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DENUNCIA DE LOS PACIENTES

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

España Internacional Femenino Plural Los jueves LGTBI Tendencias 21 Medio Ambiente 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

Madrid 20 JUN 2024 18:01
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.

Tratamientos, cuidados y recursos "cuyo coste es muy elevado y que, dada la falta de cobertura desde el sistema público
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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 y cuidados necesarios son de alrededor de 35.000
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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.
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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".

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
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Cabañero   y   Amores   urgen   a   los   partidos   políticos   a

entenderse para aprobar la ley ELA cuanto antes

Albacete,  21 de  junio de 2024.‐  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
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Mesa InformaƟva 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, SanƟ 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, diagnosƟcado 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 acƟvamente en el seno de la enƟdad 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

exacƟtud a cuántas personas afecta, la Sociedad Española de Neurología esƟma 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

disƟntos.   Textos   que   recogen   la  mayoría   de   las   peƟciones   de   las   disƟntas   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 políƟco para

aprobar una ley que aborde de manera efecƟva las necesidades de las personas con ELA. “Quiero

reivindicar a todos los parƟdos políƟcos que, de una vez por todas, hagan que esa ley vea la luz; se

lo pido, en primer lugar, a mi parƟdo, y también al resto: hay que ponerse de acuerdo para que se

apruebe” ha señalado, criƟcando cómo ayer mismo, había parƟdos 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,
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de personas que no Ɵenen cubiertas sus necesidades básicas, y eso no Ɵene espera, esas personas

no pueden esperar más. Por tanto quiero que mi mensaje hoy sea muy reivindicaƟvo, ya digo,

empezando por mi parƟdo, el ParƟdo Socialista, siguiendo por el ParƟdo 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 Ɵempo 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 parƟdos, al  mío el primero; el  mío Ɵene que

abanderar una lucha social que es necesaria, que es úƟl y que es justa; no hay Ɵempo: 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 esƟmado 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 desaİos de todo Ɵpo que acompañan diariamente a esta enfermedad.

Una historia de documental

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 parƟcipar en esta mesa y donde ha podido explicar más detalles sobre

este  proyecto  que   les   está  permiƟendo   “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 tesƟmonios 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 permiƟdo 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
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realmente no sabía mucho más. Cuando te metes en la historia y te informas, ves que hay muchos

más maƟces y enƟendes 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 disƟntos. Y en esos retos que estamos

conociendo a través de Juan Ramón, también se descubre la manera de afrontarlos… esa filosoİa

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

senƟdo” la materialización de la aprobación de la Ley ELA: “Para nosotros ése será como ‘el

clímax final’, poder ser tesƟgos 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 moƟvo de este Dïa Mundial, el edificio del Palacio Provincial ‘se vesƟrá’ 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.
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Hablar con los ojos, la tecnología al
servicio de los pacientes de ELA:
“Cuando pueden comunicarse, su
calidad de vida se duplica”

C. Amanda Osuna

6-7 minutos

Esther Zamarrón, terapeuta ocupacional y account manager de

Tobii Dynavox. (HELENA MARGARIT CORTADELLAS)

Esther Zamarrón, terapeuta ocupacional y account manager de

Tobii Dynavox. (HELENA MARGARIT CORTADELLAS)

Cuando se habla de enfermedades neurodegenerativas como la

esclerosis lateral amiotrófica (ELA) el azar es un factor de

riesgo, pues su aparición en la vida de los pacientes no

responde a edad, sexo, etnia ni estilo de vida. En España, la

ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa más común,
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por detrás del Alzheimer y el Parkinson y con 900 nuevos casos

al año, según la Sociedad Española de Neurología (SEN).

La ELA actúa paralizando progresivamente todos los músculos

del cuerpo debido a la muerte de las neuronas motoras. En

su etapa más avanzada, la ELA impide a la persona caminar,

hablar, comer o respirar. Por ello y, ante la falta de una ley que

proteja a estos enfermos, parte de la investigación ha centrado

sus esfuerzos en encontrar algún tipo de apoyo para estas

personas y sus familias.

Esther Zamarrón es terapeuta ocupacional y durante años

ha trabajado en neurorrehabilitación con niños y adultos. Ahora,

esta malagueña es account manager en la compañía sueca

Tobii Dynavox y representante en España, Portugal y Chile.

Zamarrón, a la que siempre le había despertado cierto interés

las tecnologías de apoyo terapéuticas, no se ha desligado de su

profesión, sino que ha encontrado otras vías menos

convencionales para desarrollarla.

Gracias a su trabajo y al de su equipo, muchos pacientes han

hallado una nueva forma de comunicación, de quejarse por

cosas mundanas (como tener sed o un picor en la nariz) hasta

la expresión de sentimientos. Los dispositivos de Tobii Dynavox

permiten que pacientes críticos de ELA, en los que ya no es

posible la comunicación verbal, puedan mantener una

comunicación de otro tipo.

Para ello, el sistema realiza un seguimiento ocular mediante el

envío de luces infrarrojas que se reflejan en los ojos del usuario.

El lector es capaz de calcular dónde está mirando la persona

con gran precisión, por lo que estos pacientes con dificultades

motoras pueden comunicarse a través del movimiento de los

ojos y tener acceso a un ordenador. Es más, el dispositivo, que
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va enchufado a la silla de ruedas, cuenta con un generador de

voz.

“El impacto en la calidad de vida que tienen los dispositivos de

la comunicación aumentativa alternativa, no solo de los

nuestros, es enorme. Se dobla la calidad de vida

autopercibida por el paciente cuando tienen acceso a una

tecnología que les permite comunicarse”, explica la terapeuta

en una entrevista con Infobae España. “Los pacientes con ELA

pueden decir si tienen algún tipo de molestia, si tienen sed, si

necesitan un cambio postural. Cuando no existe una

comunicación efectiva, la persona no lo puede contar, por lo

tanto puede llevar a que se produzcan dificultades que son

prevenibles”.

En mayo de este año, la agencia de investigación sueca Augur

publicó un informe en el que medía el verdadero impacto de la

comunicación asistida en personas con algún tipo de

discapacidad que influyera en la comunicación. Los resultados

fueron esclarecedores: los pacientes con estos dispositivos

aseguraron haber mejorado su capacidad para expresar sus

preferencias (según un 86% de ellos), se sentían más

animados a comunicarse (72%) y podían establecer vínculos

con otras personas más allá de su familia más cercana (69%).

Dispositivo de seguimiento ocular de Tobii Dynavox. (HELENA

MARGARIT CORTADELLAS)
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Dispositivo de seguimiento ocular de Tobii Dynavox. (HELENA

MARGARIT CORTADELLAS)

Entre 4.000 y 4.500 personas sufren de ELA en nuestro país,

a pesar de la ausencia de una ley. La Asociación Española de

Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) calcula que una persona

en fase avanzada de la enfermedad tiene unos gastos anuales

que sobrepasan los 60.000 euros, entre asistencia y demás

cuidados. Actualmente, las partidas de presupuesto destinadas

por el Estado a estos pacientes son inexistentes.

Una solución tecnológica completa compuesta por un

dispositivo, software de comunicación, brazo para la silla de

ruedas o de suelo, soporte... se encuentra entre los 5.000 y

13.000 euros, unas cifras que muchas familias no se pueden

permitir. Por ello, enfermos, familiares y la comunidad médica

luchan por una Ley ELA que cubra las necesidades de estas

personas.

Cada vez son más las comunidades autónomas que prescriben

el seguimiento ocular como una medida paliativa de la

progresión de las enfermedades neurodegenerativas. “Creemos

que nuestros dispositivos se deberían financiar, porque son

tecnologías como una silla de ruedas. Yo no soy de la creencia

que se la tenga que costear el propio usuario, sino que es algo

que necesita para que su calidad de vida y su independencia

estén a unos niveles adecuados”, expresa Zamarrón.

En marzo de 2022, Ciudadanos promovió una proposición de

ley “para garantizar el derecho a una vida digna de las

personas con esclerosis lateral amiotrófica” que el Congreso de

los Diputados apoyó por unanimidad. No obstante, su puesta en
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marcha se retrasó hasta quedar totalmente paralizada en las

elecciones del 23J. El pasado marzo, la Ley reinició su

andadura con tres propuestas por separado del PP, Junts y

PSOE-SUMAR. Solo Vox se ha mostrado en contra de estas

proposiciones de ley ELA, ante el rechazo del Congreso.

Estas tecnologías de comunicación aumentativa alternativa no

solo están pensadas para enfermos de ELA, sino también para

“cualquier persona que tenga alguna dificultad a la hora de

comunicarse o incluso de acceso, desde personas con

autismo, niños y adultos con parálisis cerebral, con distrofias

musculares, con lesiones medulares muy altas...”

Para comprender las necesidades reales de los enfermos, Tobii

Dynavox realiza los ensayos clínicos en sus oficinas centrales

de Suecia y Estados Unidos, donde un equipo médico evalúa

de qué manera puede la tecnología ayudar en la enfermedad.

“Trabajamos preguntando también a los propios usuarios y

asociaciones y profesionales que que están involucrados para

saber cuál es la necesidad. Queremos saber cómo es su

realidad y cómo podemos ayudarles”, concluye la terapeuta.
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La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad neuromuscular
caracterizada por la degeneración progresiva de las motoneuronas, encargadas
de controlar los movimientos de las distintas partes del cuerpo, ocasionando
debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento. Según datos de la
Sociedad Española de Neurología (SEN), en España, la ELA es la tercera
enfermedad neurodegenerativa más común, después del Alzheimer y el
Parkinson, con aproximadamente 4,000-4,500 personas afectadas en la
actualidad y unos 900 nuevos casos diagnosticados anualmente.

La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa más común,
después del Alzheimer y el Parkinson

La ELA generalmente afecta a personas entre 55 y 65 años, aunque puede
presentarse en un rango de edad amplio, desde los 15 hasta los 90 años,
siendo ligeramente más frecuente en varones. De hecho, se espera que en
Europa, el número de casos aumente más del 40 por ciento en los próximos 25
años debido al envejecimiento poblacional y a los avances en los tratamientos.

La esperanza de vida promedio tras el diagnóstico es de 3-4 años, pero es muy
heterogénea dependiendo del tipo de ELA que padezca el paciente: ELA bulbar o
ELA espinal. Esta diferenciación se basa principalmente en la forma que se
presenta la enfermedad, ya que los síntomas iniciales varían según las
motoneuronas afectadas.

Según las motoneuronas que tenga afectadas el paciente tendrá un
tipo de ELA u otra: bulbar o espinal

La ELA Bulbar, (30 por ciento de los casos) es la más severa, con la esperanza
de vida más corta, en torno a los 27 meses y es más habitual en mujeres. Afecta a
las motoneuronas localizadas en el tronco del encéfalo y los síntomas iniciales
suelen incluir disartria y disfagia. Por su parte, la ELA espinal (70 por ciento de
los casos) afecta a las motoneuronas de la médula espinal, manifestándose
inicialmente con pérdida de fuerza y debilidad de las extremidades, con una
esperanza de vida de tres a cinco años.

Las unidades especializadas marcarán el paso en el abordaje de la ELA https://gacetamedica.com/profesion/las-unidades-especializadas-marc...
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Esta heterogeneidad supone un desafío significativo para los profesionales de la
salud. Por ello, el manejo integral de esta enfermedad requiere un enfoque
multidisciplinar que incluya la atención médica, el apoyo psicológico y
social, y el acceso a unidades especializadas. Además, la formación y
capacitación continua del personal sanitario son cruciales para proporcionar una
atención de calidad y mejorar la calidad de vida de los pacientes. Las alteraciones
cognitivas, emocionales y comportamentales están presentes en más del 50 por
ciento de los casos y deben ser abordadas junto con los síntomas físicos.

En cuanto a la investigación, Francisco Javier Rodríguez de Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la
SEN, señala que a pesar de que en la última década se han producido avances
significativos en cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y seguimiento de
esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en
investigación.

Se han identificado tres mutaciones diferentes de la enfermedad

En la actualidad están en marcha varios ensayos clínicos, algunos en fase 3,
pero la ELA sigue siendo una enfermedad para la que no hay cura y aún se
desconoce la causa detrás de esta degeneración en un altísimo porcentaje
de pacientes. Menos de un diez por ciento de los pacientes corresponden a
casos hereditarios. “Por lo tanto, es crucial tratar de potenciar la investigación en
aspectos como identificar los mecanismos moleculares, bioquímicos y celulares de
la enfermedad, los genes y mutaciones implicados, asi como desarrollar nuevos
medicamentos eficaces contra la progresión de la ELA”, recalca.

En este sentido, el especialista reivindica la importancia de caracterizar
correctamente genéticamente a los pacientes. “Más de un 15 por ciento de los
pacientes tiene alguna mutación y que no conocemos. Por tanto, lo fundamental
es hacer buenos registros de pacientes y una buena caracterización genética”,
asegura. Además, añade que han aparecido tres mutaciones diferentes de la
enfermedad, por lo que la única manera de avanzar es realizando ensayos
específicos con cada mutación para poder dotar a los pacientes de los
tratamientos mas personalizados posibles.

En este sentido, las unidades especializadas en ELA se erigen como
imprescindibles para la mejora de la calidad de vida y la supervivencia de
los pacientes. Estas unidades facilitan el control sintomático, la prevención de
complicaciones graves y la aplicación temprana de medidas de soporte, como la
ventilación asistida y la nutrición enteral. “Es esencial que todos los hospitales
de referencia dispongan de una Unidad especializada, o al menos, que exista
una Unidad por cada millón de habitantes”, subraya el especialista.

“Es esencial que todos los hospitales de referencia dispongan de
una Unidad especializada, o al menos, que exista una Unidad por

cada millón de habitantes”

Esta realidad pone sobre la mesa el reto que supone el abordaje de la
enfermedad para el sistema sanitario español, ya que “no cuenta con los
suficientes recursos de apoyo a los pacientes, por lo que se hacen imprescindibles
las Unidades especializadas”, señala Rodríguez de Rivera. Se ha demostrado que
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estas unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y supervivencia
de los pacientes, porque facilitan el control sintomático, la prevención de
complicaciones graves y aplicación temprana de ciertas medidas como las de
soporte ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, Rodríguez de Rivera lamenta que
aún existen muchas zonas de nuestra geografía en la que los pacientes que
no tienen un fácil acceso a estas unidades.

Por otro lado, al ser la ELA una enfermedad que se maneja principalmente en el
hogar, es vital que el personal de urgencias esté capacitado para atender
adecuadamente a estos pacientes cuando necesiten atención médica urgente. De
hecho, se ha materializado una colaboración entre SEMES (Sociedad Española
de Medicina de Urgencias y Emergencias) y la asociación adELA con la
creación de un manual de Buenas Prácticas. Este manual se distribuirá en las
urgencias de todo el país y aborda aspectos cruciales como permitir la presencia
de acompañantes y facilitar la comunicación de los pacientes con sus propias
herramientas.

SEMES y adELA se unen para la creación de un manual de buenas
prácticas el abordaje del paciente con ELA en urgencias

Este punto es algo fundamental, ya que es muy habitual por el desarrollo de la
enfermedad, sobre todo en los casos de ELA bulbar que la comunicación con el
paciente sea muy complicada debido al progreso de la enfermedad. Aunque, las
capacidades cognitivas del paciente suelen estar intactas. Esto implica que es
crucial permitirles comunicar personalmente sus problemas médicos o
dolencias, utilizando dispositivos de comunicación asistida si es necesario.
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El Hospital La Candelaria, certificado a nivel nacional por su calidad en el trato a pacientes con esclerosis

El Hospital La Candelaria, certificado a nivel nacional por
su calidad en el trato a pacientes con esclerosis
Redacción  Junio 21, 2024

El  servicio  de  Neurología  del  centro  ha  recibido este  reconocimiento por  la  calidad de sus procesos con la  norma

ESCALEM, elaborada por la Sociedad Española de Calidad Asistencial (SECA)

Se estima que cerca de 2.800 personas padecen esta patología en Canarias,  800 de las cuales son atendidas en el

complejo hospitalario

El Hospital Universitario Nuestra Señora de Candelaria, centro adscrito a la Consejería de Sanidad del Gobierno de Canarias, ha

recibido la certificación, por parte de la Sociedad Española de Calidad Asistencial (SECA), por la calidad en la atención a los

pacientes con esclerosis múltiple. Según la norma ESCALEM, el centro cumple con todos los estándares en sus procesos para

ofrecer el mejor cuidado a los usuarios.

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patología, siendo atendidas 800 en el complejo hospitalario. Por

ello, el centro tiene como prioridad cumplir con todos los requisitos que certifiquen la mejor atención posible para los pacientes

atendidos.

La esclerosis múltiple es una enfermedad inflamatoria, autoinmune y neurodegenerativa que ataca a las neuronas de diferentes

partes del organismo y se manifiesta con síntomas muy diversos según quien la padece. Por ello, el tratamiento y diagnóstico de

los pacientes es complejo, y hacen tan necesarios la creación de guías y estándares de asistencia más unificados para pacientes

que sufran esta patología.

La norma de certificación ESCALEM, elaborada por la SECA en colaboración con Novartis, permite a las unidades de esclerosis

múltiple optimizar sus procedimientos y resultados en beneficio de los pacientes y de la eficiencia del sistema de salud. La norma
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establece una evaluación con 32 criterios de calidad, que hacen referencia a aspectos organizativos de las unidades, al uso de los

recursos, al diseño y desarrollo de los procesos, y a los resultados obtenidos.

Además, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Española de Neurología (SEN), de la Sociedad Española de Farmacia

Hospitalaria (SEFH) y la Sociedad Española de Directivos de la Salud (SEDISA).

También posee la garantía de la Sociedad Española de Enfermería Neurológica (SEDENE), la Sociedad Española de Informáticos

de la Salud (SEIS), la Sociedad Española de Neurorradiología (SENR) y la Asociación de pacientes de Esclerosis Múltiple España

(EME).
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El Hospital de La Candelaria,
certificado a nivel nacional por la
atención a pacientes con esclerosis
múltiple

El Hospital Universitario Nuestra Señora de Candelaria, centro adscrito a la Consejería de Sanidad
del Gobierno de Canarias, ha recibido la certificación, por parte de la Sociedad Española de Calidad
Asistencial (SECA), por la calidad en la atención a los pacientes con esclerosis múltiple.

20/6/2024 - 15:34

SANTA CRUZ DE TENERIFE, 20 (EUROPA PRESS)

El Hospital Universitario Nuestra Señora de Candelaria, centro adscrito a la Consejería de Sanidad del
Gobierno de Canarias, ha recibido la certificación, por parte de la Sociedad Española de Calidad
Asistencial (SECA), por la calidad en la atención a los pacientes con esclerosis múltiple.

Según la norma ESCALEM, el centro cumple con todos los estándares en sus procesos para ofrecer el
mejor cuidado a los usuarios.

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patología, de las que 800 son atendidas
en el complejo hospitalario.
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Por ello, el centro tiene como prioridad cumplir con todos los requisitos que certifiquen la mejor
atención posible para los pacientes atendidos, recoge una nota del complejo.

La esclerosis múltiple es una enfermedad inflamatoria, autoinmune y neurodegenerativa que ataca a
las neuronas de diferentes partes del organismo y se manifiesta con síntomas muy diversos según
quien la padece.

Por ello, el tratamiento y diagnóstico de los pacientes es complejo, y hacen tan necesarios la creación
de guías y estándares de asistencia más unificados para pacientes que sufran esta patología.

La norma de certificación ESCALEM, elaborada por la SECA en colaboración con Novartis, permite a
las unidades de esclerosis múltiple optimizar sus procedimientos y resultados en beneficio de los
pacientes y de la eficiencia del sistema de salud.

La norma establece una evaluación con 32 criterios de calidad, que hacen referencia a aspectos
organizativos de las unidades, al uso de los recursos, al diseño y desarrollo de los procesos, y a los
resultados obtenidos.

Además, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Española de Neurología (SEN), de la Sociedad
Española de Farmacia Hospitalaria (SEFH) y la Sociedad Española de Directivos de la Salud
(SEDISA).

También posee la garantía de la Sociedad Española de Enfermería Neurológica (SEDENE), la Sociedad
Española de Informáticos de la Salud (SEIS), la Sociedad Española de Neurorradiología (SENR) y la
Asociación de pacientes de Esclerosis Múltiple España (EME).
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El Hospital La Candelaria, certificado a nivel nacional por su calidad en el trato a pacientes con
esclerosis

20/06/2024 | CANARIAS | NOTAS DE PRENSA

LEER EN FUENTE OFICIAL |

El servicio de Neurología del centro ha recibido este reconocimiento por la calidad de sus procesos con la norma ESCALEM, elaborada por la

Sociedad Española de Calidad Asistencial (SECA)

Se estima que cerca de 2.800 personas padecen esta patología en Canarias, 800 de las cuales son atendidas en el complejo hospitalario

El Hospital Universitario Nuestra Señora de Candelaria, centro adscrito a la Consejería de Sanidad del Gobierno de Canarias, ha recibido

la certificación, por parte de la Sociedad Española de Calidad Asistencial (SECA), por la calidad en la atención a los pacientes con

esclerosis múltiple. Según la norma ESCALEM, el centro cumple con todos los estándares en sus procesos para ofrecer el mejor cuidado

a los usuarios.

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patología, siendo atendidas 800 en el complejo hospitalario. Por ello, el centro tiene

como prioridad cumplir con todos los requisitos que certifiquen la mejor atención posible para los pacientes atendidos.

La esclerosis múltiple es una enfermedad inflamatoria, autoinmune y neurodegenerativa que ataca a las neuronas de diferentes partes del

organismo y se manifiesta con síntomas muy diversos según quien la padece. Por ello, el tratamiento y diagnóstico de los pacientes es complejo, y

hacen tan necesarios la creación de guías y estándares de asistencia más unificados para pacientes que sufran esta patología.

La norma de certificación ESCALEM, elaborada por la SECA en colaboración con Novartis, permite a las unidades de esclerosis múltiple optimizar

sus procedimientos y resultados en beneficio de los pacientes y de la eficiencia del sistema de salud. La norma establece una evaluación con 32

criterios de calidad, que hacen referencia a aspectos organizativos de las unidades, al uso de los recursos, al diseño y desarrollo de los procesos, y

a los resultados obtenidos.

Además, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Española de Neurología (SEN), de la Sociedad Española de Farmacia Hospitalaria (SEFH) y la

Sociedad Española de Directivos de la Salud (SEDISA).

También posee la garantía de la Sociedad Española de Enfermería Neurológica (SEDENE), la Sociedad Española de Informáticos de la Salud

(SEIS), la Sociedad Española de Neurorradiología (SENR) y la Asociación de pacientes de Esclerosis Múltiple España (EME).
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SALUD Y BIENESTAR

Alrededor de 800.000 personas padecen Alzheimer en
España
21 de junio de 2024 F. I.  5 minutos de lectura

Un cerebro de papel.- CuidatePlus

A medida que avanza la demencia, los pacientes experimentan dificultades
para encontrar la palabra

En la actualidad, en España hay alrededor de 800.000 personas que padecen la

enfermedad de Alzheimer, la demencia más común en las personas mayores de 65

años, según datos proporcionados por la Sociedad Española de Neurología (SEN).



Natalí Pintos, una psicóloga especializada en demencias, sobre los efectos de la

pérdida de lenguaje durante un proceso de demencia, subraya que todas las demencias

comienzan de manera sutil, aunque no nos demos cuenta al principio, pero las

personas suelen enfrentar problemas con palabras muy complejas desde el inicio del

proceso.

En una entrevista con Europa Press, en relación a la publicación de su libro Cuando

llega el Alzheimer , sostiene que a medida que avanza la enfermedad, la persona con

demencia experimenta dificultades para encontrar la palabra, lo que se conoce como el

“síndrome de la palabra en la punta de la lengua”, y se comunican con frases más

cortas y con un lenguaje más pobre en cuanto a su contenido.

Destaca igualmente esta máster en neuropsicología y psicología forense que cuando la

enfermedad ya da un paso más hay tendencia al mutismo, “aunque no siempre ocurre,

la evolución depende de la reserva cognitiva de la persona”, según asegura, si bien

remarca que suele ser la tendencia, y que en los estados avanzados es bastante igual en

todos los casos.

La comunicación no verbal entra en escena

“Sí que en estados moderados-avanzados hay una gran dificultad en la comunicación.

La comunicación oral es muy escasa, y aquí nos comunicamos más por el cuerpo y

por los gestos que podamos demostrar, que no por la palabra en sí”, subraya.

Así, en el libro, aporta las siguientes recomendaciones para abordar la alteración del

lenguaje en los casos de demencia:

– Emplear el contacto visual y asegurarnos de que la persona con demencia nos

observa y está atento a lo que le decimos.

– La velocidad del procesamiento también está afectada en estos procesos y hace que

la persona hable más pausadamente, por lo que aconseja darle su tiempo para

expresarse, y no acabar las frases por ella.

– Utilizar siempre frases cortas y sencillas, ya que a medida que el déficit evoluciona,

la persona va perdiendo capacidad para comprender frases largas y complejas.

– No hablar excesivamente despacio ni tampoco con un tono de voz muy alto, siempre

Tips para lidiar con la pérdida del lenguaje en la demencia https://fuentesinformadas.com/los-tips-para-lidiar-con-la-perdida-de-...
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procurando vocalizar bien las palabras.

– Hacer preguntas cerradas, evitar las abiertas, tipo, ¿qué quieres de postre?, porque

entonces la persona tendrá dificultades para responder; siendo mejor, ¿quieres una

pera?

– Repite lo que has dicho si fuera necesario, porque a veces necseitan escucharnos

más de una vez para comprendernos.

– Las caricias, los gestos, las expresiones y la postura del cuerpo también son formas

de comunicarnos, pueden ser las nuevas herramientas de comunicación y de expresión

con el enfermo.

– Comunicar por partes los pasos a seguir, por ejemplo, si tiene que ir al médico, no

decirle de golpe que se tiene que duchar, asear y vestirse.

– Si hay reuniones con más personas lo idóneo es adaptarnos a la etapa evolutiva de la

enfermedad, y que la persona hable individualmente con alguien, y evitar

conversaciones cruzadas.

– Si no entiendes qué dice se debe insistir con preguntas que impliquen un sí o un no

como respuesta, o frases cortas.

– Háblale de forma bonita y permítete decirte que lo estás haciendo lo mejor que

puedes con las herramientas que tienes.

La demencia, es un proceso de duelo

Aquí, Pintos resalta que con la demencia es cuando nos damos cuenta de que “la

palabra pierde valor“, y los gestos van tomando más potencia en el cuidado, se

produce un cambio en cómo se realiza la comunicación con el paciente aunque, “fruto

en muchas ocasiones del desconocimiento“, las familias interpretan esa pérdida de

lenguaje como un cese total de comunicación con el enfermo cuando esto no es así,

generando en muchos frustración o ansiedad frente a los cuidados.

“Los cuidadores y familiares deben entender que esa alteración en el lenguaje existe.

Es importante aceptarlo porque esto también es una pérdida y forma parte del duelo en

las familias. Vivir la pérdida de comunicación y ver que no podemos comunicarnos
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con ellos como antes es algo que duele. No le podemos explicar cómo ha ido el día, o

esa persona con demencia ya no nos pregunta cómo estás”, reconoce esta psicóloga

experta.

Por tanto, defiende que es fundamental que las familias entiendan que la pérdida de

comunicación forma parte del duelo que va asociado a la demencia, y si no se acepta

esta pérdida es muy difícil adaptarse a esta realidad.

Después considera que informarse es vital, sobre qué es lo que está pasando

exactamente para poder adaptarse, y hasta qué punto afecta al lenguaje y cómo puedo

adaptar la comunicación a mi familiar, en qué punto está y cómo puedo comunicarme

con ella.

“Cuando nos adaptamos resulta todo más fácil, pero cuando nos resistimos se

complica bastante. Hay estrategias que la persona con demencia usa para seguir

comunicándose y cuando entendemos todo lo que la persona vive nos podemos

adaptar mejor y entender que el amor es siempre una manera de comunicarnos”,

subraya Pintos.

Pone el ejemplo de que el otro día hablaba con una mujer, cuyo marido presenta un

Alzheimer avanzado, y con el que ya no puede hablar: “Decía que siempre le daba la

mano, pero ahora cada vez que su mano tocaba la suya todo tenía más sentido. Ese

gesto representa una manera importante de comunicarnos ahora que las palabras no

surgen”.

Todo depende de cual haya sido nuestra relacion

A su juicio, es “normal sentir el duelo“, “es humano, y totalmente natural“. “El

duelo en el camino en las demencias es totalmente humano y está relacionado con el

vínculo y el apego con la persona, en función de lo vivido, de lo importante que sea

esa persona para nosotros, de lo compartido con ella”, sostiene esta psicóloga.

Y cuando hablamos de duelo en personas con demencia, sobre la que hace su tesis

según nos confiesa, lo hacemos sobre una “pérdida ambigua“, ya que dudamos sobre

si hemos perdido a esa persona; o sobre si esa persona es nuestra abuela o no, por

ejemplo.

“Vas adaptando tu nuevo rol y esto es una nueva pérdida también. Es una pérdida

Tips para lidiar con la pérdida del lenguaje en la demencia https://fuentesinformadas.com/los-tips-para-lidiar-con-la-perdida-de-...

4 de 7 21/06/2024, 14:38





DÍA MUNDIAL

Los casos de ELA podrían aumentar hasta un 40% en los próximos 25 años / ADOBE STOCK.

Guías de Salud Cuidamos tu salud
Salud

La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 años, aunque hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10
años o más

21 JUN 2024 4:00 Actualizada 21 JUN 2024 14:34
Redacción

Cuáles son las causas de la esclerosis múltiple, la enfermedad que pod... https://www.elcorreogallego.es/vida-y-estilo/salud/guia/2024/06/21/s...

1 de 12 24/06/2024, 11:07



La esclerosis lateral amiotrófica, también conocida como ELA, es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la
degeneración progresiva de las motoneuronas, las encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del
cuerpo. Este viernes, 21 de junio, es el Día Mundial de la ELA.

Como consecuencia de esta afectación se produce un debilitamiento muscular y la incapacidad de realizar cualquier tipo
de movimiento. Según los datos que maneja la , en nuestro país se diagnostican
cada año unos 900 casos nuevos. 
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Pero como el único factor de riesgo relacionado con la ELA que los especialistas han identificado es la  y teniendo en
cuenta el envejecimiento progresivo de la población, algunas estimaciones apuntan a que en tan solo 25 años el
número de casos podría incrementarse hasta un 40%. 

El doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de
la SEN explica que el inicio de la ELA puede ser de dos tipos.

“En el 70% restante de los casos, que denominamos ELA medular o espinal, la enfermedad comienza generalmente
manifestándose con la pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades”, añade el experto. 

Síndrome de Tourette: así es la enfermedad de los tics involuntarios que afecta sobre todo a los hombres

edad

“Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los síntomas iniciales de esta enfermedad serán
distintos. Cuando la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo, los
primeros síntomas suelen ser dificultades para pronunciar las palabras y/o tragar. Es lo que denominamos ELA
bulbar y corresponde aproximadamente a un 30% de los casos”. 
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En nuestro país se diagnostican cada año unos 900 casos nuevos de ELA. / HOSPITAL VIRGEN MACARENA

En cualquier caso y ya sean cualquiera los primeros síntomas de la enfermedad, el doctor Rodríguez Rivera explica que “la
enfermedad terminará evolucionando hasta producir una parálisis muscular y generando en todos los pacientes la
incapacidad de moverse, respirar y hablar. Por lo tanto, se trata de una enfermedad que tendrá un desenlace fatal”.

Y es que una de las características de la ELA es su rápida progresión, ya que la duración promedio desde el inicio de la
enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4 años, aunque alrededor de un 20% de los pacientes sobrevive unos 5 años y
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hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10 años o más. 

Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea –tras el  y el - la tercera enfermedad
neurodegenerativa más común en España, el número de afectados no sea especialmente alto. De hecho, la SEN calcula
que en nuestro país hay entre 4.000 y 4.500 personas con esta enfermedad. 

La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 años. / ADELA-CV - ARCHIVO
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Y es que, aunque en los últimos años las investigaciones sobre la esclerosis lateral amiotrófica han permitido realizar
numerosos avances “en cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y seguimiento de esta enfermedad”, lo cierto es que
“la ELA sigue siendo una enfermedad para la que no hay cura y aún se desconoce la causa detrás de esta
degeneración en un altísimo porcentaje de pacientes”, señala el neurólogo. 

La identificación de “los mecanismos moleculares, bioquímicos y celulares de la enfermedad, los genes y mutaciones
implicados”, resulta esencial para abordar la progresión de la ELA. Y a este respecto hay muchas dudas ya que según los
especialistas en menos del 10% de los casos totales son hereditarios, pero poco se sabe de la causa de
qué ha provocado la enfermedad en más de un 90% de los pacientes. 

En estos casos se considera que es una enfermedad multifactorial en la que estarían involucrados factores como
susceptibilidad genética o inmunológica, con factores ambientales (exposición a toxinas, , ciertas prácticas
profesionales…) aunque ningún factor de riesgo –salvo la edad y las alteraciones genéticas- han demostrado una clara
relación estadística.

Los neurólogos reclaman hospitales de referencia que dispongan de unidades especializadas en ELA. / PHILIPS - ARCHIVO

Respecto a la edad, los neurólogos señalan que la aparición de la ELA se suele producir entre los 55 y 65 años. Teniendo
en cuenta este dato, se calcula que en Europa, el  poblacional, unido a la mejora de los tratamientos, hará
que el número de afectados por ELA aumente significativamente en los próximos 25 años. De hecho, algunos
estudios apuntan a cifras superiores al 40%.  “El previsible aumento del número de casos de ELA supone un reto para
los sistemas sanitarios europeos, incluido el español, y más teniendo en cuenta que a día de hoy, aún no contamos con los
suficientes recursos de apoyo a los pacientes”, señala el doctor Rodríguez de Rivera.

“A la espera de que se consigan encontrar tratamientos eficaces, es necesario que todos los hospitales de
referencia dispongan de una Unidad especializada o que, al menos, exista una Unidad especializada por cada
millón de habitantes".
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Te puede interesar

TEMAS

"Se ha demostrado que estas unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y supervivencia de los
pacientes, porque facilitan 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 de nuestra
geografía en la que los pacientes que no tienen un fácil acceso a estas unidades”.
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La esclerosis lateral amiotrófica, también conocida como ELA, es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la
degeneración progresiva de las motoneuronas, las encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del
cuerpo. Este viernes, 21 de junio, es el Día Mundial de la ELA.

Como consecuencia de esta afectación se produce un debilitamiento muscular y la incapacidad de realizar cualquier tipo
de movimiento. Según los datos que maneja la , en nuestro país se diagnostican
cada año unos 900 casos nuevos. 
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Pero como el único factor de riesgo relacionado con la ELA que los especialistas han identificado es la  y teniendo en
cuenta el envejecimiento progresivo de la población, algunas estimaciones apuntan a que en tan solo 25 años el
número de casos podría incrementarse hasta un 40%. 

El doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de
la SEN explica que el inicio de la ELA puede ser de dos tipos.

“En el 70% restante de los casos, que denominamos ELA medular o espinal, la enfermedad comienza generalmente
manifestándose con la pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades”, añade el experto. 

Síndrome de Tourette: así es la enfermedad de los tics involuntarios que afecta sobre todo a los hombres

edad

“Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los síntomas iniciales de esta enfermedad serán
distintos. Cuando la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo, los
primeros síntomas suelen ser dificultades para pronunciar las palabras y/o tragar. Es lo que denominamos ELA
bulbar y corresponde aproximadamente a un 30% de los casos”. 
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En nuestro país se diagnostican cada año unos 900 casos nuevos de ELA. / HOSPITAL VIRGEN MACARENA

En cualquier caso y ya sean cualquiera los primeros síntomas de la enfermedad, el doctor Rodríguez Rivera explica que “la
enfermedad terminará evolucionando hasta producir una parálisis muscular y generando en todos los pacientes la
incapacidad de moverse, respirar y hablar. Por lo tanto, se trata de una enfermedad que tendrá un desenlace fatal”.
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Y es que una de las características de la ELA es su rápida progresión, ya que la duración promedio desde el inicio de la
enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4 años, aunque alrededor de un 20% de los pacientes sobrevive unos 5 años y
hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10 años o más. 

Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea –tras el  y el - la tercera enfermedad
neurodegenerativa más común en España, el número de afectados no sea especialmente alto. De hecho, la SEN calcula
que en nuestro país hay entre 4.000 y 4.500 personas con esta enfermedad. 
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La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 años. / ADELA-CV - ARCHIVO

Y es que, aunque en los últimos años las investigaciones sobre la esclerosis lateral amiotrófica han permitido realizar
numerosos avances “en cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y seguimiento de esta enfermedad”, lo cierto es que
“la ELA sigue siendo una enfermedad para la que no hay cura y aún se desconoce la causa detrás de esta
degeneración en un altísimo porcentaje de pacientes”, señala el neurólogo. 

La identificación de “los mecanismos moleculares, bioquímicos y celulares de la enfermedad, los genes y mutaciones
implicados”, resulta esencial para abordar la progresión de la ELA. Y a este respecto hay muchas dudas ya que según los
especialistas en menos del 10% de los casos totales son hereditarios, pero poco se sabe de la causa de
qué ha provocado la enfermedad en más de un 90% de los pacientes. 

En estos casos se considera que es una enfermedad multifactorial en la que estarían involucrados factores como
susceptibilidad genética o inmunológica, con factores ambientales (exposición a toxinas, , ciertas prácticas
profesionales…) aunque ningún factor de riesgo –salvo la edad y las alteraciones genéticas- han demostrado una clara
relación estadística.
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Los neurólogos reclaman hospitales de referencia que dispongan de unidades especializadas en ELA. / PHILIPS - ARCHIVO

Respecto a la edad, los neurólogos señalan que la aparición de la ELA se suele producir entre los 55 y 65 años. Teniendo
en cuenta este dato, se calcula que en Europa, el  poblacional, unido a la mejora de los tratamientos, hará
que el número de afectados por ELA aumente significativamente en los próximos 25 años. De hecho, algunos
estudios apuntan a cifras superiores al 40%.  “El previsible aumento del número de casos de ELA supone un reto para
los sistemas sanitarios europeos, incluido el español, y más teniendo en cuenta que a día de hoy, aún no contamos con los
suficientes recursos de apoyo a los pacientes”, señala el doctor Rodríguez de Rivera.

“A la espera de que se consigan encontrar tratamientos eficaces, es necesario que todos los hospitales de
referencia dispongan de una Unidad especializada o que, al menos, exista una Unidad especializada por cada
millón de habitantes".
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"Se ha demostrado que estas unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y supervivencia de los
pacientes, porque facilitan 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 de nuestra
geografía en la que los pacientes que no tienen un fácil acceso a estas unidades”.
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Enfermedad de células falciformes: así
es la rara anemia mortal que duele más
que un parto

ENTREVISTA DR. MIGUEL ÁNGEL PERALES

Revolución de la terapia CAR-T en los
cánceres de sangre: "Podremos tratar
pacientes sin quimioterapia ni
radioterapia"
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El Hospital La Candelaria emplea cuatro
nuevos fármacos para tratamiento de la
enfermedad inflamatoria intestinal

El Hospital La Candelaria pone en marcha
un protocolo de detección precoz de la
disfagia en pacientes con ictus

Tres profesionales del Hospital La
Candelaria, acreditados como expertos en
la atención a pacientes con úlceras

El Servicio de Cardiología del Hospital La
Candelaria realiza cien implantes de válvula
aórtica transcatéter (TAVI)

El Hospital La Candelaria invierte 1,5
millones de euros en la renovación del
servicio de esterilización

El Hospital La Candelaria, certificado a nivel nacional por su calidad en el trato a pacientes con esclerosis https://radiofarodelnoroeste.es/secciones/otras-noticias/item/26549-el-hospital-la-candelaria-certific...
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El número de pacientes con ELA aumentará en Europa más de un 40%
en los próximos 25 años debido al envejecimiento de la población y a la
previsible mejora de los tratamientos

VADEMECUM - 20/06/2024  PATOLOGÍAS

Cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos de esta enfermedad en España.

Mañana, 21 de junio, se conmemora el Día Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), una enfermedad
neuromuscular caracterizada por la degeneración progresiva de las motoneuronas, encargadas de controlar los
movimientos de las distintas partes del cuerpo, ocasionando debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento.
Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos en
España de esta enfermedad, unos 120.000 casos nuevos en todo el mundo.
“Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los síntomas iniciales de esta enfermedad
serán distintos. Cuando la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del
encéfalo, los primeros síntomas suelen ser dificultades para pronunciar las palabras y/o tragar. Es lo que
denominamos ELA bulbar y corresponde aproximadamente a un 30% de los casos. En el 70% restante de los
casos, que denominamos ELA medular o espinal, la enfermedad comienza generalmente manifestándose con la
pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades”, explica el Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador
del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología.  “Pero, en todo
caso, e independientemente de cuál sea su inicio, la enfermedad terminará evolucionando hasta producir una
parálisis muscular y generando en todos los pacientes la incapacidad de moverse, respirar y hablar. Por lo tanto, se
trata de una enfermedad que tendrá un desenlace fatal”. 
Además, la progresión de esta enfermedad, en la mayoría de los casos, suele ser muy rápida. La duración promedio
desde el inicio de la enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4 años, aunque alrededor de un 20% de los
pacientes sobrevive unos 5 años y hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10 años o más. Esta alta mortalidad hace
que, aunque la ELA sea –tras el Alzheimer y el Parkinson- la tercera enfermedad neurodegenerativa más común en
España, el número de afectados no sea especialmente alto. La Sociedad Española de Neurología calcula que unas
4.000-4.500 personas padecen actualmente ELA en España.
Asimismo, la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia considera a la ELA como una las principales
causas de discapacidad en la población española y su coste sociosanitario es también muy superior al de otras
enfermedades neurodegenerativas. La SEN estima en más de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por
paciente y no solo por la grave afectación muscular que provoca, sino también por las comorbilidades que lleva
asociada, principalmente alteraciones cognitivas, emocionales y/o comportamentales, presentes en más de un 50%
de los casos.
“A pesar de que en la última década se han producido avances significativos en cuanto al diagnóstico, tratamiento,
predicción y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigación.  En
la actualidad están en marcha varios ensayos clínicos, algunos en fase 3, pero la ELA sigue siendo una enfermedad
para la que no hay cura y aún se desconoce la causa detrás de esta degeneración en un altísimo porcentaje de
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pacientes, ya que menos de un 10% de los pacientes corresponden a casos hereditarios”, comenta el Dr. Francisco
Javier Rodríguez de Rivera. “Por lo tanto, es crucial tratar de potenciar la investigación en aspectos como identificar
los mecanismos moleculares, bioquímicos y celulares de la enfermedad, los genes y mutaciones implicados, asi
como desarrollar nuevos medicamentos eficaces contra la progresión de la ELA”.
Los casos hereditarios de esta enfermedad solo suponen menos del 10% de los casos totales. Por lo que la
etiología de esta enfermedad es desconocida en más de un 90% de los pacientes. En estos casos se considera que
es una enfermedad multifactorial en la que estarían involucrados factores como susceptibilidad genética o
inmunológica, con factores ambientales (exposición a toxinas, tabaquismo, ciertas prácticas profesionales,…)
aunque ningún factor de riesgo –salvo la edad y las alteraciones genéticas- han demostrado una clara relación
estadística.
Respecto a la edad, se trata de 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 calcula que en Europa, el envejecimiento poblacional, unido a la mejora
de los tratamientos, hará que el número de afectados por ELA aumente significativamente en los próximos 25 años:
algunos estudios apuntan a cifras superiores al 40%.  
 “El previsible aumento del número de casos de ELA supone un reto para los sistemas sanitarios europeos, incluido
el español, y más teniendo en cuenta que a día de hoy, aún no contamos con los suficientes recursos de apoyo a los
pacientes”, señala el Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera. “A la espera de que se consigan encontrar
tratamientos eficaces, es necesario que todos los hospitales de referencia dispongan de una Unidad especializada o
que, al menos, exista una Unidad especializada por cada millón de habitantes. Se ha demostrado que estas
unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque facilitan 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 de nuestra geografía en la que los pacientes
que no tienen un fácil acceso a estas unidades”. 

Fuente: Sociedad Española de Neurología (SEN)
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Dr. López del Val, neurólogo de HLA Clínica Montpellier: 'El estudio
electrofisiológico se considera fundamental para un diagnóstico
adecuado de la ELA'

VADEMECUM - 21/06/2024  TERAPIAS (/busqueda-noticias-categoria_17-1)

El Día Mundial de la Lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) fue establecido por la

Asociación Internacional de ELA con el objetivo de aumentar la conciencia sobre la enfermedad,

apoyar a los pacientes y sus familias y fomentar la investigación y el desarrollo de tratamientos

para la ELA.
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