las últimas etapas de
ELA no se ha demostrado que Riluzol SUN sea efectivo”, indica la Aemps.

Aníbal sostiene que la ELA es una enfermedad silenciada, y cuyos pacientes están intentando que
salga a la luz. Poco a poco se va conociendo más, apunta, porque hasta ahora “nadie sabía ni
llamarla por su nombre”.

“Estamos mucha gente trabajando para que se conozca la enfermedad, que es muy jodida porque
no te afecta a la capacidad cognitiva, sino a la motora”, resalta Aníbal.

Y a pesar de que no tiene cura, confía: “Desde el primer día dije que yo me iba a curar y sigo
teniendo esas mismas esperanzas. Yo me voy a curar, no sé cuándo, pero yo de esto no me quiero
morir”, asevera.

Reivindicaciones

En el Día Mundial contra la enfermedad, AdEla reclama que ningún paciente de ELA se quede
sin cuidados y cuidadores especializados.

La asociación insiste en que el hecho de que la enfermedad no tenga cura, no significa que no haya
tratamientos sintomáticos y cuidados especializados, así como recursos técnicos para aumentar y
mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Se refiere a tratamientos de fisioterapia, logopedia, atención psicológica, entre otros, cuyo coste
“es muy elevado”.
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Hacer callo solar: jugar con fuego

Hacer callo solar como defienden algunas personas es tomar el sol sin ninguna fotoprotección y

Y es que, sostiene Martínez en un comunicado, existen ayudas públicas pero son “muy escasas”,
de forma que, en el mejor de los casos, “no llegan a cubrir” el 15 % de los gastos reales que tiene
que afrontar una familia.

“Solo dos datos: según nuestros cálculos, los gastos a los que tiene que hacer frente una familia con un

paciente de ELA en una fase intermedia de la enfermedad para que éste tenga la asistencia y cuidados

necesarios son de alrededor de 35.000 euros al año, cantidad que se eleva hasta los 60.000 en aquellos

que deciden hacerse la traqueostomía”, asegura la presidenta de adELA, Carmen Martínez.

Cookies

La voz de un paciente con ELA, enfermedad que apaga la vida https://efesalud.com/ela-enfermedad-anibal-martin-paciente-neurodegenerativa/

8 de 25 21/06/2024, 14:23









La Diputación de Albacete urge a los partidos
políticos a entenderse para aprobar la ley ELA

cuanto antes
Día Mundial de lucha contra la ELA

El Digital de Albacete • 21 junio, 2024 - 13:30
 Inicio / Noticias Albacete: Toda la actualidad y última hora

 Cabañero hace entrega a la asociación adELAnte CLM de la aportación de Dipualba a la cuestación / Diputación Albacete

Un año más, la Diputación de Albacete se ha sumado al Día Mundial contra la
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) acogiendo, frente al Palacio Provincial, la Mesa
Informativa que la Asociación adELAnte CLM, miembro fundador de ‘Con ELA’,
instala cada 21 de junio en la provincia de Albacete para visibilizar esta enfermedadPrivacidad
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del sistema nervioso central que causa una degeneración progresiva de las
neuronas motoras, responsables del movimiento muscular.

El presidente provincial, Santi Cabañero, ha visitado esta mesa acompañado del
vicepresidente, Fran Valera, y de la diputada Ana Albadalejo, encontrándose en ese
punto con el que, hasta hace apenas unos meses, fuera su vicepresidente al
frente del Área Social en la Diputación: el actual senador y alcalde de La Roda,
Juanra Amores, diagnosticado de ELA en el verano de 2015. Junto a él, en nombre
de adELAnte CLM, sus padres: Juan Ramón Amores y Rosa María García que, desde
entonces, colaboran activamente en el seno de la entidad para mejorar la calidad de
vida de los y las pacientes y sus familias.

El padre de Juanra Amores pone al presidente provincial el lazo verde contra la ELA / Diputación Albacete

Aunque en España no existe un registro oficial de pacientes de ELA que permita
saber con exactitud a cuántas personas afecta, la Sociedad Española de Neurología
estima el número entre los 4.000 y 4.500. Una enfermedad que dificulta (y, según
avanza, imposibilita) funciones como la comunicación oral, la autonomía motora, la
deglución y la respiración.

Cabañero: “Sé que no está de moda entendernos hoy
en día casi que nada pero, en esto, nos tenemos que
entender”
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Como ha comentado Cabañero, en nuestro país la celebración este año del Día
Mundial de la ELA es especialmente trascendente porque hay tres proposiciones de
ley sobre la materia en la Comisión de Derechos Sociales del Congreso de los
Diputados presentadas por tres grupos distintos. Textos que recogen la mayoría de
las peticiones de las distintas asociaciones de pacientes, que demandan un texto
conjunto urgiendo a su aprobación.

Por eso el presidente provincial ha querido dedicar sus palabras a instar al acuerdo
político para aprobar una ley que aborde de manera efectiva las necesidades de las
personas con ELA. “Quiero reivindicar a todos los partidos políticos que, de una vez
por todas, hagan que esa ley vea la luz; se lo pido, en primer lugar, a mi partido, y
también al resto: hay que ponerse de acuerdo para que se apruebe” ha señalado,
criticando cómo ayer mismo, había partidos que presentaban enmiendas que no
harán sino retrasar el proceso.
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Por Miguel Ángel Vicente

Por Emiliano García-Page
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