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La Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) es una enfermedad neuromuscular
caracterizada por la degeneración progresiva de las motoneuronas, encargadas de
controlar los movimientos de las distintas partes del cuerpo, ocasionando
debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento. Según datos de la
Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año se diagnostican unos 900
nuevos casos en España de esta enfermedad, unos 120.000 casos nuevos en todo
el mundo.

“Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los síntomas
iniciales de esta enfermedad serán distintos. Cuando la enfermedad comienza
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afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo, los
primeros síntomas suelen ser dificultades para pronunciar las palabras y/o tragar.
Es lo que denominamos ELA bulbar y corresponde aproximadamente a un 30%
de los casos. En el 70% restante de los casos, que denominamos ELA medular o
espinal, la enfermedad comienza generalmente manifestándose con la pérdida de
fuerza y debilidad en las extremidades”, explica el Dr. Francisco Javier
Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología.

“Pero, en todo caso, e independientemente de cuál sea su inicio, la enfermedad
terminará evolucionando hasta producir una parálisis muscular y generando
en todos los pacientes la incapacidad de moverse, respirar y hablar.
Por lo tanto, se trata de una enfermedad que tendrá un desenlace fatal”.

Además, la progresión de esta enfermedad, en la mayoría de los casos, suele ser
muy rápida. La duración promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el
fallecimiento es de 3-4 años, aunque alrededor de un 20% de los pacientes
sobrevive unos 5 años y hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10 años o más.
Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea –tras el Alzheimer y
el Parkinson- la tercera enfermedad neurodegenerativa más común en
España, el número de afectados no sea especialmente alto.  La Sociedad
Española de Neurología calcula que unas 4.000-4.500 personas padecen
actualmente ELA en España.

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

“A pesar de que en la última década se han producido avances significativos en
cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y seguimiento de esta enfermedad,
la ELA sigue requiriendo de enormes esfuerzos en investigación. En la
actualidad están en marcha varios ensayos clínicos, algunos en fase 3, pero la
ELA sigue siendo una enfermedad para la que no hay cura y aún se
desconoce la causa detrás de esta degeneración en un altísimo
porcentaje de pacientes, ya que menos de un 10% de los pacientes
corresponden a casos hereditarios”, comenta el Dr. Francisco Javier
Rodríguez de Rivera. “Por lo tanto, es crucial tratar de potenciar la
investigación en aspectos como identificar los mecanismos moleculares,
bioquímicos y celulares de la enfermedad, los genes y mutaciones implicados, asi
como desarrollar nuevos medicamentos eficaces contra la progresión de la ELA”.
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Los casos hereditarios de esta enfermedad solo suponen menos del
10% de los casos totales. Por lo que la etiología de esta enfermedad es
desconocida en más de un 90% de los pacientes. En estos casos se considera que
es una enfermedad multifactorial en la que estarían involucrados factores como
susceptibilidad genética o inmunológica, con factores ambientales (exposición a
toxinas, tabaquismo, ciertas prácticas profesionales,…) aunque ningún factor de
riesgo –salvo la edad y las alteraciones genéticas- han demostrado una clara
relación estadística.

Respecto a la edad, se trata de una enfermedad que suele debutar en
pacientes de entre 55 y 65 años, aunque se han dado casos en personas
de entre 15 y 90 años. Es ligeramente más habitual en varones, pero mientras
que en los hombres es mayor la incidencia en pacientes jóvenes y más habitual
que se trate de una ELA espinal, en las mujeres se suele tratar de una ELA bulbar
y suele darse en pacientes mayores de 60 años. Debido a que la edad es un factor
de riesgo de esta enfermedad, se calcula que en Europa, el envejecimiento
poblacional, unido a la mejora de los tratamientos, hará que el
número de afectados por ELA aumente significativamente en los
próximos 25 años: algunos estudios apuntan a cifras superiores al 40%.

“El previsible aumento del número de casos de ELA supone un reto para los
sistemas sanitarios europeos, incluido el español, y más teniendo en cuenta que a
día de hoy, aún no contamos con los suficientes recursos de apoyo a los
pacientes”, señala el Dr. Francisco Javier Rodríguez de Rivera. “A la espera
de que se consigan encontrar tratamientos eficaces, es necesario que todos los
hospitales de referencia dispongan de una Unidad especializada o que, al menos,
exista una Unidad especializada por cada millón de habitantes. Se ha demostrado
que estas unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida
y supervivencia de los pacientes, porque facilitan el control
sintomático, la prevención de complicaciones graves y aplicación
temprana de ciertas medidas como las de soporte ventilatorio o
nutritivo. Sin embargo, aún existen muchas zonas de nuestra geografía en la que
los pacientes que no tienen un fácil acceso a estas unidades”.

Entre unas 4.000 y 4.500 personas padecen actualmente ELA en Espa... https://hechosdehoy.com/entre-unas-4-000-y-4-500-personas-padecen...

3 de 7 24/06/2024, 11:16



El Hospital La Candelaria, certificado a nivel nacional por su calidad e... https://calidadasistencial.es/el-hospital-la-candelaria-certificado-a-niv...

1 de 3 24/06/2024, 11:17



El Hospital La Candelaria, certificado a nivel nacional por su calidad e... https://calidadasistencial.es/el-hospital-la-candelaria-certificado-a-niv...

2 de 3 24/06/2024, 11:17



Portal de Noticias del Gobierno de Canarias https://www3.gobiernodecanarias.org/noticias/hemeroteca/el-hospital-...

1 de 4 24/06/2024, 11:18



Portal de Noticias del Gobierno de Canarias https://www3.gobiernodecanarias.org/noticias/hemeroteca/el-hospital-...

2 de 4 24/06/2024, 11:18











 Inicio / Albacete

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

cuanto antes
infoCLM • 21 junio, 2024 - 13:33

 Foto: Diputación de Albacete

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

infoCLM
Periódico Digital de Castilla-La Mancha con todas las noticias de Ciudad Real, Toledo, Cuenca,
Guadalajara y Albacete
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‘Otro Día Mundial sin Ley ELA’: un
manifiesto que busca el compromiso
político y social

En 1996, el VI Encuentro de la Alianza Internacional de las Asociaciones ELA, de
pacientes con esclerosis lateral amiotrófica, estableció que el 21 de junio se
conmemorase el Día Mundial de la ELA. El objetivo: visibilizar la afección, fomentar la
investigación sobre sus desencadenantes y mejorar con ello el arsenal terapéutico de los
pacientes para que su calidad de vida no se vea mermada.

En España, las asociaciones relacionadas llevan años haciendo presión, además, para
conseguir una regulación específica que permita a los pacientes y a sus familiares
sobrellevar los gastos que genera esta patología, de carácter degenerativo
neuromuscular. En este sentido, hay que recordar que la llamada Ley ELA, de carácter
nacional, ha vuelto a salir a la palestra hace unos meses, después de dos años
guardada en un cajón.

Para llamar la atención de las administraciones públicas y que pongan su foco en el
desarrollo de esta normativa, desde la Confederación Nacional de Entidades de ELA
(ConELA) se ha lanzado un manifiesto titulado ‘Otro Día Mundial sin Ley ELA’. El texto
busca un mayor compromiso por parte de los parlamentarios para aprobarla cuanto
antes y, de esta manera, mejore la atención de las 4.000 personas afectadas que se
calcula que hay en España y de sus familias.

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

Como recuerda el manifiesto, entre marzo y abril se aprobaron tres proposiciones de
distintos grupos parlamentarios para inicia la tramitación de la proposición de ley para la
atención integral de las personas con ELA, con el voto favorable de todos los miembros
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del Parlamento.

Costes

Entre las principales reclamaciones de la confederación está el aumento de ayudas para
las familias afectadas. “El sistema público actual sólo cubre alrededor de un 10% de
los cuidados necesarios para los enfermos de ELA, dejando casi exclusivamente esta
responsabilidad en manos de los familiares”, algo que se complica en aquellos casos en
los que los ingresos han mermado porque paciente o cuidador se han visto obligados a
dejar su trabajo.

Esto también se reclamó en el I
Congreso Internacional sobre
la ELA Manolo Barrós,
organizado por la Fundación
CIEN y celebrado los días 20 y 21
de junio en Almería. En él
participaron representantes de
pacientes como Raquel Galán
Vega, trabajadora social en ELA
Andalucía, que desglosó muchos
de los gastos a los que se
enfrentan los pacientes y sus familias.

Por ejemplo, en gastos sociales como el apoyo psicológico y psiquiátrico se acumulan
unos 1000 euros anuales, en el mejor de los casos. Los lectores oculares que facilitan la
comunicación de muchos pacientes tienen un precio que supera los 1.400 euros.

Cuidados subvencionados

En gastos terapéuticos, como el de la fisioterapia para minimizar la espasticidad y el
dolor muscular, suelen invertirse en torno a los 10.000 euros al año por paciente. Una
cifra similar a la que se utiliza para adaptar el hogar para que sea más accesible con
rampas, ascensores, etc. Y a todo ello se suma el apoyo de uno o varios cuidadores,
cuyo coste puede llegar a alcanzar los 40.000 euros al año.

“Reclamamos que no se obvie el plan de cuidados subvencionados, tanto expertos como
enfermeros, que permitan vivir a las personas con ELA y a sus familiares. Un plan que
les permita vivir dignamente y tomar decisiones sobre la propia vida sin estar
condicionados por sus posibilidades económicas”, indica el manifiesto.

La enfermedad en datos

Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), el número de pacientes con
ELA aumentará en Europa más de un 40% en los próximos 25 años debido al
envejecimiento de la población. Teniendo esto en cuenta, el coordinador del Grupo de
Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodríguez de
Rivera, ha solicitado que todos los hospitales de referencia en España cuenten con una
unidad especializada en esta patología.

Desde su punto de vista, estas unidades multidisciplinares “logran mejorar la calidad de
vida y supervivencia de los pacientes porque facilitan el control sintomático, la
prevención de complicaciones graves y la aplicación temprana de ciertas medidas como
las de soporte ventilatorio o nutritivo”.

En nuestro país se diagnostican anualmente unos 900 nuevos casos, y unos
120.000 en todo el mundo. Se trata de una enfermedad con una progresión muy rápida:
según los cálculos de la SEN, sólo un 10% de los pacientes pueden llegar a sobrevivir
10 años desde su diagnóstico.

¿Necesitas encontrar una organización de pacientes de ELA cerca de tu domicilio?

AÑADIR ESTE SITIO A RSS [+]
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21 de junio: Día
Internacional de la
Esclerosis Lateral

Amiotrófica (ELA)

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

Solo un 10% de los pacientes puede
llegar  a  sobrevivir  10  años  tras  el
inicio de la enfermedad.

EL NÚMERO DE PACIENTES DE ELA
AUMENTARÁ UN 40% EN EUROPA EN
LOS PRÓXIMOS 25 AÑOS

Salud
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La  ELA  es  –tras  el  Alzheimer  y  el  Parkinson-  la  tercera
enfermedad neurodegenerativa más común en España.

La  Sociedad  Española  de  Neurología  calcula  que  unas
4.000-4.500 personas padecen actualmente ELA en España.

Mañana,  21  de  junio,  se  conmemora  el  Día  Internacional  de  la
Esclerosis  Lateral  Amiotrófica  (ELA),  una  enfermedad
neuromuscular caracterizada por la degeneración progresiva de las
motoneuronas,  encargadas  de  controlar  los  movimientos  de  las
distintas partes del cuerpo, ocasionando debilitamiento muscular e
incapacidad de movimiento. Según datos de la Sociedad Española
de Neurología (SEN), cada año se diagnostican unos 900 nuevos
casos en España de esta enfermedad, unos 120.000 casos nuevos en
todo el mundo.

“Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas,
los síntomas iniciales de esta enfermedad serán distintos. Cuando
la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras
localizadas en el tronco del encéfalo, los primeros síntomas suelen
ser dificultades para pronunciar las palabras y/o tragar. Es lo que
denominamos ELA bulbar y corresponde aproximadamente a un
30% de los casos. En el 70% restante de los casos, que
denominamos ELA medular o espinal, la enfermedad comienza
generalmente manifestándose con la pérdida de fuerza y debilidad
en las extremidades”, explica el Dr. Francisco Javier Rodríguez de
Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología.  “Pero,
en todo caso, e independientemente de cuál sea su inicio, la
enfermedad terminará evolucionando hasta producir una parálisis
muscular y generando en todos los pacientes la incapacidad de
moverse, respirar y hablar. Por lo tanto, se trata de una
enfermedad que tendrá un desenlace fatal”.

Además, la progresión de esta enfermedad, en la mayoría de los
casos, suele ser muy rápida. La duración promedio desde el inicio
de la enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4 años, aunque
alrededor de un 20% de los pacientes sobrevive unos 5 años y hasta
un 10% puede llegar a sobrevivir 10 años o más. Esta alta
mortalidad hace que, aunque la ELA sea –tras el Alzheimer y el
Parkinson- la tercera enfermedad neurodegenerativa más común en
España, el número de afectados no sea especialmente alto. La
Sociedad Española de Neurología calcula que unas 4.000-4.500
personas padecen actualmente ELA en España.

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

“A pesar de que en la última década se han producido avances
significativos en cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y
seguimiento de esta enfermedad, la ELA sigue requiriendo de
enormes esfuerzos en investigación.  En la actualidad están en
marcha varios ensayos clínicos, algunos en fase 3, pero la ELA
sigue siendo una enfermedad para la que no hay cura y aún se
desconoce la causa detrás de esta degeneración en un altísimo
porcentaje de pacientes, ya que menos de un 10% de los pacientes
corresponden a casos hereditarios”, comenta el Dr. Francisco
Javier Rodríguez de Rivera. “Por lo tanto, es crucial tratar de
potenciar la investigación en aspectos como identificar los
mecanismos moleculares, bioquímicos y celulares de la
enfermedad, los genes y mutaciones implicados, asi como
desarrollar nuevos medicamentos eficaces contra la progresión de
la ELA”.

Los casos hereditarios de esta enfermedad solo suponen menos del
10% de los casos totales. Por lo que la etiología de esta enfermedad
es desconocida en más de un 90% de los pacientes. En estos casos
se considera que es una enfermedad multifactorial en la que
estarían involucrados factores como susceptibilidad genética o
inmunológica, con factores ambientales (exposición a toxinas,
tabaquismo, ciertas prácticas profesionales,…) aunque ningún
factor de riesgo –salvo la edad y las alteraciones genéticas- han
demostrado una clara relación estadística.

Respecto a la edad, se trata de una enfermedad que suele debutar en
pacientes de entre 55 y 65 años, aunque se han dado casos en
personas de entre 15 y 90 años. Es ligeramente más habitual en
varones, pero mientras que en los hombres es mayor la incidencia
en pacientes jóvenes y más habitual que se trate de una ELA
espinal, en las mujeres se suele tratar de una ELA bulbar y suele
darse en pacientes mayores de 60 años. Debido a que la edad es un
factor de riesgo de esta enfermedad, se calcula que en Europa, el
envejecimiento poblacional, unido a la mejora de los tratamientos,
hará que el número de afectados por ELA aumente
significativamente en los próximos 25 años: algunos estudios
apuntan a cifras superiores al 40%.

“El previsible aumento del número de casos de ELA supone un reto
para los sistemas sanitarios europeos, incluido el español, y más
teniendo en cuenta que a día de hoy, aún no contamos con los
suficientes recursos de apoyo a los pacientes”, señala el Dr.
Francisco Javier Rodríguez de Rivera. “A la espera de que se
consigan encontrar tratamientos eficaces, es necesario que todos
los hospitales de referencia dispongan de una Unidad
especializada o que, al menos, exista una Unidad especializada por
cada millón de habitantes. Se ha demostrado que estas unidades
multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y
supervivencia de los pacientes, porque facilitan el control
sintomático, la prevención de complicaciones graves y aplicación
temprana de ciertas medidas como las de soporte ventilatorio o
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nutritivo. Sin embargo, aún existen muchas zonas de nuestra
geografía en la que los pacientes que no tienen un fácil acceso a
estas unidades”.
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lavanguardia.com

Los fármacos antiamiloides
consiguen que la enfermedad de
Alzheimer, en fases iniciales, avance
de una manera más lenta

SERVIMEDIA

5-7 minutos

MADRID, 21 (SERVIMEDIA)

“Los fármacos antiamiloides consiguen que la enfermedad de

Alzheimer, en fases iniciales, avance de una manera más

lenta”, según señaló la coordinadora del Grupo de estudio de

Conducta y Demencias de la Sociedad Española de Neurología

(SEN) y miembro de la Unidad de Alzheimer y otros Trastornos

Cognitivos del Hospital Clínic de Barcelona, Raquel Sánchez-

Valle, durante el webinar ‘Actualización sobre tratamientos

antiamiloides’’, organizado por la Confederación Española de

Alzheimer y otras Demencias (Ceafa).

Según explicó, el amiliode es una proteína que “todos tenemos

y que necesitamos para el funcionamiento normal de las

neuronas”. Y añadió que, “el problema es cuando se produce

un exceso de formas amiloidogénicas que hace que se formen

placas amiloides. El acúmulo de estas placas que no se

disuelven es un fenómeno inicial y fundamental de la

enfermedad de Alzheimer”.

En este sentido, tres fármacos han demostrado resultados
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positivos y efecto en la capacidad de eliminar la proteína

amiloide: aducanumab, lecanemab y donanemab. “Los dos

últimos son los primeros fármacos antiamiloides que muestran

un efecto clínico, es decir, un efecto en la reducción en la placa

de amiloide”, comentó la doctora. “El efecto clínico no quiere

decir que los pacientes mejoren, si no que la enfermedad

avanza de una forma más lenta, por lo que las personas

tratadas empeoran menos que los que no tomaban el fármaco”,

subrayó la profesional.

En este contexto, cabe mencionar que lecanemab y

donanemab, están en fase de evaluación por la Agencia

Europea del Medicamento (EMA), “por lo que aún no se pueden

tratar pacientes con ellos en España, ni tenemos fecha de

cuándo será”, indicó Sánchez-Valle.

Por otro lado, estos fármacos no están exentos de efectos

secundarios. Uno de los efectos más habituales es la reacción

infusional, es decir, un cuadro de malestar durante unas horas

tras la inyección de los fármacos. “Otros efectos, menos

frecuentes, pero que preocupan más, son las posibles

hemorragias (que pueden ser desde microscópicas a

importantes) y edemas o inflamación en el cerebro”.

Durante su intervención, la experta también mencionó a los

pacientes candidatos a recibir este tipo de fármacos: personas

con deterioro cognitivo leve o demencia leve causada por la

enfermedad de Alzheimer que tengan demostrada presencia de

amiloide.
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DÍA MUNDIAL

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

Cuidamos tu salud

Salud

Cuáles son las causas de la ELA, la enfermedad que podría aumentar hasta un
40% en los próximos 25 años
La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 años, aunque hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10
años o más
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La esclerosis lateral amiotrófica, también conocida como ELA, es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la
degeneración progresiva de las motoneuronas, las encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del
cuerpo. Este viernes, 21 de junio, es el Día Mundial de la ELA.

Como consecuencia de esta afectación se produce un debilitamiento muscular y la incapacidad de realizar cualquier tipo
de movimiento. Según los datos que maneja la , en nuestro país se diagnostican
cada año unos 900 casos nuevos. 

Pero como el único factor de riesgo relacionado con la ELA que los especialistas han identificado es la edad y teniendo en
cuenta el envejecimiento progresivo de la población, algunas estimaciones apuntan a que en tan solo 25 años el
número de casos podría incrementarse hasta un 40%. 

0

Sociedad Española de Neurología (SEN)
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Clasificación de los tipos de ELA

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

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

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

Una enfermedad con un desenlace fatal

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

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

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

La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 años. / ADELA-CV - ARCHIVO

PUBLICIDAD

Cuáles son las causas de la esclerosis múltiple, la enfermedad que pod... https://www.elcorreoweb.es/salud/2024/06/21/son-causas-esclerosis-m...

5 de 12 24/06/2024, 11:42



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

Es clave averiguar sus causas

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

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

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

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

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

neurología

tabaquismo
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TEMAS

"Se ha demostrado que estas unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y supervivencia de los
pacientes, porque facilitan el control sintomático, la prevención de complicaciones graves y aplicación temprana de
ciertas medidas como las de soporte ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, aún existen muchas zonas de nuestra
geografía en la que los pacientes que no tienen un fácil acceso a estas unidades”.

ENVEJECIMIENTO NEUROLOGÍA ENFERMEDADES CLASIFICACIÓN POBLACIÓN ELA
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