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Enfermo en silla de ruedas | Fuente: pxhere

Unas cuatro mil personas padecen ELA en Espana, y su
esperanza de vida esta entre los tres y cinco anos

Cada 21 de junio, el mundo se une para conmemorar el Dia Mundial de la Lucha
contra la esclerosis lateral amiotréfica, mas conocida como ELA. Este dia busca
concienciar sobre la necesidad urgente de exigir mds investigacion e inversién,
medidas fundamentales para aumentar la esperanza y calidad de vida de los

pacientes que sufren esta enfermedad.

¢Por qué el 21 de junio?

El Dia Mundial de la Lucha contra la ELA fue oficialmente establecido en 1996, en el VI
Encuentro de la Alianza Internacional de las Asociaciones de ELA en Illinois,
Estados Unidos. La eleccion del dia 21 de junio no es casualidad, pues coincide con el
solsticio de verano, lo que supone un punto de inflexién en todo el mundo por el
intercambio de estaciones en los hemisferios norte-sur. Alianza Internacional de
Asociaciones de ELA busca que este dia también represente un punto de inflexién y un

cambio decisivo en la busqueda de la causa y los tratamientos para la enfermedad.
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sensibilizar, informar, alertar y crear conciencia en la ciudadania. La ELA no es una
enfermedad rara o inusual, sino una enfermedad desconocida. Segin datos de

adELA, cada 10 horas se diagnostica un nuevo caso de ELA en Esparia.

Desde el afio 2019, asociaciones de pacientes han impulsado la campaiia Luz por Ia
ELA para motivar a cualquier persona a colaborar con la causa. Acciones tan simples
como encender un farolillo con una luz verde, color que representa la lucha contra la
ELA, son necesarias. El 21 de junio muchos de los monumentos mas emblematicos de
distintas ciudades de Espaiia se tifien de este color tradicionalmente asociado con la
esperanza y la vitalidad. Asi como el verde representa la viveza de la primavera tras el
crudo invierno, también simboliza la perseverancia de quienes estdn obligados a

convivir con la ELA.

©
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A POST SHARED BY JORGE MURILLO SERAL (@JORGEMURILLOSERAL)

La ELA: un enemigo invisible

La esclerosis lateral amiotréfica es una enfermedad neurodegenerativa y mortal que
afecta a las células nerviosas del cerebro y la médula espinal. La Clinica Universidad
de Navarra destaca que es una enfermedad de neurona motora, es decir, que afecta a la

motricidad y hace que los musculos se debiliten. Dejan progresivamente de realizar su
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como son el habla, la respiracién o la posibilidad de caminar y de comer. Sin
embargo, la mente permanece despierta y plenamente consciente, enfrentdndose

diariamente a un enemigo invisible.

Los datos mas recientes de la Sociedad Espaiiola de Neurologia indican que
aproximadamente unas cuatro mil personas padecen ELA en nuestro pais. Ademds, el

50% de los pacientes fallece en menos de cuatro afios tras el inicio de la enfermedad.

La ELA es a dia de hoy una enfermedad sin cura. Existen firmacos y tratamientos
donde multiples especialistas (neurdlogos, endocrinos, psicélogos o rehabilitadores,
entre otros) se encargan de realizar un seguimiento para mejorar el prondstico y

bienestar del paciente.

Pero,la gravedad del asunto radica en que la enfermedad conlleva muchos gastos.
adELA informa de que tan solo el 6% de las familias que cuida a un paciente de ELA
puede asumir estos costes. La Fundacion Francisco Luzén menciona que un
paciente de ELA debe asumir un desembolso de 60 mil euros al afio en personal
formado para su cuidado. Desgraciadamente, esto desemboca en que muchos de ellos

sientan que son una carga econémica para sus familias.

El infierno de la incertidumbre

Las causas de la ELA son atin desconocidas. Tan solo entre el 5y el 10% de los casos
que se diagnostican son originados por un gen hereditario. Es cierto que suele afectar
a adultos de entre 40 y 70 afios y que se ve mas en hombres que en mujeres. A pesar de
ello, esta enfermedad es una completa loteria, y no discrimina ni por género ni por

edad.

El procedimiento que los profesionales siguen para el diagndstico es el andlisis clinico
de las caracteristicas del paciente para ir descartando otras posibles patologias hasta
llegar a la ELA. Por tanto, los pacientes se enfrentan durante muchos afios a una
constante incertidumbre, sin poder ponerle nombre y apellido a la enfermedad que les

estd cambiando la vida.

¢Como ayudar a la lucha contra la ELA?

La celebracidn de este dia es una invitacidn a ser parte del cambio. Ayudar puede ser
tan sencillo como informarse y difundir contenidos sobre la ELA. Lo que buscan los
pacientes es que la sociedad despierte y esté al tanto de los recursos y ayudas que
necesitan por parte de los grupos con poder para tener una vida digna. Es muy urgente
la tramitacién de la Ley ELA, que sigue sin salir adelante desde su proposicién en

marzo de 2022.
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Con motivo del Dia Mundial de la Lucha contra la ELA, numerosos eventos y charlas de
concienciacidn se realizan en todo el mundo. Concretamente en la Comunidad de
Madrid, adELA organiza dos jornadas: por la mafana, el evento Vivir Europa con
ELA con la colaboracién del Parlamento Europeo. Por la tarde, una conferencia sobre

investigacion en tratamiento no farmacolégico en pacientes con ELA.
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DENUNCIA DE LOS PACIENTES

Enfermar y sentirse abandonado por el sistema: solo un 6% de las familias con un paciente
de ELA puede asumir los gastos

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica critica la falta de ayudas publicas ante una enfermedad
neurodegenerativa irreversible, letal y muy costosa: 35.000 euros al afio en una fase intermedia

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

Nieves Salinas
Madrid 20 JUN 2024 18:01
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Durisima denuncia la que lanza este jueves la Asociacién Espaiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA) con
motivo del Dia Mundial de la ELA, que se celebra este 21 de junio. La entidad alza la voz con enorme valentia para
exponer que, ante una enfermedad neurodegenerativa irreversible, letal y sin cura, que ademas tiene una corta esperanza
media de vida (entre 3 y 5 afios), falla el sistema. Que apenas hay ayudas publicas 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.

PUBLICIDAD

"Ningun paciente de ELA sin cuidados y cuidadores especializados" es el lema de la entidad de este afio. La ELA no tiene
cura. Pero, eso no significa que no se disponga de tratamientos sintomaticos 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, atencion psicoldgica, ademas de numerosas ayudas técnicas... ", describe la asociacion.

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

El segundo drama

Segun la Sociedad Espaiola de Neurologia, entre 4.000 y 4.500 personas padecen ELA en Espafia, una patologia que se
caracteriza por la degeneracién progresiva y muerte de las neuronas motoras. Va paralizando poco a poco practicamente
todos los musculos 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 evolucion de la enfermedad.

PUBLICIDAD

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, muchisimas, apunta la entidad. "Solo
dos datos: segun nuestros calculos, 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
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euros al afo, cantidad que se eleva hasta al menos 60.000 euros/afio en aquellos pacientes que deciden hacerse la
traqueostomia"”, explica Carmen Martinez Sarmiento, presidenta de adELA.

El sistema

(Existen ayudas publicas? Si, 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.

PUBLICIDAD

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

Un derecho
Un derecho reconocido en la Constitucién, recuerda adELA, a la proteccion de su salud, proteccion que, segun el articulo

43, compete a los poderes publicos y debe ser tutelado, entre otros, a través de las prestaciones y servicios necesarios.
"Un derecho reconocido en nuestra Constitucion, pero del que no gozan quienes padecen ELA", denuncian.

PUBLICIDAD
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adELA ha hecho un llamamiento a todas las fuerzas politicas de nuestro pais para que den los pases necesarios para
tramitar con "caracter urgente" la conocida como Ley ELA. Inciden: mas de 2.000 personas han fallecido desde que el 8
de marzo de 2022 se votara en el Congreso de los Diputados "la primera proposicion de Ley ELA, la presentada entonces
por Ciudadanos y que posteriormente quedd en nada tras verse bloqueada durante afio 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 politicas de nuestro pais actien 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 pais haya personas que por motivos
econémicos opten por morir cuando lo que de verdad querrian es vivir", concluye Carmen Martinez Sarmiento.

TEMAS FAMILIA AYUDAS ADMINISTRACION FISIOTERAPIA EL PERIODICO DE ESPANA ELA
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Cabafiero y Amores urgen a los partidos politicos a
entenderse para aprobar la ley ELA cuanto antes
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Albacete, 21 de junio de 2024.- Un afio mas, la Diputacion de Albacete se ha sumado al Dia

Mundial contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) acogiendo, frente al Palacio Provincial, la

https://web.dipualba.es/cabanero-y-amores-urgen-a-los-partidos-politi...
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Mesa Informativa que la Asociacion 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 degeneracidon progresiva de las neuronas motoras, responsables del

movimiento muscular.

El presidente provincial, Santi Cabafiero, ha visitado esta mesa acompafiado del vicepresidente,
Fran Valera, y de la diputada Ana Albadalejo, encontrandose en ese punto con el que, hasta hace
apenas unos meses, fuera su vicepresidente al frente del Area Social en la Diputacién: 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 Ramén Amores y Rosa Maria Garcia 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 Espafia no existe un registro oficial de pacientes de ELA que permita saber con
exactitud a cudntas personas afecta, la Sociedad Espafiola de Neurologia estima el numero entre
los 4.000 y 4.500. Una enfermedad que dificulta (y, segun avanza, imposibilita) funciones como la

comunicacion oral, la autonomia motora, la degluciéon y la respiracion.

Cabaiero: “Sé que no esta de moda entendernos hoy en dia casi
gue nada pero, en esto, nos tenemos que entender”

Como ha comentado Cabafiero, en nuestro pais la celebracién este afio del Dia Mundial de la ELA
es especialmente trascendente porque hay tres proposiciones de ley sobre la materia en Ia
Comisidon de Derechos Sociales del Congreso de los Diputados presentadas por tres grupos
distintos. Textos que recogen la mayoria de las peticiones de las distintas asociaciones de

pacientes, que demandan un texto conjunto urgiendo a su aprobacién.

Por eso el presidente provincial ha querido dedicar sus palabras a instar al acuerdo politico para
aprobar una ley que aborde de manera efectiva las necesidades de las personas con ELA. “Quiero
reivindicar a todos los partidos politicos 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 sefialado, criticando cdmo ayer mismo, habia partidos que presentaban enmiendas

gue no hardn sino retrasar el proceso.

“Es preciso que vea ya la luz y, si después hay que mejorarla y corregirla, pues después se seguira

trabajando en ello, pero no la podemos dilatar mas porque estamos hablando de vidas humanas,

https://web.dipualba.es/cabanero-y-amores-urgen-a-los-partidos-politi...
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de personas que no tienen cubiertas sus necesidades basicas, y eso no tiene espera, esas personas
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no pueden IR

mas. Por tanto quiero que mi mensaje hoy sea muy reivindicativo, ya digo,
ermnpezainde par mi partide, 2 Partido Socialista, siguiendo por el Partido Popular y por todos; sé
gue no esta de moda entendernos hoy en-dia casi-que nada pero, en esto, nos tenemos que

entender, aqui el tiempo importa”, ha reiterado.

Amores: “En este pais, no puede haber un sélo 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 Diputacion: “A todos los partidos, al mio el primero; el mio tiene que
abanderar una lucha social que es necesaria, que es util y que es justa; no hay tiempo: cualquier
minuto que perdamos, cualquier dia que pase, es un dia perdido. En este pais, no puede haber un

sélo enfermo que decida morir por no tener dinero para vivir”, ha afirmado.

Y es que, la atencidn a los problemas a los que hacen frente quienes sufren ELA, genera un coste
econémico estimado de 44.483 euros anuales por paciente, segln la Fundacion Luzén. De ellos,
8.289 corresponden a costes médicos directos, algunos de los cuales (como la hospitalizacion o las
visitas a especialistas), estan cubiertos por el Sistema Nacional de Salud. El resto, son sufragados

por el paciente y su entorno (que asumen unos 34.593 euros al afio).

Pacientes, familiares, cuidadores y cuidadoras requieren atencidn y orientacidn especifica para

manejar los desafios de todo tipo que acompafian diariamente a esta enfermedad.

Una historia de documental

Una historia que estos dias esta siendo grabada por el ‘equipo’ que capitanea el alcazarefio Hugo
de la Riva, que dirige el documental sobre Juan Ramén Amores, junto al que hoy ha pasado por la
ciudad de Albacete para participar en esta mesa y donde ha podido explicar mas detalles sobre
este proyecto que les estd permitiendo “descubrir a un Juan Ramdn inspirador que nos ha
ayudado también a trabajar ain mds 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 acompanarle 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 construira el resto
del relato, incorporando testimonios de mas protagonistas que cuentan la historia; por ejemplo,
Monica, la mujer de Juanra que, como ha sefalado el propio director, es “la otra gran

protagonista” que les estd ayudando mucho “a encauzar los pasos”.

Un proceso que, ha confesado, le ha permitido abrir su ‘campo de visiéon’ a una realidad que
desconocia en toda su dimensidn; “Como a mucha gente, la enfermedad me sonaba (sobre todo

por aquella campafia que se hizo viral con el tema del cubo de agua helada y demas), pero

3de4 21/06/2024, 14:27



Cabafiero y Amores urgen a los partidos politicos a entenderse para a...

4 de 4

realmente no sabia mucho mas. Cuando te metes en la historia y te informas, ves que hay muchos
mas maﬁc@'ﬁ'@ndes una realidad diferente; ahi es donde de pronto descubres que, en el dia a
Gla cde cada parsena, nay une serie de retos que son muy distintos. Y en esos retos que estamos
conociendo a través de Juan Ramén, también se descubre la-manera de afrontarlos... esa filosofia

y ese empuje que hay que tener (de animo y de cabeza) y que es... asombroso”.

Una historia que, también para el equipo de Hugo de la Riva, tendrd como “el gran punto de
sentido” la materializacidn de la aprobacidon de la Ley ELA: “Para nosotros ése serd como ‘el
climax final’, poder ser testigos de cémo se produce y poder contarlo junto a Juan Ramén y de la

mano de todos los y las protagonistas”.

La #luzporlaELA llega al Palacio Provincial

Con motivo de este Dia Mundial, el edificio del Palacio Provincial ‘se vestira’ de verde uniéndose
asi a la campana ‘Luz por la ELA’ promovida por ‘adELAnte CLM’, que anima a toda la ciudadania 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 tecnologia al
servicio de los pacientes de ELA:
“Cuando pueden comunicarse, su
calidad de vida se duplica”

C. Amanda Osuna

6-7 minutos

Esther Zamarron, terapeuta ocupacional y account manager de
Tobii Dynavox. (HELENA MARGARIT CORTADELLAS)

Esther Zamarron, terapeuta ocupacional y account manager de
Tobii Dynavox. (HELENA MARGARIT CORTADELLAS)

Cuando se habla de enfermedades neurodegenerativas como la
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) el azar es un factor de

riesgo, pues su aparicion en la vida de los pacientes no
responde a edad, sexo, etnia ni estilo de vida. En Espania, la
ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun,
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por detras del Alzheimer y el Parkinson y con 900 nuevos casos
al ano, segun la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN).

La ELA actua paralizando progresivamente todos los musculos
del cuerpo debido a la muerte de las neuronas motoras. En
su etapa mas 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 investigacion ha centrado
sus esfuerzos en encontrar algun tipo de apoyo para estas
personas y sus familias.

Esther Zamarrén es terapeuta ocupacional y durante afos
ha trabajado en neurorrehabilitacion con ninos y adultos. Ahora,

esta malaguefia es account manager en la compafia sueca
Tobii Dynavox y representante en Espana, Portugal y Chile.
Zamarron, a la que siempre le habia despertado cierto interés
las tecnologias de apoyo terapéuticas, no se ha desligado de su
profesion, sino que ha encontrado otras vias menos
convencionales para desarrollarla.

Gracias a su trabajo y al de su equipo, muchos pacientes han
hallado una nueva forma de comunicacién, de quejarse por
cosas mundanas (como tener sed o un picor en la nariz) hasta
la expresion de sentimientos. Los dispositivos de Tobii Dynavox
permiten que pacientes criticos de ELA, en los que ya no es
posible la comunicacion verbal, puedan mantener una
comunicacion de otro tipo.

Para ello, el sistema realiza un seguimiento ocular mediante el
envio de luces infrarrojas que se reflejan en los ojos del usuario.
El lector es capaz de calcular donde esta mirando la persona
con gran precision, por lo que estos pacientes con dificultades
motoras pueden comunicarse a través del movimiento de los
ojos y tener acceso a un ordenador. Es mas, el dispositivo, que

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.infobae.com%2Fespana%...
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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 comunicacién aumentativa alternativa, no solo de los
nuestros, es enorme. Se dobla la calidad de vida
autopercibida por el paciente cuando tienen acceso a una
tecnologia que les permite comunicarse”, explica la terapeuta
en una entrevista con Infobae Espafia. “Los pacientes con ELA
pueden decir si tienen algun tipo de molestia, si tienen sed, si
necesitan un cambio postural. Cuando no existe una
comunicacion efectiva, la persona no lo puede contar, por lo
tanto puede llevar a que se produzcan dificultades que son
prevenibles”.

En mayo de este afo, la agencia de investigacion sueca Augur
publicé un informe en el que media el verdadero impacto de la
comunicacioén asistida en personas con algun tipo de
discapacidad que influyera en la comunicacion. Los resultados
fueron esclarecedores: los pacientes con estos dispositivos
aseguraron haber mejorado su capacidad para expresar sus
preferencias (segun un 86% de ellos), se sentian mas
animados a comunicarse (72%) y podian establecer vinculos
con otras personas mas alla de su familia mas cercana (69%).

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

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.infobae.com%2Fespana%...

21/06/2024, 14:27



Hablar con los ojos, la tecnologia al servicio de los pacientes de ELA...

4de5

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

Entre 4.000 y 4.500 personas sufren de ELA en nuestro pais,
a pesar de la ausencia de una ley. La Asociacion Espariola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA) calcula que una persona
en fase avanzada de la enfermedad tiene unos gastos anuales
que sobrepasan los 60.000 euros, entre asistencia y demas
cuidados. Actualmente, las partidas de presupuesto destinadas
por el Estado a estos pacientes son inexistentes.

Una solucion tecnoldgica completa compuesta por un
dispositivo, software de comunicacién, 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 mas las comunidades autobnomas que prescriben
el seguimiento ocular como una medida paliativa de la
progresion de las enfermedades neurodegenerativas. “Creemos
qgue nuestros dispositivos se deberian financiar, porque son
tecnologias 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 Zamarron.

En marzo de 2022, Ciudadanos promovié una proposicion de
ley “para garantizar el derecho a una vida digna de las
personas con esclerosis lateral amiotréfica” que el Congreso de
los Diputados apoyo por unanimidad. No obstante, su puesta en

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.infobae.com%2Fespana%...
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marcha se retras6 hasta quedar totalmente paralizada en las
elecciones del 23J. El pasado marzo, la Ley reinicié 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 tecnologias de comunicacion aumentativa alternativa no
solo estan 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, nifos y adultos con paralisis cerebral, con distrofias
musculares, con lesiones medulares muy altas...”

Para comprender las necesidades reales de los enfermos, Tobii
Dynavox realiza los ensayos clinicos en sus oficinas centrales
de Suecia y Estados Unidos, donde un equipo médico evalua
de qué manera puede la tecnologia ayudar en la enfermedad.
“Trabajamos preguntando también a los propios usuarios y
asociaciones y profesionales que que estan involucrados para
saber cual es la necesidad. Queremos saber como es su
realidad y como podemos ayudarles”, concluye la terapeuta.
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Las unidades especializadas marcaran el paso en el abordaje
delaELA

gadapﬁo se diagnostican unos 900 nuevos casos de esta enfermedad en
spafia

Por Fernando Ruiz Sacristan - 21junio 2024

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es una enfermedad neuromuscular
caracterizada por la degeneracion progresiva de las motoneuronas, encargadas
de controlar los movimientos de las distintas partes del cuerpo, ocasionando
debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento. Segun datos de la
Sociedad Espafola de Neurologia (SEN), en Espafia, la ELA es la tercera
enfermedad neurodegenerativa mas comun, 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 mas comiin,
después del Alzheimer y el Parkinson

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

Tipos de ELA

La esperanza de vida promedio tras el diagnéstico es de 3-4 aios, pero es muy
heterogénea dependiendo del tipo de ELA que padezca el paciente: ELA bulbar o
ELA espinal. Esta diferenciacion se basa principalmente en la forma que se
presenta la enfermedad, ya que los sintomas iniciales varian segun las
motoneuronas afectadas.

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

La ELA Bulbar, (30 por ciento de los casos) es la mas severa, con la esperanza
de vida mas corta, en torno a los 27 meses y es mas habitual en mujeres. Afecta a
las motoneuronas localizadas en el tronco del encéfalo y los sintomas 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, manifestandose
inicialmente con pérdida de fuerza y debilidad de las extremidades, con una
esperanza de vida de tres a cinco anos.

https://gacetamedica.com/profesion/las-unidades-especializadas-marec...
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Esta heterogeneidad supone un desafio significativo para los profesionales de la
salud. Por ello, el manejo integral de esta enfermedad requiere un enfoque
multidisciplinar que incluya la atencion médica, el apoyo psicolégico y
social, y el acceso a unidades especializadas. Ademas, la formacion y
capacitacion continua del personal sanitario son cruciales para proporcionar una
atencion de calidad y mejorar la calidad de vida de los pacientes. Las alteraciones
cognitivas, emocionales y comportamentales estan presentes en mas del 50 por
ciento de los casos y deben ser abordadas junto con los sintomas fisicos.

Caracterizacion genética

En cuanto a la investigacion, Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la
SEN, sefala que a pesar de que en la ultima década se han producido avances
significativos en cuanto al diagnéstico, tratamiento, prediccion y seguimiento de
esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en
investigacion.

Se han identificado tres mutaciones diferentes de la enfermedad

En la actualidad estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase 3,
pero la ELA sigue siendo una enfermedad para la que no hay cura y alin se
desconoce la causa detras de esta degeneracién en un altisimo 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 investigacion en
aspectos como identificar los mecanismos moleculares, bioquimicos y celulares de
la enfermedad, los genes y mutaciones implicados, asi como desarrollar nuevos
medicamentos eficaces contra la progresién de la ELA”, recalca.

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

Unidades especializadas

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 sintomatico, la prevencion de
complicaciones graves y la aplicacion temprana de medidas de soporte, como la
ventilacion asistida y la nutricion enteral. “Es esencial que todos los hospitales
de referencia dispongan de una Unidad especializada, o al menos, que exista
una Unidad por cada millén 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 millén de habitantes”

Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN

Esta realidad pone sobre la mesa el reto que supone el abordaje de la
enfermedad para el sistema sanitario espanol, ya que “no cuenta con los
suficientes recursos de apoyo a los pacientes, por lo que se hacen imprescindibles
las Unidades especializadas”, sefiala Rodriguez de Rivera. Se ha demostrado que

https://gacetamedica.com/profesion/las-unidades-especializadas-marec...
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estas unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y supervivencia
de los pacientes, porque facilitan el control sintomatico, la prevencion de
complicaciones graves y aplicacion temprana de ciertas medidas como las de
soporte ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, Rodriguez de Rivera lamenta que
aun existen muchas zonas de nuestra geografia en la que los pacientes que
no tienen un facil acceso a estas unidades.

Tratamiento en Urgencias

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 atencién médica urgente. De
hecho, se ha materializado una colaboracion entre SEMES (Sociedad Espainola
de Medicina de Urgencias y Emergencias) y la asociacion adELA con la
creacion de un manual de Buenas Practicas. Este manual se distribuira en las
urgencias de todo el pais y aborda aspectos cruciales como permitir la presencia
de acompanantes y facilitar la comunicacién de los pacientes con sus propias
herramientas.

SEMES y adELA se unen para la creacién de un manual de buenas
practicas 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 comunicacion 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 comunicacion asistida si es necesario.

También te puede interesar...

Fernando Ruiz Sacristan

X
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MADRID, 21 Jun. (EUROPA PRESS) -

La coordinadora del Grupo de estudio de Conducta y Demencias de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN), Raquel Sanchez-Valle, ha destacado los beneficios de los farmacos
antiamiloides para personas con la enfermedad de Alzheimer, ya que "en fases iniciales”,
consiguen que la patologia "avance de una manera mas lenta".

Asi lo ha afirmado la miembro de la Unidad de Alzheimer y otros trastornos cognitivos del
Hospital Clinic de Barcelona, durante el webinar ‘Actualizacidn sobre tratamientos
antiamiloides', organizado por la Confederacion Espafola de Alzheimer y otras Demencias
(CEAFA).

En este sentido, la experta ha explicado que el amiliode es una proteina que todas las personas
tienen y necesitan para el funcionamiento normal de las neuronas. "El problema es cuando se
produce un exceso de formas amiloidogénicas que hace que se formen placas amiloides. El
acumulo de estas placas que no se disuelven es un fenémeno inicial y fundamental de la
enfermedad de Alzheimer", ha destacado.
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Hasta el momento, tres farmacos han demostrado resultados positivos y efecto en la
capacidad de eliminar la proteina amiloide: aducanumab, lecanemab y donanemab. "Los dos
ultimos son los primeros farmacos antiamiloides que muestran un efecto clinico, es decir, un
efecto en la reduccion en la placa de amiloide", ha comentado la experta, que ha afiadido que
"el efecto clinico no quiere decir que los pacientes mejoren, sino que la enfermedad avanza de
una forma mas lenta, por lo que las personas tratadas empeoran menos que los que no
tomaban el farmaco".

Actualmente, lecanemab y donanemab estdn en fase de evaluacion por la Agencia Europea del

Medicamento (EMA, por sus siglas en inglés), "por lo que aulin no se pueden tratar pacientes
con ellos en Espania, ni hay fecha de cuando serd", ha indicado Sanchez-Valle.
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Por otro lado, la experta advierte de que estos farmacos no estan exentos de efectos
secundarios. Uno de los efectos mas habituales es la reaccion infusional, un cuadro de
malestar durante unas horas tras la inyeccion del farmaco. "Otros efectos, menos frecuentes,
pero que preocupan mas son las posibles hemorragias (que pueden ser desde microscépicas a
importantes) y edemas o inflamacién en el cerebro”, apunta.

PACIENTES CANDIDATOS

Durante su intervencion, la experta también ha mencionado a los pacientes candidatos a recibir
este tipo de farmacos: personas con deterioro cognitivo leve o demencia leve causada por la
enfermedad de Alzheimer que tengan demostrada presencia de amiloide.

Si bien es cierto que la novedad de este tipo de tratamientos implicara tener un cuidador que
asegure que el paciente siga las medidas de seguridad establecidas asi como el tratamiento en
si. "Ademas, la toma de decisiones tiene que ser compartida entre el profesional, el paciente y
su familia", ha finalizado Sanchez-Valle.
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El Hospital Nacional de Parapléjicos pide
prudencia a los baiiistas ante lesiones
medulares por malas zambullidas

La estimulacién magnética transcraneal
de baja intensidad reduce el dolor y el
cansancio en pacientes con fibromialgia

El ejercicio fisico durante el cancer renal
alivia los efectos secundarios del
tratamiento y mejora la recuperacién

Los nefrélogos destacan el aumento de
supervivencia en pacientes de cancer
renal gracias a los avances en el
diagnéstico

Mas de 700 nifios hospitalizados han visto
la pelicula 'Del Revés 2' el dia de su
estreno

Buscar

MADRID, 21 (EUROPA PRESS)
Actualmente, los pacientes con una enfermedad rara se someten a unas 19

pruebas médicas y ocho consultas especializadas de media para conseguir un
diagndstico, y los expertos han resaltado que conocer el origen de la
enfermedad con un solo estudio genético, reduce los costes econémicos y,

ademas, los diagnosticos son mas rapidos.

"No solo hablamos de ahorro en costes evitando multiples pruebas, sino que Patroci . .
atrocinado Lifestyle Insights

reducimos la odisea diagndstica de las familias que dura afios", ha apuntado el

jefe del Servicio de Neurologia Infantil en el Hospital Universitario Quirénsalud >
de Madrid, Alt
Espafiola de N Este localizador esta arrasando en {city}

Expert Market
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Ademas, el doctor ha explicado que, en pacientes con discapacidad intelectual o
autismo, los estudios genéticos son una gran herramienta, ya que en la mitad de
los casos estudiados mediante una técnica avanzada llamada secuenciacién de
exomas en trio, en la que se estudia al paciente y a los dos padres, se encuentra
una explicacion genética para la condicién. "Atendiendo a este dato, podriamos
tener a la mitad de nuestros pacientes diagnosticados y no los tenemos”, ha
asegurado Fernandez.

Otra de las ventajas de estos estudios es que permiten orientar al profesional
médico en decisiones tan importantes como retirar o no un tratamiento en
pacientes con, por ejemplo, epilepsia, asi como prescribir farmacos de alta
eficacia en etapas tempranas de la enfermedad.

"La eficacia de un tratamiento puede variar significativamente, desde un cinco
por ciento hasta un 80 por ciento, segun las causas de la enfermedad", ha
asegurado el director médico del instituto de Neurociencias Synaptia Madrid,
Angel Aledo-Serrano. También ha apuntado que los diferentes tipos de epilepsia
pueden tener un origen genético distinto y contar con informacién detallada
sobre ellos nos permite saber como va a evolucionar una enfermedad y dar
consejo reproductivo a las familias.

"Tanto la secuenciacién como la interpretacion de los resultados de un estudio
genético es un proceso complejo, de ahi que resulte vital la colaboracion y
comunicacion estrecha entre el genetista que tiene un primer contacto con el
estudio y el médico que trata al paciente. Asi podemos conseguir un diagnoéstico
preciso y, en ultima instancia, todas las oportunidades posibles para el paciente”,
ha explicado la genetista del drea de Neurologia de Health in Code, Alba Navarro
Romero. Cabe destacar que cada afo se describen mas de 200 trastornos
genéticos nuevos, por lo que es fundamental que los profesionales estén
actualizados para ofrecer mas oportunidades a los pacientes.

Recupera tus erecciones IKEA.es
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médica para tratar la disfuncién como por arte de magia.

eréctil Compra aqui
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El Hospital La Candelaria, certificado a nivel nacional por
su calidad en el trato a pacientes con esclerosis

Redaccién  ® Junio 21, 2024

El servicio de Neurologia del centro ha recibido este reconocimiento por la calidad de sus procesos con la norma
ESCALEM, elaborada por la Sociedad Espaiiola de Calidad Asistencial (SECA)

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

complejo hospitalario

El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, centro adscrito a la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias, ha
recibido la certificacion, por parte de la Sociedad Espafola de Calidad Asistencial (SECA), por la calidad en la atencion a los
pacientes con esclerosis multiple. Segun la norma ESCALEM, el centro cumple con todos los estandares en sus procesos para

ofrecer el mejor cuidado a los usuarios.

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patologia, siendo atendidas 800 en el complejo hospitalario. Por
ello, el centro tiene como prioridad cumplir con todos los requisitos que certifiquen la mejor atencién posible para los pacientes

atendidos.

La esclerosis multiple es una enfermedad inflamatoria, autoinmune y neurodegenerativa que ataca a las neuronas de diferentes
partes del organismo y se manifiesta con sintomas muy diversos segun quien la padece. Por ello, el tratamiento y diagndstico de
los pacientes es complejo, y hacen tan necesarios la creacion de guias y estandares de asistencia mas unificados para pacientes

que sufran esta patologia.

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

multiple 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 evaluacion con 32 criterios de calidad, que hacen referencia a aspectos organizativos de las unidades, al uso de los

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

Ademas, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), de la Sociedad Espafiola de Farmacia
Hospitalaria (SEFH) y la Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA).

También posee la garantia de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldgica (SEDENE), la Sociedad Espariola de Informaticos
de la Salud (SEIS), la Sociedad Espariola de Neurorradiologia (SENR) y la Asociacion de pacientes de Esclerosis Multiple Espafna
(EME).
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Actualmente, los pacientes con una enfermedad rara se someten a unas 19 pruebas médicas y
ocho consultas especializadas de media para conseguir un diagndstico, y los expertos han
resaltado que conocer el origen de la enfermedad con un solo estudio genético, reduce los
costes econdémicos y, ademas, los diagndsticos son mas rapidos.

"No solo hablamos de ahorro en costes evitando muiltiples pruebas, sino que reducimos la
odisea diagndstica de las familias que dura afios", ha apuntado el jefe del Servicio de
Neurologia Infantil en el Hospital Universitario Quirénsalud de Madrid, Alberto Fernandez Jaén,

en la ultima Reunidon Anual de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Ademas, el doctor ha explicado que, en pacientes con discapacidad intelectual o autismo, los
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estudios genéticos son una gran herramienta, ya que en la mitad de los casos estudiados
mediante una técnica avanzada llamada secuenciaciéon de exomas en trio, en la que se estudia
al paciente y a los dos padres, se encuentra una explicacion genética para la condicion.
"Atendiendo a este dato, podriamos tener a la mitad de nuestros pacientes diagnosticados y no
los tenemos", ha asegurado Fernandez.

Otra de las ventajas de estos estudios es que permiten orientar al profesional médico en
decisiones tan importantes como retirar o no un tratamiento en pacientes con, por ejemplo,
epilepsia, asi como prescribir farmacos de alta eficacia en etapas tempranas de la enfermedad.

"La eficacia de un tratamiento puede variar significativamente, desde un cinco por ciento hasta
un 80 por ciento, segun las causas de la enfermedad", ha asegurado el director médico del
instituto de Neurociencias Synaptia Madrid, Angel Aledo-Serrano. También ha apuntado que los
diferentes tipos de epilepsia pueden tener un origen genético distinto y contar con informacién
detallada sobre ellos nos permite saber cémo va a evolucionar una enfermedad y dar consejo
reproductivo a las familias.
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"Tanto la secuenciacién como la interpretacién de los resultados de un estudio genético es un
proceso complejo, de ahi que resulte vital la colaboraciéon y comunicacién estrecha entre el
genetista que tiene un primer contacto con el estudio y el médico que trata al paciente. Asi
podemos conseguir un diagndstico preciso y, en ultima instancia, todas las oportunidades
posibles para el paciente”, ha explicado la genetista del area de Neurologia de Health in Code,
Alba Navarro Romero. Cabe destacar que cada afio se describen mas de 200 trastornos
genéticos nuevos, por lo que es fundamental que los profesionales estén actualizados para
ofrecer mds oportunidades a los pacientes.
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El Hospital La Candelaria, certificado a nivel nacional por su
calidad en el trato a los pacientes con esclerosis multiple
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El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, centro adscrito a la Consejeria de Sanidad del
Gobierno de Canarias, ha recibido la certificacion, por parte de la Sociedad Espanola de Calidad
Asistencial (SECA), por la calidad en la atencion a los pacientes con esclerosis multiple. Segtn la
norma ESCALEM, el centro cumple con todos los estandares en sus procesos para ofrecer el mejor

cuidado a los usuarios.

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patologia, siendo atendidas 800 en el
complejo hospitalario. Por ello, el centro tiene como prioridad cumplir con todos los requisitos que

certifiquen la mejor atencion posible para los pacientes atendidos.
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La esclerosis multiple es una enfermedad inflamatoria, autoinmune y neurodegenerativa que ataca a
las neuronas de diferentes partes del organismo y se manifiesta con sintomas muy diversos segiin
quien la padece. Por ello, el tratamiento y diagndstico de los pacientes es complejo, y hacen tan
necesarios la creacién de guias y estandares de asistencia mas unificados para pacientes que sufran

esta patologia.

La norma de certificacién ESCALEM, elaborada por la SECA en colaboracién con Novartis, permite a

las unidades de esclerosis multiple optimizar sus procedimientos y resultados en beneficio de los
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Ademas, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), de la Sociedad

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

También posee la garantia de la Sociedad Espanola de Enfermeria Neuroldgica (SEDENE), la Sociedad
Espanola de Informaticos de la Salud (SEIS), la Sociedad Espafiola de Neurorradiologia (SENR) y la

Asociacion de pacientes de Esclerosis Multiple Espana (EME).
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Los antiamiloides consiguen que el Alzheimer avance mas lentamente en las fases iniciales
Hasta el momento, tres farmacos han demostrado resultados positivos y efecto en la capacidad de eliminar la proteina amiloide: aducanumab, lecanemab y donanemab.
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La coordinadora del Grupo de estudio de Conducta y Demencias de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), Raquel Sdnchez-Valle, ha destacado los beneficios de los farmacos antiamiloides para personas con la
enfermedad de Alzheimer, ya que "en fases iniciales", consiguen que la patologia "avance de una manera més lenta".
Asi lo ha afirmado la miembro de la Unidad de Alzheimer y otros trastornos cognitivos del Hospital Clinic de Barcelona, durante el webinar “A lizacién sobre i iamiloides’, organizado por la Confederacion

Espafiola de Alzheimer y otras Demencias (CEAFA).

En este sentido, la experta ha explicado que el amiliode es una proteina que todas las personas tienen y necesitan para el funcionamiento normal de las neuronas. "El problema es cuando se produce un exceso de formas
amiloidogénicas que hace que se formen placas amiloides. El acimulo de estas placas que no se disuelven es un fenémeno inicial y fundamental de la enfermedad de Alzheimer’, ha destacado.

Hasta el momento, tres fa han d d positivos y efecto en la idad de eliminar la p il iloil y "Los dos dltimos son los primeros férmacos
antiamiloides que muestran un efecto clinico, es decir, un efecto en la reduccién en la placa de amiloide”, ha comentado la experta, que ha afiadido que "el efecto clinico no quiere decir que los pacientes mejoren, sino que la
enfermedad avanza de una forma mds lenta, por lo que las personas tratadas empeoran menos que los que no tomaban el farmaco".

Actualmente, lecanemab y donanemab estan en fase de evaluacién por la Agencia Europea del Medicamento (EMA, por sus siglas en inglés), 'por lo que auin no se pueden tratar pacientes con ellos en Espaiia, ni hay fecha de
cudndo serd", ha indicado Sdnchez-Valle.

Por otro lado, la experta advierte de que estos farmacos no estan exentos de efectos secundarios. Uno de los efectos mas habituales es la reaccion infusional, un cuadro de malestar durante unas horas tras la inyeccion del
farmaco. "Otros efectos, menos frecuentes, pero que preocupan mas son las posibles hemarragias {que pueden ser desde microscdpicas a importantes) y edemas o inflamacién en el cerebro", apunta.

Pacientes candidatos

Durante su intervencion, la experta también ha mencionado a los pacientes candidatos a recibir este tipo de farmacos: personas con deterioro cognitivo leve o demencia leve causada por la enfermedad de Alzheimer que
tengan demostrada presencia de amiloide.

Si bien es cierto que la novedad de este tipo de tratamientos implicard tener un cuidador que asegure que el paciente siga las medidas de seguridad establecidas asi como el tratamiento en si. "Ademds, la toma de decisiones
tiene que ser compartida entre el profesional, el paciente y su familia", ha finalizado Sédnchez-Valle.

#alzheimer # " #. Hsen #
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Los farmacos antiamiloides consiguen que la
enfermedad de Alzheimer, en fases iniciales,
avance de una manera mas lenta

21 JUN 2024 [11:00H | MADRID
SERVIMEDIA

“Los farmacos antiamiloides consiguen que la enfermedad de Alzheimer, en
fases iniciales, avance de una manera mas lenta”, segun sefalé la
coordinadora del Grupo de estudio de Conducta y Demencias de la
Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN) y miembro de la Unidad de
Alzheimer y otros Trastornos Cognitivos del Hospital Clinic de Barcelona,
Raquel Sanchez-Valle, durante el webinar ‘Actualizacion sobre tratamientos
antiamiloides”, organizado por la Confederacion Espafiola de Alzheimery
otras Demencias (Ceafa).

Segun explicd, el amiliode es una proteina que “todos tenemos y que
necesitamos para el funcionamiento normal de las neuronas”. Y afladié que, “el
problema es cuando se produce un exceso de formas amiloidogénicas que
hace que se formen placas amiloides. El acimulo de estas placas que no se
disuelven es un fendmeno inicial y fundamental de la enfermedad de
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Alzheimer”.

En este sentido, tres fadrmacos han demostrado resultados positivos y efecto en
la capacidad de eliminar la proteina amiloide: aducanumab, lecanemab y
donanemab. “Los dos ultimos son los primeros farmacos antiamiloides que
muestran un efecto clinico, es decir, un efecto en la reduccién en la placa de
amiloide”, comenté la doctora. “El efecto clinico no quiere decir que los
pacientes mejoren, si no que la enfermedad avanza de una forma mas lenta,
por lo que las personas tratadas empeoran menos que los que no tomaban el
farmaco”, subrayd la profesional.

En este contexto, cabe mencionar que lecanemab y donanemab, estan en fase
de evaluacion por la Agencia Europea del Medicamento (EMA), “por lo que aun
no se pueden tratar pacientes con ellos en Espafia, ni tenemos fecha de cuando
serd”, indico Sanchez-Valle.

Por otro lado, estos farmacos no estan exentos de efectos secundarios. Uno de
los efectos mas habituales es la reaccion infusional, es decir, un cuadro de
malestar durante unas horas tras la inyeccidon de los farmacos. “Otros efectos,
menos frecuentes, pero que preocupan mas, son las posibles hemorragias (que
pueden ser desde microscopicas a importantes) y edemas o inflamacion en el
cerebro”.

Durante su intervencion, la experta también menciond a los pacientes
candidatos a recibir este tipo de farmacos: personas con deterioro cognitivo
leve o demencia leve causada por la enfermedad de Alzheimer que tengan
demostrada presencia de amiloide.
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Ni fruta ni salmon: este es el alimento recomendado por la ciencia para no
perder la memoria al envejecer

Se trata de un ingrediente muy utilizado en la gastronomia espafola que se ha descubierto como un alimento clave para
combatir el envejecimiento cerebral
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¢ ;Quieres evitar la pérdida de memoria? Este es el mineral que tu cerebro necesita
» Estas son las 5 sefales que te ayudan a detectar el alzhéimer, segiin Cambridge

Una de las consecuencias mas evidentes de envejecer es la pérdida de memoria, que en los peores casos puede
derivar en alzhéimer. Esta enfermedad degenerativa en Espafia la sufren una de cada tres personas mayores de

85 afios, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). Y se ha descubierto que la alimentacién es un factor

importante para reducir el riesgo.
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Hay alimentos que pueden dainar la funcion cerebral. Un ejemplo son las comidas ultraprocesadas. Mientras que
hay otros que son beneficiosos para mejorar la capacidad cognitiva. El omega-3 del salmén o los flavonoides de
los frutos rojos que tiene propiedades antioxidantes son una buena opcién para incluir en tu dieta.

Un ingrediente clave en la gastronomia espaiiola

Pero existe un ingrediente muy utilizado en la gastronomia espafiola que se ha descubierto como un alimento
clave para combatir el envejecimiento cerebral. Se trata del azafran. La paella, los guisos, estofados, sopas o
platos con carne y pescado incluyen esta especia que cuenta con una larga historia. De hecho, no solo se utilizaba
como un condimento en la cocina. Pronto se descubrieron sus propiedades medicinales.

En Europa se empleaba como un farmaco para tratar la melancolia, segun recoge Pat Willard, autora del libro
Secrets of Saffron (secretos del azafran). La especie era uno de los componentes del medicamento que mezclaba
los estigmas de la flor del Crocus sativuscon melaza. Sobre su aplicacién como antidepresivo profundizé Adrian
Lopresti, psicélogo clinico e investigador de la Murdoch University de Australia. El cientifico consider6 que los
farmacos activos de curcumina y azafran podrian tratarse de una buena alternativa a los antidepresivos para
quienes son reacios a los medicamentos, ya que no presenta efectos secundarios.

Foto: (iStock) TEPUEDE INTERESAR ] )
El sencillo habito diario que ayuda a no perder la memoria al envejecer

Alimente

Mds recientemente se ha investigado su eficacia en el tratamiento del alzhéimer. Un estudio publicado en la
revista médica Journal of Clinical Pharmacy and Therapeutics. En el ensayo utilizando el método doble ciego se
suministré dos dosis diarias de 15 miligramos de extracto de los estigmas a los pacientes con alzhéimer de leve a
moderada durante 16 semanas.

El azafran produjo un resultado significativamente mejor en la funcién cognitiva que el placebo. Los
investigadores concluyeron que “al menos a corto plazo, el azafran es seguro y eficaz en la enfermedad
degenerativa de leve a moderada que provoca una pérdida de la memoria. También obtuvieron resultados
positivos en otro estudio en el que se comparé la ingesta del azafran con el donepezilo. La evaluacién tras 22
semanas reflejé que la especie tenia una eficacia similar al donepezilo que se receta a los enfermos de alzhéimer
para retrasar las pérdidas de capacidades.

f X @ 0O

window.ECCO.emit(‘'ec:import:outbrain’);

Ultima hora

https://www.alimente.elconfidencial.com/bienestar/2024-06-21/mejor...

21/06/2024, 14:34



El Hospital de La Candelaria, certificado a nivel nacional por la atenc... http://www.gentedigital.es/tenerife/noticia/3863018/el-hospital-de-la-...

viernes, 21 de junio de 2024 08:21 www.gentedigital.es ]

Gente

Buscar

Kiosko

Todas las portadas de
Toda la prensa del dia.

El Hospital de La Candelaria,
certificado a nivel nacional por la
atencion a pacientes con esclerosis
multiple

El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, centro adscrito a la Consejeria de Sanidad
del Gobierno de Canarias, ha recibido la certificacion, por parte de la Sociedad Espafiola de Calidad
Asistencial (SECA), por la calidad en la atencién a los pacientes con esclerosis multiple.

20/6/2024 - 15:34

SANTA CRUZ DE TENERIFE, 20 (EUROPA PRESS)

El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, centro adscrito a la Consejeria de Sanidad del
Gobierno de Canarias, ha recibido la certificacion, por parte de la Sociedad Espafiola de Calidad
Asistencial (SECA), por la calidad en la atencion a los pacientes con esclerosis multiple.

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

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patologia, de las que 800 son atendidas
en el complejo hospitalario.

Privacidad
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Por ello, el centro tiene como prioridad cumplir con todos los requisitos que certifiquen la mejor
atencion posible para los pacientes atendidos, recoge una nota del complejo.

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

Por ello, el tratamiento y diagnostico de los pacientes es complejo, y hacen tan necesarios la creacion
de guias y estandares de asistencia mas unificados para pacientes que sufran esta patologia.

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

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

Ademas, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), de la Sociedad
Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) y la Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud
(SEDISA).

También posee la garantia de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurologica (SEDENE), la Sociedad
Espafiola de Informaticos de la Salud (SEIS), la Sociedad Espafiola de Neurorradiologia (SENR) y la
Asociacion de pacientes de Esclerosis Multiple Espafia (EME).

Grupo de informacion GENTE - el lider nacional en prensa semanal gratuita segun PGD-OJD

Privacidad
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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 Neurologia del centro ha recibido este reconocimiento por la calidad de sus procesos con la norma ESCALEM, elaborada por la
Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial (SECA)

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

El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, centro adscrito a la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias, ha recibido
la certificacién, por parte de la Sociedad Espaiiola de Calidad Asistencial (SECA), por la calidad en la atencién a los pacientes con
esclerosis multiple. Segun la norma ESCALEM, el centro cumple con todos los estandares en sus procesos para ofrecer el mejor cuidado

a los usuarios.

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patologia, siendo atendidas 800 en el complejo hospitalario. Por ello, el centro tiene
como prioridad cumplir con todos los requisitos que certifiquen la mejor atencién posible para los pacientes atendidos.

La esclerosis multiple es una enfermedad inflamatoria, autoinmune y neurodegenerativa que ataca a las neuronas de diferentes partes del
organismo y se manifiesta con sintomas muy diversos segun quien la padece. Por ello, el tratamiento y diagnéstico de los pacientes es complejo, y
hacen tan necesarios la creacion de guias y estandares de asistencia mas unificados para pacientes que sufran esta patologia.

La norma de certificacion ESCALEM, elaborada por la SECA en colaboracién con Novartis, permite a las unidades de esclerosis multiple optimizar
sus procedimientos y resultados en beneficio de los pacientes y de la eficiencia del sistema de salud. La norma establece una evaluacion con 32
criterios de calidad, que hacen referencia a aspectos organizativos de las unidades, al uso de los recursos, al disefio y desarrollo de los procesos, y
a los resultados obtenidos.

Ademas, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), de la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) y la
Sociedad Espariola de Directivos de la Salud (SEDISA).

También posee la garantia de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neurolégica (SEDENE), la Sociedad Espafiola de Informaticos de la Salud
(SEIS), la Sociedad Espariola de Neurorradiologia (SENR) y la Asociacion de pacientes de Esclerosis Multiple Espafa (EME).
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Hospital La Candelaria
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Equipo de Neurologia del Hospital de La Candelaria al recibir el sello de calidad en la atencién a pacientes con esclerosis multiple
- HOSPITAL DE LA CANDELARIA

Eu ropa PreSS IslaS Canarias Publicado: jueves, 20 junio 2024 15:34
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SANTA CRUZ DE TENERIFE, 20 Jun. (EUROPA PRESS) -

El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, centro adscrito a la Consejeria de
Sanidad del Gobierno de Canarias, ha recibido la certificacién, por parte de la Sociedad
Espaiiola de Calidad Asistencial (SECA), por la calidad en la atencién a los pacientes con
esclerosis multiple.

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

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patologia, de las que 800 son
atendidas en el complejo hospitalario.

Por ello, el centro tiene como prioridad cumplir con todos los requisitos que certifiquen la mejor
atencion posible para los pacientes atendidos, recoge una nota del complejo.
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El Hospital de La Candelaria, certificado a nivel nacional por la atenc... https://www.europapress.es/islas-canarias/noticia-hospital-candelaria-c...

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

Por ello, el tratamiento y diagndstico de los pacientes es complejo, y hacen tan necesarios la
creacion de guias y estandares de asistencia mas unificados para pacientes que sufran esta
patologia.

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

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

Ademas, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN), de la
Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) y la Sociedad Espafiola de Directivos de la
Salud (SEDISA).
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También posee la garantia de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldgica (SEDENE), la
Sociedad Espariola de Informaticos de la Salud (SEIS), la Sociedad Espafiola de
Neurorradiologia (SENR) y la Asociacién de pacientes de Esclerosis Multiple Espafia (EME).
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El Hospital La Candelaria, certificado a nivel nacional
por su calidad en el trato a pacientes con esclerosis

El servicio de Neurologia del centro ha recibido este
reconocimiento por la calidad de sus procesos con la
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norma ESCALEM, elaborada por la Sociedad
Espanola de Calidad Asistencial (SECA)

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

El Hospital Universitario Nuestra Senora de Candelaria, centro adscrito a la
Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias, ha recibido la certificacion,
por parte de la Sociedad Espafola de Calidad Asistencial (SECA), por la calidad
en la atencion a los pacientes con esclerosis multiple. Segun la norma
ESCALEM, el centro cumple con todos los estandares en sus procesos para
ofrecer el mejor cuidado a los usuarios.

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patologia, siendo
atendidas 800 en el complejo hospitalario. Por ello, el centro tiene como
prioridad cumplir con todos los requisitos que certifiquen la mejor atencién
posible para los pacientes atendidos.

La esclerosis multiple es una enfermedad inflamatoria, autoinmune vy
neurodegenerativa que ataca a las neuronas de diferentes partes del organismo y
se manifiesta con sintomas muy diversos segun quien la padece. Por ello, el
tratamiento y diagndstico de los pacientes es complejo, y hacen tan necesarios la
creacion de guias y estandares de asistencia mas unificados para pacientes que
sufran esta patologia.

La norma de certificacion ESCALEM, elaborada por la SECA en colaboraciéon con
Novartis, permite a las unidades de esclerosis multiple optimizar sus
procedimientos y resultados en beneficio de los pacientes y de la eficiencia del
sistema de salud. La norma establece una evaluacién con 32 criterios de calidad,
qgue hacen referencia a aspectos organizativos de las unidades, al uso de los
recursos, al disefio y desarrollo de los procesos, y a los resultados obtenidos.

Ademas, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Espanola de Neurologia
(SEN), de la Sociedad Espariola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) y la Sociedad
Espanola de Directivos de la Salud (SEDISA).

También posee la garantia de la Sociedad Espafola de Enfermeria Neurolégica
(SEDENE), la Sociedad Espanola de Informéticos de la Salud (SEIS), la Sociedad
Esparfiola de Neurorradiologia (SENR) y la Asociacion de pacientes de Esclerosis
Multiple Espaiia (EME).

https://www3.gobiernodecanarias.org/noticias/el-hospital-la-candelari...
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Curso de verano Ujué 2024 La Inteligencia Artificial en
nuestra vida

Data: 2024.08.09
Ordua: 10:00
Lekua: 9,10, 11y 12 de agosto, Ujué (Navarra)

El curso de verano de Ujué se llevara a cabo del 9 al 12 de agosto y estara dedicado a la
Inteligencia Artificial.

'3 IA en nuestras vidas es el titulo generérico del curso organizado por Jakiunde en el marco

—

@ -os cursos de verano de la UPNA/NUP, con el patrocinio del Departamento de
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ETA

werjMQﬂJNmEfacién y Transformacion Digital, asi como el Mlinisterio de Ciencia e
vazclrfgélu’qgiﬁmmlaboramon del Ayuntamiento de Ujué y la Iglesia-Fortaleza Sta. Marfo

El curso se lleva a cabo coincidiendo con el fin de semama de mayor actividad de las
Perseidas e incluira una observacion nocturna el 10 de agosto, sabado. El programa incluye
conferencias y coloquios, tres conciertos, la emision de un documental que clausurara el
curso, y la exposicion 24 Mujeres en las ciencias, artes y letras que permanecera en Ujué
del 5 al 2 de agosto.

El curso de verano de Ujué esta abierto a todos los publicos y no requiere una inscripcion
previa, la entrada a las conferencias y coloquios es libre hasta completar aforo. Los
conciertos se celebran en la iglesia-fortaleza Sta. Maria y el aforo es limitado, por lo que la
entrada gratuita requiere de una inscripcion previa en el siguiente enlace, disponible a partir
del 1 de julio: www.jakiunde.eus/ujue

Las conferencias y coloquios se llevaran a cabo en el Paseo de Ronda, de acuerdo al
siguiente programa:

e Viernes 9 de agosto: INTELIGENCIA ARTIFICIAL Y NEUROCIENCIA
10:00h APERTURA CURSO
10:15h Inteligencia Artificial en el cerebro computacional

Humberto Bustince, Catedratico Ciencias de la Computacion e Inteligencia Artificial, UPNA/
NUP; académico de Jakiunde; coordinador del curso de verano.

11:15h La Neurociencia espanola y el nacimiento de la Cibernética: de Cajal a la
“arquitectura Von Neumann”, pasando por Lorente de No

Fernando de Castro, Cientifico Titular del CSIC, investigador principal del grupo de
Neurobiologia del Desarrollo, Instituto Cajal-CSIC. Presidente del History Committee,
Federation of European Neuroscience Societies-FENS.

12:15h Neurotecnologia, Inteligencia Artificial y Neuroderechos

David Ezpeleta, neurdlogo, Vicepresidente Sociedad Espanola de Neurologia, responsable
Areas de Neurotecnologia e Inteligencia Artificial y de Historia y Cultura de la SEN.

16:30h Coloquio: Fernando de Castro, David Ezpeleta, Juanjo Rubio y Manuel Seara,
director programa A Hombros de Gigantes, Radio 5 (RNE].

18:00h Visita guiada al patrimonio historico cultural de Ujué, de la mano de Esther Leza,
matestra de Ujué.

—

@ Concierto: Cuarteto Zabaldika, Iglesia Fortaleza Sta. Maria de Ujué
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e Sabado 10 de agosto: INTELIGENCIA ARTIFICIAL, CIENCIA Y ESPACIO
10:00h ; Es realmente inteligente la Inteligencia Artificial?

Ramon Lopez de Mantaras, miembro Institut d'Estudis Catalans; Prof. Investigacion
Emérito, Instituto de Investigacion en Inteligencia Artificial (IlIA) (CSIC).

11:00h Conferencia

Pedro Larranaga, Catedratico Ciencias de la Computacion e Inteligencia Artificial,
Universidad Politécnica de Madrid (UPM); académico de Jakiunde.

12:00h Coloquio: Ramoén Lopez de Mantaras, Pedro Larranaga e Israel Olalla (gerente
ingenieria de clientes, Google).

13:15h Visita guiada al patrimonio historico cultural de Ujué, de la mano de Esther Leza,
matestra de Ujué.

ASTRONOMIA EN LA ERA DE LA INTEIGENCIA ARTIFICIAL

16:30h Astronomia: la historia de sacar mucha informacion de pocos datos dificiles de
obtener

Javier Armentia, astrofisico, director Planetario de Pamplona.

17:10h La Ciencia Ciudadana compitiendo con la |A

Inaki Ordonez, astrofisico, Planetario de Pamplona.

17:50h La observacion de las estrellas con IA e |E (inteigencia Emocional)

Fernando Jauregui, astrofisico, responsable de Produccion y Pedagogia, Planetario de
Pamplona.

19:00h Concierto: Erramun Martikorena, Iglesia-Fortaleza Sta. Maria de Ujué.

e Domingo 11 de agosto: LA INTELIGENCIA ARTIFICIAL EN NUESTRAS VIDAS
10:00h Conferencia

Senén Barro Ameneiro, catedratico de Ciencias da Computacion e Intelixencia Artificial,
Universidade de Santiago (USCJ; director cientifico CiTIUS (Centro Singular de Investigacion
en Tecnoloxias Intelixentes).

/@ J0h
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12:00h Conferencia

Pello Oria, meteredlogo.

16:30h Coloquio con motivo de la exposicidon: 24 Mujeres en las ciencias, artes y letras

Académicas de Jakiunde, Nora Alonso (Dra. en Biologia, empresaria), Maite Apezteguia
(arquitecta), Mariasun Landa (escritora), Maria Teresa Telleria (Prof? investigacion ad
honorem, Real jardin Botanico de Madrid, CSIC).

18:00h Visita guiada al patrimonio histoérico cultural de Ujué, de la mano de Esther Leza,
matestra de Ujué.

19:00h COncierto: La chanson nouvelle, Iglesia-Fortaleza Sta. Maria de Ujué.

o Lunes 12de agosto: INTELIGENCIA ARTIFICIAL Y ETICA
10:00h Inteligencia Artificial y Democracia

Daniel Innerarity, catedratico de filosofia politica, investigador Ikerbasque y director del
nstituto de Gobernanza Democratica, UPV/EHU.

11:00h Conferencia

Itziar Alkorta, profesora titular Derecho Civil, directora Cursos de Verano UIK, UPV/EHU.
12:00h Coloquio

Daniel Innerarity, Itziar Alkorta, Sergio Garcia.

13:00h Visita guiada al patrimonio historico cultural de Ujué, de la mano de Esther Leza,
matestra de Ujué.

17:00h Cortometraje: La guerra de las maquinas, presentada por su director Karlos
Alastruey

18:00h Coloquio: Karlos Alastruey (Prof. titular Depto. Ingenieria, UPNA/NUP], Ignacio
Sanchez de la Yncera (decano Fac. Ciencias HUmanas y Sociales) Sergio Garcia, profesor
Depto. Sociologia y Trabajo Social (UPNA/NUP].

19:00h CLAUSURA CURSO
®
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Alrededor de 800.000 personas padecen Alzheimer en
Espaiia

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 Espana hay alrededor de 800.000 personas que padecen la
enfermedad de Alzheimer, la demencia mas comun en las personas mayores de 65
afos, segun datos proporcionados por la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN).
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Natali Pintos, una psicologa 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 relacion a la publicacion 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
“sindrome de la palabra en la punta de la lengua”, y se comunican con frases mas

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

Destaca igualmente esta master en neuropsicologia y psicologia forense que cuando la
enfermedad ya da un paso mas hay tendencia al mutismo, “aunque no siempre ocurre,
la evolucion depende de la reserva cognitiva de la persona”, seglin asegura, si bien
remarca que suele ser la tendencia, y que en los estados avanzados es bastante igual en
todos los casos.

La comunicacion no verbal entra en escena

“Si que en estados moderados-avanzados hay una gran dificultad en la comunicacion.
La comunicacion oral es muy escasa, y aqui nos comunicamos mas por el cuerpo y

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

Asi, en el libro, aporta las siguientes recomendaciones para abordar la alteracion del
lenguaje en los casos de demencia:

— Emplear el contacto visual y asegurarnos de que la persona con demencia nos
observa y esta atento a lo que le decimos.

— La velocidad del procesamiento también estd afectada en estos procesos y hace que
la persona hable mas 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

2de7 21/06/2024, 14:38



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

procurando vocalizar bien las palabras.

— Hacer preguntas cerradas, evitar las abiertas, tipo, ¢qué quieres de postre?, porque
entonces la persona tendré dificultades para responder; siendo mejor, ;quieres una
pera?

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

mas 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 comunicacion y de expresion
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 mas personas lo idoneo 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 Si o0 un no

como respuesta, o frases cortas.

— Héblale de forma bonita y permitete decirte que lo estas haciendo lo mejor que
puedes con las herramientas que tienes.

La demencia, es un proceso de duelo

Aqui, Pintos resalta que con la demencia es cuando nos damos cuenta de que “la
palabra pierde valor, y los gestos van tomando mas potencia en el cuidado, se
produce un cambio en como se realiza la comunicacion con el paciente aunque, “fruto
en muchas ocasiones del desconocimiento®, las familias interpretan esa pérdida de
lenguaje como un cese total de comunicacion con el enfermo cuando esto no es asi,

generando en muchos frustracion o ansiedad frente a los cuidados.

“Los cuidadores y familiares deben entender que esa alteracion 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 comunicacion y ver que no podemos comunicarnos
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con ellos como antes es algo que duele. No le podemos explicar como ha ido el dia, o
esa persona con demencia ya no nos pregunta como estas”, reconoce esta psicologa

experta.

Por tanto, defiende que es fundamental que las familias entiendan que la pérdida de
comunicacion forma parte del duelo que va asociado a la demencia, y si no se acepta
esta pérdida es muy dificil adaptarse a esta realidad.

Después considera que informarse es vital, sobre qué es lo que estd pasando
exactamente para poder adaptarse, y hasta qué punto afecta al lenguaje y cémo puedo
adaptar la comunicacidén a mi familiar, en qué punto esta y como puedo comunicarme
con ella.

“Cuando nos adaptamos resulta todo mas facil, pero cuando nos resistimos se
complica bastante. Hay estrategias que la persona con demencia usa para seguir
comunicandose 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 dia hablaba con una mujer, cuyo marido presenta un
Alzheimer avanzado, y con el que ya no puede hablar: “Decia que siempre le daba la
mano, pero ahora cada vez que su mano tocaba la suya todo tenia mas sentido. Ese
gesto representa una manera importante de comunicarnos ahora que las palabras no

surgen’.

Todo depende de cual haya sido nuestra relacion

[T 1Y

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 esta relacionado con el
vinculo y el apego con la persona, en funcion de lo vivido, de lo importante que sea
esa persona para nosotros, de lo compartido con ella”, sostiene esta psicologa.

Y cuando hablamos de duelo en personas con demencia, sobre la que hace su tesis
seguin 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
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ambigua porque psicolégicamente no esta, pero fisicamente si, y esto causa un dolor
inmenso y puede generar mucha ansiedad porque no estamos acostumbrados a este

tipo de pérdida”, indica Natali Pintos.

En su opinion, entender esto es “clave” para poder abrazar el dolor poque es
inevitable, de manera que si quieres a alguien y le estas perdiendo te dolera: “El dolor
es sanador, pero si lo utilizamos bien. El dolor habla del amor. Creo que es importante
que todas las familias entiendan que es normal, humano y natural pasar por aqui, y no
tiene nada de raro, ni de extrafio; y esto demuestra el amor que sentimos por la

persona y que la echamos de menos”.
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DIA MUNDIAL
Cuales son las causas de la ELA, la enfermedad que podria aumentar hasta un 40% en los
proximos 25 afos

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

anos o mas

Los casos de ELA podrian aumentar hasta un 40% en los préximos 25 afios / ADOBE STOCK.
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La esclerosis lateral amiotréfica, también conocida como ELA, es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la
degeneracion progresiva de las motoneuronas, las encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del
cuerpo. Este viernes, 21 de junio, es el Dia Mundial de la ELA.

PUBLICIDAD

Como consecuencia de esta afectacién se produce un debilitamiento muscular y la incapacidad de realizar cualquier tipo
de movimiento. Segun los datos que maneja la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), en nuestro pais se diagnostican
cada afio unos 900 casos nuevos.

Noticias relacionadas

Dormir es fundamental para sobrevivir ;Y la siesta? ;Tienen significado los suefios?

Sindrome KBG, la enfermedad genética rara que no tiene tratamiento pero puede acabar bien
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Sindrome de Tourette: asi es la enfermedad de los tics involuntarios que afecta sobre todo a los hombres

Pero como el Unico factor de riesgo relacionado con la ELA que los especialistas han identificado es la edad y teniendo en

cuenta el envejecimiento progresivo de la poblacion, algunas estimaciones apuntan a que en tan solo 25 aiios el
nimero de casos podria incrementarse hasta un 40%.

Clasificacion de los tipos de ELA

El doctor Francisco Javier Rodriguez 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.

PUBLICIDAD

= "Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los sintomas iniciales de esta enfermedad seran
distintos. Cuando la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo, los
primeros sintomas 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
manifestandose con la pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades”, afiade el experto.
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En nuestro pais se diagnostican cada afio unos 900 casos nuevos de ELA. / HOSPITAL VIRGEN MACARENA

Una enfermedad con un desenlace fatal

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

PUBLICIDAD

Y es que una de las caracteristicas de la ELA es su rapida progresion, ya que la duracion promedio desde el inicio de la
enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4 afios, aunque alrededor de un 20% de los pacientes sobrevive unos 5 afos y
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hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10 aflos o mas.

PUBLICIDAD

Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea —tras el Alzheimer y el Parkinson- la tercera enfermedad

neurodegenerativa mas comun en Espafa, el nimero de afectados no sea especialmente alto. De hecho, la SEN calcula
que en nuestro pais hay entre 4.000 y 4.500 personas con esta enfermedad.

—— e P

La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 afos. / ADELA-CV - ARCHIVO
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Y es que, aunque en los Ultimos afios las investigaciones sobre la esclerosis lateral amiotréfica han permitido realizar
numerosos avances “en cuanto al diagnostico, tratamiento, prediccion y seguimiento de esta enfermedad”, lo cierto es que
“la ELA sigue siendo una enfermedad para la que no hay cura y aiin se desconoce la causa detras de esta
degeneracion en un altisimo porcentaje de pacientes”, sefiala el neurélogo.

Es clave averiguar sus causas

La identificacion de “los mecanismos moleculares, bioquimicos y celulares de la enfermedad, los genes y mutaciones
implicados”, resulta esencial para abordar la progresion de la ELA. Y a este respecto hay muchas dudas ya que segun los
especialistas en neurologia menos del 10% de los casos totales son hereditarios, pero poco se sabe de la causa de

qué ha provocado la enfermedad en mas de un 90% de los pacientes.

En estos casos se considera que es una enfermedad multifactorial en la que estarian involucrados factores como

profesionales...) aunque ningun factor de riesgo —salvo la edad y las alteraciones genéticas- han demostrado una clara
relacién estadistica.

=

-

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

Respecto a la edad, los neurdlogos sefalan que la aparicion de la ELA se suele producir entre los 55 y 65 afos. Teniendo
en cuenta este dato, se calcula que en Europa, el envejecimiento poblacional, unido a la mejora de los tratamientos, hara
que el nimero de afectados por ELA aumente significativamente en los préximos 25 afos. De hecho, algunos
estudios apuntan a cifras superiores al 40%. "El previsible aumento del nimero de casos de ELA supone un reto para
los sistemas sanitarios europeos, incluido el espafol, y més teniendo en cuenta que a dia de hoy, ain no contamos con los

suficientes recursos de apoyo a los pacientes”, sefiala el doctor Rodriguez 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
millon de habitantes".

24/06/2024, 11:07



Cuales son las causas de la esclerosis multiple, la enfermedad que pod...

7de 12

Te puede interesar

HEMATOLOGIA

Enfermedad de células falciformes: asi
es la rara anemia mortal que duele mas
que un parto

ENTREVISTA DR. MIGUEL ANGEL PERALES
Revolucion de la terapia CAR-T en los
canceres de sangre: "Podremos tratar
pacientes sin quimioterapia ni
radioterapia”

https://www.elcorreogallego.es/vida-y-estilo/salud/guia/2024/06/21/s...

;Qué se detecta con la prueba del
talon?
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pacientes, porque facilitan el control sintomatico, la prevenciéon de complicaciones graves y aplicacion temprana de
ciertas medidas como las de soporte ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, alin existen muchas zonas de nuestra
geografia en la que los pacientes que no tienen un facil acceso a estas unidades”.
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DIA MUNDIAL
Cuales son las causas de la ELA, la enfermedad que podria aumentar hasta un 40% en los
proximos 25 afos

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

anos o mas

Los casos de ELA podrian aumentar hasta un 40% en los préximos 25 afios / ADOBE STOCK.
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La esclerosis lateral amiotréfica, también conocida como ELA, es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la
degeneracion progresiva de las motoneuronas, las encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del
cuerpo. Este viernes, 21 de junio, es el Dia Mundial de la ELA.

PUBLICIDAD

Como consecuencia de esta afectacién se produce un debilitamiento muscular y la incapacidad de realizar cualquier tipo
de movimiento. Segun los datos que maneja la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), en nuestro pais se diagnostican
cada afio unos 900 casos nuevos.

Noticias relacionadas

Dormir es fundamental para sobrevivir ;Y la siesta? ;Tienen significado los suefios?

Sindrome KBG, la enfermedad genética rara que no tiene tratamiento pero puede acabar bien
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Sindrome de Tourette: asi es la enfermedad de los tics involuntarios que afecta sobre todo a los hombres

Pero como el Unico factor de riesgo relacionado con la ELA que los especialistas han identificado es la edad y teniendo en

cuenta el envejecimiento progresivo de la poblacion, algunas estimaciones apuntan a que en tan solo 25 aiios el
nimero de casos podria incrementarse hasta un 40%.

Clasificacion de los tipos de ELA

El doctor Francisco Javier Rodriguez 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.

PUBLICIDAD

= "Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los sintomas iniciales de esta enfermedad seran
distintos. Cuando la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo, los
primeros sintomas 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
manifestandose con la pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades”, afade el experto.
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En nuestro pais se diagnostican cada afio unos 900 casos nuevos de ELA. / HOSPITAL VIRGEN MACARENA

Una enfermedad con un desenlace fatal
En cualquier caso y ya sean cualquiera los primeros sintomas de la enfermedad, el doctor Rodriguez Rivera explica que “la

enfermedad terminara evolucionando hasta producir una paralisis muscular y generando en todos los pacientes la
incapacidad de moverse, respirar y hablar. Por lo tanto, se trata de una enfermedad que tendra un desenlace fatal”.
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Y es que una de las caracteristicas de la ELA es su rapida progresion, ya que la duracion promedio desde el inicio de la
enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4 afios, aunque alrededor de un 20% de los pacientes sobrevive unos 5 afios y
hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10 afos o mas.

PUBLICIDAD

Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea —tras el Alzheimer y el Parkinson- la tercera enfermedad

neurodegenerativa mas comun en Espafia, el nimero de afectados no sea especialmente alto. De hecho, la SEN calcula
que en nuestro pais 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 afos. / ADELA-CV - ARCHIVO

Y es que, aunque en los Ultimos aios las investigaciones sobre la esclerosis lateral amiotrdfica han permitido realizar
numerosos avances “en cuanto al diagnostico, tratamiento, prediccion y seguimiento de esta enfermedad”, lo cierto es que
“la ELA sigue siendo una enfermedad para la que no hay cura y atln se desconoce la causa detras de esta
degeneracion en un altisimo porcentaje de pacientes”, sefiala el neurdlogo.

Es clave averiguar sus causas

La identificacién de “los mecanismos moleculares, bioquimicos y celulares de la enfermedad, los genes y mutaciones
implicados”, resulta esencial para abordar la progresion de la ELA. Y a este respecto hay muchas dudas ya que segun los
especialistas en neurologia menos del 10% de los casos totales son hereditarios, pero poco se sabe de la causa de

qué ha provocado la enfermedad en mas de un 90% de los pacientes.

En estos casos se considera que es una enfermedad multifactorial en la que estarian involucrados factores como
susceptibilidad genética o inmunolégica, con factores ambientales (exposicion a toxinas, tabaquismo, ciertas practicas

profesionales...) aunque ningun factor de riesgo —salvo la edad y las alteraciones genéticas- han demostrado una clara
relacién estadistica.
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Los neurdlogos reclaman hospitales de referencia que dispongan de unidades especializadas en ELA. / PHILIPS - ARCHIVO

Respecto a la edad, los neurdlogos sefialan que la aparicion de la ELA se suele producir entre los 55 y 65 afios. Teniendo
en cuenta este dato, se calcula que en Europa, el envejecimiento poblacional, unido a la mejora de los tratamientos, hara
que el nimero de afectados por ELA aumente significativamente en los proximos 25 aios. De hecho, algunos
estudios apuntan a cifras superiores al 40%. "El previsible aumento del nimero de casos de ELA supone un reto para
los sistemas sanitarios europeos, incluido el espafiol, y mas teniendo en cuenta que a dia de hoy, ain no contamos con los

suficientes recursos de apoyo a los pacientes”, sefiala el doctor Rodriguez 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

millon de habitantes".

Te puede interesar
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es la rara anemia mortal que duele mas
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ENTREVISTA DR. MIGUEL ANGEL PERALES
Revolucion de la terapia CAR-T en los
canceres de sangre: "Podremos tratar
pacientes sin quimioterapia ni
radioterapia"

¢Qué se detecta con la prueba del
talon?

= "Se ha demostrado que estas unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y supervivencia de los
pacientes, porque facilitan el control sintomatico, la prevencién de complicaciones graves y aplicacion temprana de
ciertas medidas como las de soporte ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, atn existen muchas zonas de nuestra
geografia en la que los pacientes que no tienen un facil acceso a estas unidades”.

TEMAS ENVEJECIMIENTO NEUROLOGIA ENFERMEDADES CLASIFICACION POBLACION ELA ESCLEROSIS LATERAL AMI
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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

Redaccion  ® Junio 21, 2024

El servicio de Neurologia del centro ha recibido este reconocimiento por la calidad de sus procesos con la norma
ESCALEM, elaborada por la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial (SECA)

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

El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, centro adscrito a la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Canarias,
ha recibido la certificacién, por parte de la Sociedad Espafiola de Calidad Asistencial (SECA), por la calidad en la atencién a los
pacientes con esclerosis multiple. Segtin la norma ESCALEM, el centro cumple con todos los estdndares en sus procesos para

ofrecer el mejor cuidado a los usuarios.

Actualmente, cerca de 2.800 personas en Canarias tienen esta patologia, siendo atendidas 800 en el complejo hospitalario.
Por ello, el centro tiene como prioridad cumplir con todos los requisitos que certifiquen la mejor atencién posible para los

pacientes atendidos.

La esclerosis multiple es una enfermedad inflamatoria, autoinmune y neurodegenerativa que ataca a las neuronas de
diferentes partes del organismo y se manifiesta con sintomas muy diversos segun quien la padece. Por ello, el tratamiento y
diagnoéstico de los pacientes es complejo, y hacen tan necesarios la creaciéon de guias y estdndares de asistencia mas

unificados para pacientes que sufran esta patologia.

La norma de certificacién ESCALEM, elaborada por la SECA en colaboracion con Novartis, permite a las unidades de

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

unidades, al uso de los recursos, al disefio y desarrollo de los procesos, y a los resultados obtenidos.

Ademas, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), de la Sociedad Espafiola de Farmacia
Hospitalaria (SEFH) y la Sociedad Espafiola de Directivos de la Salud (SEDISA).

También posee la garantia de la Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldgica (SEDENE), la Sociedad Espafiola de

Informéticos de la Salud (SEIS), la Sociedad Espafiola de Neurorradiologia (SENR) y la Asociacién de pacientes de Esclerosis

Mltiple Espafia (EME).

Valora este articulo (0 votos)
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El niumero de pacientes con ELA aumentara en Europa mas de un 40%
en los préoximos 25 anos debido al envejecimiento de la poblaciény a la
previsible mejora de los tratamientos

VADEMECUM - 20/06/2024 PATOLOGIAS

Cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos de esta enfermedad en Espafia.

Mafana, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), una enfermedad
neuromuscular caracterizada por la degeneracion progresiva de las motoneuronas, encargadas de controlar los
movimientos de las distintas partes del cuerpo, ocasionando debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento.
Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), cada afio se diagnostican unos 900 nuevos casos en
Espaina de esta enfermedad, unos 120.000 casos nuevos en todo el mundo.

“Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los sintomas iniciales de esta enfermedad
seran distintos. Cuando la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del
encéfalo, los primeros sintomas 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 manifestandose con la
pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades”, explica el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador
del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafola de Neurologia. “Pero, en todo
caso, e independientemente de cual sea su inicio, la enfermedad terminara evolucionando hasta producir una
paralisis muscular y generando en todos los pacientes la incapacidad de moverse, respirar y hablar. Por lo tanto, se
trata de una enfermedad que tendra un desenlace fatal”.

Ademas, la progresién de esta enfermedad, en la mayoria de los casos, suele ser muy rapida. La duracién promedio
desde el inicio de la enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4 afios, aunque alrededor de un 20% de los
pacientes sobrevive unos 5 afios y hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10 afios 0 mas. Esta alta mortalidad hace
que, aunque la ELA sea —tras el Alzheimer y el Parkinson- la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun en
Espana, el nimero de afectados no sea especialmente alto. La Sociedad Espafiola de Neurologia calcula que unas
4.000-4.500 personas padecen actualmente ELA en Espana.

Asimismo, la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia considera a la ELA como una las principales
causas de discapacidad en la poblacién espafiola y su coste sociosanitario es también muy superior al de otras
enfermedades neurodegenerativas. La SEN estima en mas de 50.000 euros anuales el coste sociosanitario por
paciente y no solo por la grave afectacién muscular que provoca, sino también por las comorbilidades que lleva
asociada, principalmente alteraciones cognitivas, emocionales y/o comportamentales, presentes en mas de un 50%
de los casos.

“A pesar de que en la Ultima década se han producido avances significativos en cuanto al diagndstico, tratamiento,
prediccion y seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigacion. En
la actualidad estan en marcha varios ensayos clinicos, algunos en fase 3, pero la ELA sigue siendo una enfermedad
para la que no hay cura y aun se desconoce la causa detras de esta degeneracion en un altisimo porcentaje de
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como desarrollar nuevos medicamentos eficaces contra la progresion de la ELA”".

Los casos hereditarios de esta enfermedad solo suponen menos del 10% de los casos totales. Por lo que la
etiologia de esta enfermedad es desconocida en mas de un 90% de los pacientes. En estos casos se considera que
es una enfermedad multifactorial en la que estarian involucrados factores como susceptibilidad genética o
inmunoldgica, con factores ambientales (exposicién a toxinas, tabaquismo, ciertas practicas profesionales,...)
aunque ningun factor de riesgo —salvo la edad y las alteraciones genéticas- han demostrado una clara relacion
estadistica.

Respecto a la edad, se trata de una enfermedad que suele debutar en pacientes de entre 55 y 65 afios, aunque se
han dado casos en personas de entre 15 y 90 afos. Es ligeramente mas habitual en varones, pero mientras que en
los hombres es mayor la incidencia en pacientes jévenes y mas 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 afios. 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, hara que el numero de afectados por ELA aumente significativamente en los préximos 25 afios:
algunos estudios apuntan a cifras superiores al 40%.

“El previsible aumento del nimero de casos de ELA supone un reto para los sistemas sanitarios europeos, incluido
el espafiol, y mas teniendo en cuenta que a dia de hoy, ain no contamos con los suficientes recursos de apoyo a los
pacientes”, sefala el Dr. Francisco Javier Rodriguez 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 millén de habitantes. Se ha demostrado que estas
unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque facilitan el
control sintomatico, la prevencion de complicaciones graves y aplicacién temprana de ciertas medidas como las de
soporte ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, aun existen muchas zonas de nuestra geografia en la que los pacientes
que no tienen un facil acceso a estas unidades”.

Fuente: Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN)
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Dr. Lépez del Val, neurdlogo de HLA Glinica Montpellier: °El estudio

electrofisioldgico se considera fahdamental para un diagndstico
adecuado de la ELA'

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

El Dia Mundial de la Lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) fue establecido por la
Asociacion Internacional de ELA con el objetivo de aumentar la conciencia sobre la enfermedad,
apoyar a los pacientes y sus familias y fomentar la investigacion y el desarrollo de tratamientos
para la ELA.

Noticias relacionadas

e El numero de pacientes con ELA aumentara en Europa mas de un 40% en los proximos 25
afos debido al envejecimiento de la poblacién y a la previsible mejora de los tratamientos (/
noticia-240620-el+n+uacute+mero+de+pacientes+con+ela+aumentar+aacute+
+en+europa+m+aacute+s+de+un+40%25+en+los+pr+oacute+ximos+25+a+ntilde+os+debido+al+e

e Paciencia, empatia y atencién individualizada, los tres pilares del manejo odontolégico de los
pacientes con déficits cognitivos (/noticia-240603-
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La Junta muestra en Albacete su respaldo a los
enfermos de ELA

En el Dia Mundial de esta patologia

@ El Digital de Albacete  « 21 junio, 2024 - 17:49
4 Inicio / Noticias sobre Sanidad y Salud
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@ El delegado de la Junta respalda a los enfermos de ELA en Albacete / Foto JCCM

El delegado de la Junta en Albacete, Pedro Antonio Ruiz Santos, ha pasado, este
viernes, por la Mesa Informativa que la Asociacion AdELAnte ha instalado frente a
la sede de la Diputacién provincial, y que ha estado encabezada, entre otros, por los
padres del alcalde de La Roda y senador socialista, Juan Ramoén Amores, quien
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La Junta muestra en Albacete su respaldo a los enfermos de ELA - El... https://www.eldigitaldealbacete.com/2024/06/21/la-junta-muestra-en-...

De esta forma, Ruiz Santos ha querido mostrar su pleno apoyo a todas las personas
que sufren esta enfermedad, asi como a sus familiares, en un momento en el que,
ademas, sigue sin aprobarse en nuestro pais una Ley ELA, que reconozca las
necesidades de los pacientes de esta patologia neurolégica, para quienes, cada dia
es mas dificil comunicarse, moverse e incluso respirar.

Segun los datos que maneja la Sociedad Espaiiola de Neurologia, serian unas 4.000
las personas que padecen ELA en nuestro pais, de las que 400 se encontrarian en
Castilla-La Mancha.

El Digital de Albacete
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