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Adios al insomnio: Asi es como el limén ayuda a dormir bien

Un sencillo truco que ayuda a favorecer un suefio relajante y placentero
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Asi es como el limén ayuda a lucha contra el insomnio y a dormir bien / SLEEPING BEAUTY

S egun datos publicados por la Sociedad Espaiiola de Neurologia, popularmente conocida como la SEN, un
25-35% de la poblacion adulta padece insomnio transitorio, un tipo de insomnio que dura menos de una
semana, y entre un 10 y un 15% sufre de insomnio cronico, lo que se traduce en mas de cuatro millones de
adultos.
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Estos son los 5 consejos de un médico para de la concentracion, falta de energia fisica y alteraciones en el

dormir mejor que arrasan en TikTok comportamiento. Segiin afirman los sanitarios, el suefio es necesario
para el buen estado fisico y mental del individuo, es decir, existe una

relacion bidireccional entre el suefio y la salud.

Segun los profesionales de la Clinica Universidad de Navarra, las causas mas frecuentes de insomnio son las
alteraciones emocionales de caracter reactivo y las enfermedades psiquiatricas. En general, todas aquellas
situaciones del individuo que se acompaian de intensa ansiedad, preocupacion, tension psiquica, angustia,
miedo o tristeza.

Alertan de los trastornos del sueiio: insomnio, dormir poco o despertarnos varias
veces, principales problemas

NTM / EFE

Segun los profesionales de la Clinica Universidad de Navarra, las causas mas frecuentes de insomnio son las
alteraciones emocionales de caracter reactivo y las enfermedades psiquiatricas. En general, todas aquellas
situaciones del individuo que se acompafan de intensa ansiedad, preocupacion, tension psiquica, angustia,
miedo o tristeza.

Teniendo en cuenta el gran nimero de personas que presentan dificultades para conciliar el suefio y los
sintomas a través de los que se manifiestan, no es de extrafiar cada vez sean mas quienes recurran a remedios
y trucos que prometen mejorar la calidad del sueifio. Segiin apuntan diferentes especialistas, el limén es el
protagonista del que para muchos es el truco definitivo para dormir bien. Pero, jen qué consiste?
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Asi es como el limon ayuda a luchar contra el insomnio y a dormir bien

Con mas de 122.00 me gustas, el truco de usar el limén para dormir mejor propuesto por el creador de
contenido @motivationaldoc, quien cuenta con mas de 3 millones de seguidores en TikTok, no ha dejado a
nadie indiferente. Se trata de un sencillo remedio para el utiliza nada mas y nada menos que el limén.

TE PUEDE INTERESAR:
SALUD

¢Cuanto tiempo debe durar la
siesta? Esto es lo que dice un
estudio de la NASA

Para probarlo solo hay que cortar el limoén en cuatro partes y colocarlo lo mas cerca posible de la cara, para
que pueda llegar su olor cuando se intente dormir. Segin relata el usuario, el aroma de este citrico mejora la
calidad del aire. Y no solo eso, segtn afirma, también aleja a los mosquitos. Este aroma también puede ayudar
a dejar estrés acumulado a un lado, lo que ayudara a favorecer un suefio relajante y placentero. Y todo gracias a
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Un truco que responde a la técnica de aromaterapia, una terapia alternativa que utiliza, como el propio
término indica, el aroma para mejorar el bienestar fisico y emocional. Unos aromas con propiedades
relajantes cuya inhalacién calma la mente, reduce la ansiedad y promueve la relajacion, facilitando un suefio
mas profundo y reparador.

Sigue el canal de Diario de Noticias en WhatsApp, donde encontraras las noticias mds destacadas de la actualidad.
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MADRID, 21 (EUROPA PRESS)

"No solo hablamos de ahorro en costes evitando multiples pruebas,
sino que reducimos la odisea diagnostica de las familias que dura
anos", ha apuntado el jefe del Servicio de Neurologia Infantil en el
Hospital Universitario Quironsalud de Madrid, Alberto Fernandez
Jaén, en la ultima Reunion Anual de la Sociedad Espafola de
Neurologia.

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 secuenciacion 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 informacion detallada sobre
ellos nos permite saber como va a evolucionar una enfermeda * ~~~

. . - &" Comentarios
consejo reproductivo a las familias.
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3 Video relacionado: Sinapsis T5 Ep.31 | Enfermedades zoondticas
(Dailymotion)

"Tanto la secuenciacién como la interpretacion de los resultados de
un estudio genético es un proceso complejo, de ahi que resulte vital
la colaboraciéon 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 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 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.
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Viernes, 21 de Junio de 2024

ASOCIACION

El delegado de la Junta muestra su
respaldo a los enfermos de ELA en
Albacete

Fdin @ 6 7 &8 4 B ® < >

Albacete ELDIAdigital.es

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 Ramén Amores, quien
convive con la ELA desde que fuera diagnosticado en 2015.
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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 Espafiola de Neurologia, serian unas 4.000 las

personas que padecen ELA en nuestro pais, de las que 400 se encontrarian en Castilla-La
Mancha.
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TELDEACTUALIDAD/TELDE  Tiempo de lectura: 1 min

VIERNES, 21 DE JUNIO DE 2024

Actualizada Viernes, 21 de Junio de 2024 a las 10:50:22 horas

f in & ® < >

) DESCUBRE NUESTRA
O n GALERIA 1o

Aviso sobre el Uso de cookies:
Utilizamos cookies nuestras y de terceros para el

funcionamiento del digital. Puedes consultar la lista

de cookies y como desconectarlas. Ver nuestra

Politica de Privacidad y Cookies

Aceptar Cookies

Personalizar

24/06/2024, 11:14



Las oficinas municipales de Telde se tifien de verde por el Dia Mundia...

2 ded

21 Junio
DIA MUNDIA

La Concejalia de Alumbrado Publico, que dirige Juan
Francisco Artiles, tefiira esta noche de verde el edificio

principal del Ayuntamiento de Telde, en El Cubillo, para
conmemorar el Dia Mundial de la ELA (Esclerosis
Lateral Amiotrofica). Se trata de una enfermedad que
afecta a unas 4.500 personas en Espafa, segun la
Sociedad Espanola de Neurologia.

Es una patologia localizada en el sistema nervioso que
afecta a las neuronas del cerebro y a la médula espinal,
haciendo perder el control muscular del cuerpo.
También se llama enfermedad de Lou Gehrig, por el
jugador de béisbol al que se le diagnosticd. Cabe
destacar que todavia no se conoce una causa exacta
para padecerla y que en un bajo numero de casos es
hereditaria.
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Se trata de un diagndstico que empeora con el tiempo y
para el que, actualmente, no existe cura.

I‘ concejala de Sanidad, Janoa Anceaume, en nombre
del gobierno local, muestra su compromiso con los
ciudadanos que presentan este diagndstico,
asegurando que desde la corporaciéon municipal se
respalda su visibilizacién e investigacion. La edil indica
que “las puertas del Ayuntamiento estan abiertas para
ellos y todas las personas que lo necesiten, solo asi
conseguiremos avanzar”.

PATROM DE LA
CIUDAD DE TELDE

Noticia anterior: Noticia siguiente:
Telde prorroga el La Policia Nacional
contrato con Asidma refuerza la seguridad
para el Servicio de Ayuda con motivo de la noche
a Domicilio de San Juan en Telde
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Cabaiiero y Amores urgen #

a los partidos politicos a
entenderse para aprobar
la ley ELA cuanto antes
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Cabaiiero: "Sé que no esta de moda entendernos LA VENTANA DE CLM
hoy en dia casi que nada pero, en esto, nos
tenemos que entender".

LO MAS
IMPACTANTE DE
JUNIO: La pareja
de Ayuso declara
este lunes como
investigado ante
la jueza por
presunto fraude
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Amiotrofica (ELA) acogiendo, frente al Palacio
Provincial, la Mesa Informativa que la Asociacion 30.04.2024
adELAnte CLM, miembro fundador de ‘Con ELA’, LO MAS IMPACTANTE DE
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muscular.

El presidente provincial, Santi Cabafiero, ha visitado esta EL OBSERVADOR
mesa acomparniado 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
Diputacion: 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 Ramoén 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.

La imparable
movilizacion de
la izquierda

Aunque en Espafia no existe un registro oficial de ATRAPADOS EN LA
pacientes de ELA que permita saber con exactitud a RED
cuantas personas afecta, la Sociedad Espafiola de

Neurologia estima el namero entre los 4.000 y 4.500. Una
enfermedad que dificulta (y, segun avanza,

imposibilita) funciones como la comunicacion oral, la
autonomia motora, la deglucion y la respiracion.

Cabaiiero: “Sé que no esta de moda entendernos
hoy en dia casi que nada pero, en esto, nos tenemos La gestion de

que entender” Milei: ¢la
libertad avanza?
Como ha comentado Cabafiero, en nuestro pais la

celebracion este afio del Dia Mundial de la ELA es
especialmente trascendente porque hay tres
proposiciones de ley sobre la materia en la Comision 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 aprobacion.

, o . . politica
Por eso el presidente provincial ha querido dedicar sus
palabras a instar al acuerdo politico para aprobar Por IKARO
una ley que aborde de manera efectiva las necesidades de
las personas con ELA. “Quiero reivindicar a todos los iR Pl » XU
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partidos politicos qu | Ngs, 24 DE JUNIO DE 2024 - 10:26h.
esa ley vea la luz; se .

partido, y también al resto: hay que ponerse ae
acuerdo para que se apruebe” ha sefialado, criticando
como ayer mismo, habia partidos que presentaban
enmiendas que no haran 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, de

personas que no tienen cubiertas sus necesidades basicas,

y eso no tiene espera, esas personas no pueden esperar
mas. 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 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 atencion a los problemas a los que hacen
frente quienes sufren ELA, genera un coste economico
estimado de 44.483 euros anuales por paciente, segun la
Fundacién Luzoén. 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 Sistemma 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

https://www.dclm.es/noticias/155013/cabanero-y-amores-urgen-a-los-...
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Este lunes en
Castilla La
Mancha: Cielos
poco nubosos y
temperaturas sin
cambios

Las temperaturas
oscilaran entre los 18 y
31 grados de Albacete,
entre 20y 36 en
Ciudad Real, 14y 32
grados en Cuenca,
entre 15 y 31 grados en

Guadalajaray 18 y 35
en Toledo.
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Combinacion ganadora
en el sorteo del
domingo, 23 de junio.

24/06/2024, 11:14



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

4 de 13

atencion y orientacic | ngs 24 DE JUNIO DE 2024 - 10:26h.

https://www.dclm.es/noticias/155013/cabanero-y-amores-urgen-a-los-...

o, YEGUNTAS SIN

desafios de todo tipo  fEY| [*] MARLE DE USTED

enfermedad.

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

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 Ramon 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 Ramon inspirador que nos ha
ayudado también a trabajar aun mas duroy 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 acompariarle 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, Mdnica, la mujer de
Juanra que, como ha sefialado el propio director, es “la
otra gran protagonista” que les esta ayudando mucho “a
encauzar los pasos”.

Un proceso que, ha confesado, le ha permitido abrir su
‘campo de vision’ a una realidad que desconocia en toda
su dimension; “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
realmente no sabia mucho mas. Cuando te metes en la
historia y te informas, ves que hay muchos mas matices y
entiendes una realidad diferente; ahi es donde de pronto
descubres que, en el dia a dia de cada persona, hay una
serie de retos que son muy distintos. Y en esos retos que
estamos conociendo a través de Juan Ramon,

también se descubre la manera de afrontarlos... esa
filosofia y ese empuje que hay que tener (de &nimo y de
cabeza) y que es... asombroso”.

Una historia que, también para el equipo de Hugo de la

DCLM plantea sus
5 Preguntas Sin
Llamarle de
Usted a dos
jovenes
creadores
interesados en el
folclore y la
mitologia
espaiiola.
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Cruz Fernandez ante un
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de la maxima categoria
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SALUD. Estilo de
vida y riesgo
cardiovascular en
los jovenes: un
problema cada
vez mas
preocupante
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Cabafiero y Amores urgen a los partidos politicos a entenderse para a... https://www.dclm.es/noticias/155013/cabanero-y-amores-urgen-a-los-...

Riva, tendra como “e | ;Nes 24 DE JUNIO DE 2024 - 10:26h. o d

materializacion de le “ u E

nosotros ése serd como ‘el climax 1nnal’, poder ser testigos
de como se produce y poder contarlo junto a Juan Ramon
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 L.LOS DEPORTES
Provincial ‘se vestira’ de verde uniéndose asi a la HOY EN CLM.
campaifia ‘Luz por la ELA’ promovida por ‘adELAnte Buena actuacion
CLM’, que anima a toda la ciudadania a a hacerse una de Adrian Fajardo
foto junto al edificio iluminado subiéndola a las Redes con la seleccion
Sociales con el hastag #luzporlaELA. regional en el
Campeonato de
#albacerte #castilla la mancha #dcim E_Sp_ana de
ciclismo en
#diputacién de albacete #ela #juan ramon amores carretera
#santiago cabafiero Toda la actualidad

deportiva en la region,
para esta jornada.
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Carlos Cuerpo cree que se
pueden satisfacer las
singularidades de todas las
CCAA gracias a la
"suficiencia de recursos”

Formas de hacer politica

Casi 92 mil castellano-
manchegos se beneficiardn
del Bono Social Térmico
para el que el Gobierno ha
destinado mas de 25
millones de euros
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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...

Inicio > Secciones > Especial Neurologia >

Solo 1 de cada 10 casos de ELA se debe a un defecto genético. (Foto: Pixabay)

SOCIEDAD ESPANOLA NEUROLOGIA

Entre unas 4.000 y 4.500 personas padecen
actualmente ELA en Espanacosesceestesitowenseusar

para ﬁersonali_zar el contenido y los

La alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea -trasglibdzheinstyehParkiasan- la
tercera enfermedad neurodegenerativa mas comupgidsRaia-ebnrsmero de

afectados no sea especialmente alto.

Ademas, compartimos informacion
Hechosdehoy /SEN /A. K. /Actualizado 21 junio 2024  d%bre effuso que hag®del sitio web con

nruestrospartnersderedesseciales;
ETIQUETADO EN: ELA publicidad y analisis web, quienes
pueden combinarla con otra

La Esclerosis Lateral Amiotroéfica (ELA) esf%ﬁ@?@%&ﬁ%@g@;@ﬁ%gm%guIar
caracterizada por la degeneracion progresiva de [asMQ9neulRnas racaigadas de

controlar los movimientos de las distintas partesetelceiderpo, ocasionando
debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento. Segun datos de la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), cé’di‘éi‘ﬂﬁ%ﬁ Tﬂﬁgﬁb%‘tl%ﬁ@slm%s 900
nuevos casos en Esparia de esta enfermedad, unos 120°006 Casos nuevos en

GCasos Ruevos en todo
el mundo. ACEPTAR  RECHAZAR

‘. - : AJUSTES )
Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los sintomas

iniciales de esta enfermedad seran distintos. Cuando la enfermedad comienza
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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...

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 manifestdndose 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 cuél 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 progresion de esta enfermedad, en la mayoria de los casos, suele ser
muy rapida. La duracion promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el
fallecimiento es de 3-4 afos, aunque alrededor de un 20% de los pacientes
sobrevive unos 5 afos y hasta un 10% puede llegar a sobrevivir 10 afios 0 mas.
Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea —tras el Alzheimery
el Parkinson- la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun en
Espafa, el numero de afectados no sea especialmente alto. La Sociedad
Espafnola 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 poblacion espariolay
Su coste sociosanitario es también muy superior al de otras enfermedades
neurodegenerativas. La SEN estima en mas de 50 OO(? euros anuales el

. . . . as cqokies de este sitjo web se usan
coste sociosanitario por paciente y no solo paqgﬁg r%\’.?aﬁi? clon {;rlggscular
que provoca, sino también por las comorbilidades¢ipdleve-aseetafias de redes
principalmente alteraciones cognitivas, emocionalgsigsAmegmapertéinientales,

presentes en mas de un 50% de los casos. ] o 3
Ademas, compartimos informacion

sobre el uso que haga del sitio web con

“A pesar de que en la Gltima década se han produgid@ayaneas sgeidicatives en
cuanto al diagndstico, tratamiento, prediccion y sepisidadentelisie estaieinfermedad,
la ELA sigue requiriendo de enormes esfutfgesERitpPestRfacion. En la
actualidad estan en marcha varios ensayos clinicﬁgoralgctﬂq §ee'ﬁsf$§é 3, pero la

. . proporéionado o que hayan'récopilado
ELA sigue siendo una enfermedad para la,QLg- 5 S MRUESE
desconoce la causa detras de esta degeneraeién.en un altisimo
porcentaje de pacientes, ya que menos de un 10% de los pacientes
corresponden a casos hereditarios”, comenta el ﬂ??ﬂdf‘%ﬁ?i‘é@ﬁrﬂﬁéﬁﬁﬁs'

, . ., . contjnua ytilizando nuestro sitio web.
Rodriguez de Rivera. “Por lo tanto, es crucial tratar de po“cenmar fa
investigacion en aspectos como identificar los mecagdsfRoes meleglares,
bioguimicos y celulares de la enfermedad, los genes % mutaciones implicados, asi

como desarrollar nuevos medicamentos eficaces a progresion de la ELA”.

2de7 24/06/2024, 11:16



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...

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 (exposicion 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 afos, aungue se han dado casos en personas
de entre 15y 90 afnos. Es ligeramente mas habitual en varones, pero mientras
gue en los hombres es mayor la incidencia en pacientes jovenes 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 afos. 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
proximos 25 afios: algunos estudios apuntan a cifras superiores al 40%.

“El previsible aumento del nUmero 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, alin no contamos con los suficientes recursos de apoyo a los
pacientes”, sefiala 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 millon de habitantes. Se ha demostrado
gue estas unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida

b se usan
y supervivencia de los pacientes, porque fﬁéﬁ@?@ﬁ?ﬁ%%ﬁ‘éﬁldo

sintomatico, la prevencion de compllcaciqmﬁ,g,(gr@,xége,%%@g gg@&@g
temprana de ciertas medidas como las deﬁap@vmauwalﬂraﬁ&rlo o

nutritivo. Sin embargo, aun existen muchas zonas de nuestra geografla en la que

los pacientes que no tienen un facil acceso a estaé\?ﬁﬁ?efﬁé?art'mos' ormacion
re el uso que haga del sitio web con

nuestros partners de redes sociales,
publicidad y analisis web, quienes

. . . . . . . pueden combinarla con otra
Seguridad alimentaria: 10 consejos para evitar toxiinfecciones nformacion que les haya

u.e_s_QDJas_mm_chnlas_hmnagqu;anporc'O”ado oquehayanre

ecop
e Anl ahava hacha A~
apartr-Geruso-guenayaneeno-ae-sus
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El Hospital La Candelaria, certificado
a nivel nacional por su calidad en el
trato a los pacientes con esclerosis
multiple

21Jun, 2024 | Noticias

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

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

complejo hospitalario

https://calidadasistencial.es/el-hospital-la-candelaria-certificado-a-niv...
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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 certificacién,
por parte de la Sociedad Espafola 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 vy
neurodegenerativa que ataca a las neuronas de diferentes partes del
organismo y se manifiesta con sintomas muy diversos segln 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 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 disefno y desarrollo de los procesos, y a los resultados
obtenidos.

Ademds, la norma cuenta con el aval de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), de la Sociedad Espanola de Farmacia Hospitalaria (SEFH) y la Sociedad
Espafola de Directivos de la Salud (SEDISA). También posee la garantia de la
Sociedad Espafiola de Enfermeria Neuroldégica (SEDENE), la Sociedad
Espafiola de Informaticos de la Salud (SEIS), la Sociedad Espafiola de
Neurorradiologia (SENR) y la Asociacién de pacientes de Esclerosis Multiple
Espana (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
norma ESCALEM, elaborada por la Sociedad
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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,
gue 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 Informaticos de la Salud (SEIS), la Sociedad
Espanola de Neurorradiologia (SENR) y la Asociacion de pacientes de Esclerosis
Multiple Espaiia (EME).

https://www3.gobiernodecanarias.org/noticias/hemeroteca/el-hospital-...
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La vida que hay detras del ELA, la enfermedad que

afecta al sistema nervioso: "A veces es una odisea"

Redaccion digital Noticias Cuatro
21/06/2024  22:42h.
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La historia de Pablo, un enfermo de ELA desde hace tres afios https://www.cuatro.com/noticias/sociedad/20240621/vida-detras-ela-e...

\ldo Linares  Su sorpresa al investigar la carretera perdida de Burgos

En Espafia hay unas 4.500 personas que padecen ELA, una enfermedad muy grave
que afecta al sistema nervioso. Detras de esta cruda realidad hay personas como
Pablo Conde, quien lleva muchos afos reclamando una ley que mejore su calidad de
vida y que en nuestro pais ha estado estancada. “Tenemos muchas dificultades para
movernos de un sitio a otro. Se convierte en una odisea’, confiesa.

arecer, el miedo llamo a su puerta. “Hace unos
opezaba demasiadas veces. Cuando juntas las
) tienen solucion, es un shock’, reconoce Pablo.

PUBLICIDAD

Yeray, un nifio con el sindrome CHD8: una enfermedad muy rara que solo afecta a 167
personas en el mundo

Detectan una nueva causa genética del Alzheimer: un gen duplicado incrementa al 95% la
posibilidad de padecerlo

Juan Carlos Unzué afea la ausencia de diputados en su comparecencia por la ley ELA:
"Tendran algo muy importante que hacer"
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Aldo Linares  Su sorpresa al investigar la carretera perdida de Burgos
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Estado de Sanidad, Javier Padilla, advierte que seria imperdonable que los grupos
parlamentarios no logren un consenso sobre la Ley ELA. “El texto legislativo tiene que
cubrir por completo las necesidades de los pacientes con ELA, pero también tiene que
ser en cierto modo palanca para poder cubrir a personas con similar nivel de
sufrimiento y necesidades derivadas de enfermedades neurodegenerativas similares

mas alla del diagndstico’, comenta.

PUBLICIDAD
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Dia Mundial de la ELA: prevencion, atencion e investigacion https://balancesociosanitario.com/actualidad/dia-mundial-de-la-ela-un...

| https Ahalncesociosan tario com)
Balanc&
SOCIOSANITARIO

T LA DEPENTIENCL ¥ LA DESCAPACIAR)

ENTREVISTAS [HTTPS:// EDITORIAL (HTTPS:// OPINION [HTTPS:// AUTONOMIAS SUSCRIP: TeS:ff fHTTRUS
BlMNCESOg}OS&NFT&R‘O oM/ BRL&NCESSCIOS&NFT&R‘O oM ERLHN?&SOCIOS&NFTAR‘O oM BALANCESOCIOSANITARIC.COM/ W%W FACEBC
ENTREVIST EDITO SUSCRIBIRSE) ?g_éﬁgf_ﬁ:go%l

[hatps-tihalaneeses insanitario.com|

BQIO"C@ ' a Care 360
bOC[O‘?‘\'\[T’.R]O

A DEFENTEACIL | LA DESCURCIDAD

It legrand comilegrandeac el es bin

-
{

—

Dia Mundial de la ELA: una lucha te para la pr ién, la atencién y la investigacién

BALANCE LAMEES I

ACTRLIAR SELUERSIA A LA AL EIAL kAR

Este viernes se conmemora el Dia Mundial de la Lateral i [ELA), una iva, a dia de hay incurable, de rapida
wvolucidn y que, segin la Sociedad Espafiols de Neurologia estima el nimero de pacientes entre 4.000 y 4.500.

Sus sintomas conducen a b parabsis progresiva de b mayaria de los musculos y s esperanza ce vida, en b gran mayonia de cascs, es inferior a § anos, £l 50% de quisnes la
afics desde el miclo de la enfermedad, segan un informe de ks Fundacicn Luzén publicads en 2016, 8 porcentae se eleva hasta ot 50% en los

padecen fallecen en mencs de tre:
ciree primercs afics y hasea o 95%

#n los diez

Con exte panteamiento, el Minsterio de Derechos Scciales creard un canal rapkda para que ks personas que hayan sido dagnosticadas de PeiTadeg; de
rapidn svolucién y Gue necesien atencion con urgencia puedan ser valradas con cardcrer priotanie y mediante un tramite de Lgenca para acceder, en el menor plazo de
tempo poaible, 4 ks sendcios ¥ prestaciones del stema pars W sutonomia y atencidn a fa dependencia, No san las iinicas medidas que ayudan & hacere frente.

Tres lineas clave para mejorar b atencion

5 de ELA, que van a ofrecer un soporte especifico a los culdados asstenciaes

Ademas, Derechos Sc<lales puso en marcha en dicembre dos ceriros publico para atender o packen
grama especifico de prestaciones en el dmbo de s rehabiltacion y de la medicing fisica para personas con

y clinicos. A su ver Sanidod va a desarcollar, ademas, un pro

tanal & independencia pouble y que, de esta

enfermedades neurceusculares. £ objetive es facilitar e martenimiento, o incluse mejors, del mayer grado de capacdad

maners, puedan mantener s maxima sutonamia y merar su calidad de vida

Aamesma, Sanidad Bevard a cabo s actualizacon del documento de Abordaje de la eross Lateral Amiotrofica, de 2017, paca incorporar nuevos hitos y acciones a ks atencién
sanitarla & s persanas con ELA. Tamblén se pondrd en marcha las recomendationes de s evaluacdn de la Estrategia de Enfermedaties Newradegenerativas relacionadas con la

prevencidn, la atencidn y la investigacidn en exte grupe de patclogias.

¥, en tercer lugar, Sanidad emprenderd una revisian de s Cartera de Senvicios del Sistema Nacional de Salid, dentro de s Comisibn de Prestacionss, Aseguramiento y Franciacion,

orial del Sisterny Nacional de Salud, en lo relatho a las enfermedades neuromusculares, especiaimente en el Smbito de s ortoprdtesis.

del Consejo interne

De esta forma. e necesario abordar s ELA desde miltiples ambiacs, principalmente o investigation y of spoyn a todos los packentes. As| e eadn celebrando durante estas

Semmanas congreses, jornad s, seminarios, e para vishilizar s necesidad deun mayor estudio e iversisn para la ELA

Congrese Internacional sobre |a ELA “Manolo Barrés™

D
Conge

e dos jomadas, expertes de rencs uri afectados poc ks ELA, se dardn ota
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Podriamos haberte traido los gigantes y cabezudos de las fiestas
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La Diputacion de Albacete urge a los partidos
politicos a entenderse para aprobar la ley ELA
cuanto antes

@ infoCLM &+ 21 junio, 2024 - 13:33

@ Foto: Diputacién de Albacete
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Un afio mas, la Diputacién de Albacete se ha sumado al Dia Mundial contra la
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) acogiendo, frente al Palacio Provincial, la Mes>
Informativa que la Asociacion adELAnte CLM, miembro fundador de ‘Con ELA’,
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del sistema nervioso central que causa una degeneracion progresiva de las
neuronas motoras, responsables del movimiento muscular.

El presidente provincial, Santi Cabafero, ha visitado esta mesa acompanado 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 Diputacion: el actual senador y alcalde de La Roda,
Juanra Amores, diagnosticado de ELA en el verano de 2015. Junto a él, en nombre
de adELANnte CLM, sus padres: Juan Ramdn 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 Espafa no existe un registro oficial de pacientes de ELA que permita
saber con exactitud a cuantas personas afecta, la Sociedad Espafiola de Neurologia
estima el niUmero entre los 4.000 y 4.500. Una enfermedad que dificulta (y, segun
avanza, imposibilita) funciones como la comunicacion oral, la autonomia motora, la
deglucion y la respiracion.

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

Como ha comentado Cabafiero, en nuestro pais la celebracion este afio del Dia
Mundial de la ELA es especialmente trascendente porque hay tres proposiciones de
ley sobre la materia en la Comision 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 aprobacion.

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 que no
haran sino retrasar el proceso.
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después se seguira trabajando en ello, pero no la podemos dilatar mas porque
estamos hablando de vidas humanas, de personas que no tienen cubiertas sus
necesidades basicas, y eso no tiene espera, esas personas no pueden esperar

mas. 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 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 solo
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 econdmico estimado de 44.483 euros anuales por paciente, segun
la Fundacién Luzon. 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 ano).

Pacientes, familiares, cuidadores y cuidadoras requieren atencion y orientacion
especifica para manejar los desafios de todo tipo que acompafan diariamente a
esta enfermedad.

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

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 Ramon 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 provecto aue les esta
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trabajar aln mas 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 acompafarle 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 construira el resto del relato, incorporando testimonios de mas
protagonistas que cuentan la historia; por ejemplo, Mdnica, la mujer de

Juanra que, como ha sefialado el propio director, es “la otra gran protagonista” que
les esta ayudando mucho “a encauzar los pasos”.

Un proceso que, ha confesado, le ha permitido abrir su ‘campo de visidon’ a una
realidad que desconocia en toda su dimension; “Como a mucha

gente, la enfermedad me sonaba (sobre todo por aquella campafa que se hizo viral
con el tema del cubo de agua helada y demas), pero realmente no sabia mucho
mas. Cuando te metes en la historia y te informas, ves que hay muchos mas matices
y entiendes una realidad diferente; ahi es donde de pronto descubres que, en el dia
a dia de cada persona, hay una serie de retos que son muy distintos. Y en esos retos
que estamos conociendo a través de Juan Ramon, 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, tendra como “el gran
punto de sentido” la materializacion de la aprobacién de la Ley ELA: “Para
nosotros ése sera como ‘el climax final’, poder ser testigos de cobmo se produce y
poder contarlo junto a Juan Ramon 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 campafia ‘Luz por la ELA" promovida por ‘adELAnte
CLM’, queanima a toda la ciudadania a a hacerse una foto junto al edificio
iluminado subiéndola a las Redes Sociales con el hastag #luzporlaELA.

@ infoCLM
Periodico Digital de Castilla-La Mancha con todas las noticias de Ciudad Real, Toledo, Cuenca,
CLM Guadalajara y Albacete
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4.000 PERSONAS AFECTADAS EN ESPANA

‘Otro Dia Mundial sin Ley ELA’: un
maniflesto que busca el compromiso Esclerosis lateral amiotréfica
politico y social

PUBLICADO EL 21 DE JUNIO DE 2024 A LAS 13:39 POR SOMOS PACIENTES NOTICIAS SOBRE LA ENFERMEDAD

Madrid acoge el | Encuentro de la Red de

Asociaciones, Esclerosis COMENTAR . s .
Investigacion de ELA en Espafia

lateral amiotrofica
Publicado por Somos Pacientes

Un viaje en tandem por el Valle de la Muerte
para visibilizar la ELA
Publicado por Somos Pacientes

En 1996, el VI Encuentro de la Alianza Internacional de las Asociaciones ELA, de
pacientes con esclerosis lateral amiotrofica, establecié que el 21 de junio se
conmemorase el Dia Mundial de la ELA. El objetivo: visibilizar la afeccién, fomentar la
investigacion sobre sus desencadenantes y mejorar con ello el arsenal terapéutico de los El Congreso admite a tramite la proposicion
pacientes para que su calidad de vida no se vea mermada.

de ley para los pacientes con ELA
Publicado por Somos Pacientes
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Asociaciones de Esclerosis lateral
amiotréfica
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En Espafia, las asociaciones relacionadas llevan afios haciendo presion, ademas, para

conseguir una regulacion especifica que permita a los pacientes y a sus familiares 24 Proteccion y cuidado de la piel frente

. , . Jun. al sol
sobrellevar los gastos que genera esta patologia, de caracter degenerativo
neuromuscular. En este sentido, hay que recordar que la llamada Ley ELA, de caracter 25 X Edicion de Espacio Ictus “Riesgos
nacional, ha vuelto a salir a la palestra hace unos meses, después de dos afios Jun. vasculares e ictus
guardada en un cajén. 25 27 VJornadas Virtuales de Felupus

.. L. . . Jun. Jun. sobre lupus
Para llamar la atencién de las administraciones publicas y que pongan su foco en el

desarrollo de esta normativa, des.d.e la Cpnfederacnon ’Namona.l de_Entldades ’de ELA 26 Desayunos que HIPERConectan
(ConELA) se ha lanzado un manifiesto titulado ‘Otro Dia Mundial sin Ley ELA’. El texto Jun.

busca un mayor compromiso por parte de los parlamentarios para aprobarla cuanto 29 S _
antes y, de esta manera, mejore la atencion de las 4.000 personas afectadas que se Jun. Café Amigos de Esclerodermia

calcula que hay en Espafa y de sus familias.

¢ Te interesa: Desafios en la investigacion y el tratamiento de las personas con ELA

Como recuerda el manifiesto, entre marzo y abril se aprobaron tres proposiciones de LES GUSTA SOMOS PACIENTES

distintos grupos parlamentarios para inicia la tramitacion de la proposicion de ley para la
atencién 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 confederacion esta el aumento de ayudas para
las familias afectadas. “El sistema publico actual sélo 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 reclamé en el |
Congreso Internacional sobre

la ELA Manolo Barrés, FUNDACI o N
organizado por la Fundacion -
CIEN y celebrado los dias 20 y 21 REINA SOFIA
de junio en Almeria. En él
participaron representantes de
pacientes como Raquel Galan

Vega, trabajadora social en ELA
Andalucia, que desglos6 muchos

de los gastos a los que se

enfrentan los pacientes y sus familias.

Desde

R

Por ejemplo, en gastos sociales como el apoyo psicoldgico y psiquiatrico se acumulan
unos 1000 euros anuales, en el mejor de los casos. Los lectores oculares que facilitan la
comunicaciéon 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 afio por paciente. Una
cifra similar a la que se utiliza para adaptar el hogar para que sea mas 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 afio.

“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 econémicas”, indica el manifiesto.

La enfermedad en datos

Segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), el nimero de pacientes con
ELA aumentara en Europa mas de un 40% en los proximos 25 afios debido al
envejecimiento de la poblacion. Teniendo esto en cuenta, el coordinador del Grupo de
Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, Francisco Javier Rodriguez de
Rivera, ha solicitado que todos los hospitales de referencia en Espafa cuenten con una
unidad especializada en esta patologia.

Desde su punto de vista, 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 la aplicacién temprana de ciertas medidas como
las de soporte ventilatorio o nutritivo”.

En nuestro pais se diagnostican anualmente unos 900 nuevos casos, y unos
120.000 en todo el mundo. Se trata de una enfermedad con una progresién muy rapida:
segun los calculos de la SEN, sélo un 10% de los pacientes pueden llegar a sobrevivir
10 afios desde su diagndstico.

¢ ;Necesitas encontrar una organizacion de pacientes de ELA cerca de tu domicilio?

ANADIR ESTE SITIO A RSS

[+]

https://www.somospacientes.com/noticias/asociaciones/otro-dia-mund...
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DiA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Una investigacion del Instituto de Neurociencias de la UMH de Elche acerca una via
farmacolégica contra la ELA

La Catedra ELA- Gregoria Ramos Gil describe una alteracion presente en las motoneuronas de enfermos que si se elimina podria
sanar las neuronas

David Alberola Garcia <
Elche | 21.06.2024 15:42

Elinvestigadar Salvador Martinez en ¢ laboratorio del Institulo de Neurociencias de la UMH de Elche, | Onda Cero Elche

Cientificos del Instituto de Neurociencias de la Universidad Miguel Herndndez (UMH) de Elche estan avanzando en una linea de investigacion
que podria abrir la posibilidad de hallar un tratamiento farmacolégico contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), enfermedad de la que este
se celebra su dia mundial.

La investigadora de la Catedra ELA-Gregoria Ramos Gil de la universidad ilicitana, creada el pasado afio a partir de una donacién postuma de
una paciente de esa patologia, que da nombre a la propia cétedra, ha descubierto una alteracion presente en las motoneuronas de enfermos de
ELA, de la que hasta ahora no se tenia constancia, y ha podido ademas eliminarla en un modelo celular de laboratorio.

Se trata de un resultado esperanzador que ha llevado al Instituto de Neurociencias de la UMH de Elche, que es centro mixto del Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas, a tramitar la autorizacion para realizar ensayos en un modelo animal, que es el paso previo a poder
acometer un ensayo clinico en humanos.

“Estamos obteniendo buenos resultados con respecto a un proceso que podria estar en la base de la acumulacion de una proteina anémala en
la ELA que se ha visto que es la mas toxica, pro lo tanto, con suerte, dentro de poco podremos anunciar que tenemos probablemente una via
farmacolégica adicional de poder tratar la ELA de forma novedosa; por lo menos de hacer un ensayo para ello”, ha explicado Salvador Martinez,
catedratico de Anatomia y Embriologia Humana y cientifico que lidera el equipo de especialistas que esta implicado en la investigacion.

Ademas a nreanntas de Onda Cern Flehe-comareas del Vinalond Martinez ha anuntadn nue el estudin llevadn a cabhn “suniere nue hav uina
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Ensayo clinico con inyeccién intramuscular

Por otro lado, el Instituto de Neurociencias tiene abierto un ensayo clinico en el que pacientes de la enfermedad reciben una inyeccion
intramuscular por medio de la que se realiza un trasplante en esos musculos de las células madre del propio enfermo.

En la primera fase del ensayo, que ya esta cerrada, se ha demostrado que la inyeccion no dafia el musculo y que los que se tratan con ese
procedimiento mejoran.

Ahora se confia en que después del verano o, cuando menos, antes de finales de afio, se pueda poner en marcha una segunda fase del ensayo
clinico con 50 pacientes: “Se aleatoriza un lado y otro y estamos viendo como en el mismo paciente como el musculo tratado mejora, frente al
que no recibe la inyeccion’, ha destacado Salvador Martinez que también ha explicado que “si demostramos eso, probablemente podamos pedir
ensayos clinicos con el tratamiento de musculos de la respiracion, que son los que mas nos interesan, e incluso de musculos del tronco cerebral
y de la deglucion”.

900 nuevos diagnosticos de ELA al afio en Espana

La ELA es una enfermedad de la que cada ano se diagnostican unos 900 nuevos casos en Espana, cifra que en el mundo asciende a 120.000. Se
estima que en |a actualidad padecen la enfermedad en Espafia entre 4.000 y4.500 personas y la progresion de la enfermedad, en la mayoria de
los casos, suele ser muy rapida.

La ELA sigue siendo una enfermedad para la que no hay cura y aln se desconoce la causa que la provoca ya que menos de un 10% de los
pacientes corresponden a casos hereditarios.

Asimismo, segun la Sociedad Espaniola de Neurologia, el nimero de pacientes con esclerosis lateral amiotréfica aumentara en Europa mas de
un 40 % en los préximos 25 afios debido al envejecimiento de la poblacion.

TEMAS

Vinalopo Elche Onda Cero Elche Instituto de Neurociencias UMH ELA investigacion
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Ultimas Noticias Sanidad

Experta asegura que los cuidadores ejercen un
papel fundamental en el apoyo a los pacientes de
ELA

f Xin © 0O

21 jun. 2024 15:14H SELEEEN @ 3 MINUTOS
MADRID, 21 (EUROPA PRESS)

Los cuidadores ejercen un papel fundamental en el apoyo fisico y emocional a los pacientes de esclerosis lateral
amiotréfica (ELA), segun ha asegurado la enfermera y docente del Grado de Enfermeria en la Universidad Europea de
Madrid, Verdnica Saldafia Ortiz, coincidiendo con el Dia Mundial de la Lucha contra la ELA, que se conmemora este
viernes.

Segun ha explicado Saldafia, la ELA produce una pérdida gradual de la funcién muscular, por lo que los cuidadores
ayudan a los pacientes con actividades basicas de la vida diaria como bafiarse, vestirse, comer y moverse. Los pacientes
de ELA requieren cuidados cada vez mas especificos y especializados. La pérdida de la capacidad para hablar puede ser
devastadora y es crucial el acceso a servicios de salud multidisciplinarios y paliativos para manejar el dolor y otros
sintomas.

A medida que la enfermedad progresa, los pacientes se vuelven cada vez mas dependientes y los cuidadores se
enfrentan junto a ellos al estrés, ansiedad y depresion asociados.

En este sentido, Saldafia ha sefialado la importancia del apoyo emocional, que implica "escuchar con empatia y ayudar a
crear momentos de alegria y conexién en medio de la adversidad, tanto a los pacientes como a sus familiares". Los
cuidadores también gestionan la atencién sanitaria del paciente, coordinando medicacion, citas médicas y comunicacién
con el equipo de salud, ademas de recibir formacién continua sobre ELA para defender los derechos y necesidades de
los pacientes.

Recientemente ha habido avances significativos en el tratamiento y adaptacién de la enfermedad. "Las nuevas terapias
farmacoldgicas, genéticas y de células madre, asi como dispositivos de asistencia como exoesqueletos y tecnologia de
comunicacién avanzada, han mejorado la calidad de vida de los pacientes", ha explicado Saldafa.

Asimismo, ha afiadido que la investigacién en biomarcadores permite un diagndstico mas temprano y un seguimiento
mas preciso de la progresién de la enfermedad, cruciales para evaluar la efectividad de nuevos tratamientos. También se
estd viendo cdmo programas personalizados de ejercicio y terapia ocupacional estan mejorando la funcién muscular y se
estan integrando terapias complementarias, como la musicoterapia, para manejar la ansiedad y la depresion.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa progresiva que afecta a las neuronas motoras en el cerebro y la médula
espinal. Estas neuronas son responsables del control de los musculos voluntarios, aquellos que permiten movimientos
como caminar, hablar, comer y respirar. A medida que las neuronas motoras se deterioran y mueren, los musculos se
debilitan y se atrofian, lo que lleva a una pérdida progresiva de la movilidad y la funcién muscular.
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En Espafia hay entre 4.000 y 4.500 enfermos de ELA, segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). A diario
se diagnostican tres nuevos casos y, al mismo tiempo, fallecen tres personas debido a esta enfermedad. Los sintomas
iniciales de la ELA pueden ser sutiles y variar segun la persona, pero generalmente incluyen debilidad muscular y
espasmos. A medida que la enfermedad avanza, aparece dificultad para hablar y tragar, problemas para caminar o
realizar actividades diarias, y eventualmente puede resultar en paralisis total. Sin embargo, la ELA generalmente no
afecta las funciones cognitivas o los sentidos.

Las informaciones publicadas en Redaccién Médica contienen afirmaciones, datos y declaraciones procedentes de instituciones oficiales y profesionales sanitarios. No obstante, ante cualquier duda relacionada con su
salud, consulte con su especialista sanitario correspondiente.
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La ELA es —tras el Alzheimer y el Parkinson- la tercera
enfermedad neurodegenerativa mas comiun en Espaiia.

La Sociedad Espafiola de Neurologia calcula que unas
4.000-4.500 personas padecen actualmente ELA en Espaiia.

Manana, 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. Segiin datos de la Sociedad Espafiola
de Neurologia (SEN), cada afio se diagnostican unos 900 nuevos
casos en Espafia 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 Espafiola de Neurologia. ““Pero,
en todo caso, e independientemente de cual sea su inicio, la
enfermedad terminaré 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 progresion de esta enfermedad, en la mayoria de los
casos, suele ser muy rapida. 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 afios o mas. Esta alta
mortalidad hace que, aunque la ELA sea —tras el Alzheimer y el
Parkinson- la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun en
Espaiia, el nimero de afectados no sea especialmente alto. La
Sociedad Espanola de Neurologia calcula que unas 4.000-4.500
personas padecen actualmente ELA en Espafia.

Asimismo, la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y
Dependencia considera a la ELA como una las principales causas
de discapacidad en la poblacion 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
afectacion muscular que provoca, sino también por las
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un 50% de los casos.

““A pesar de que en la Gltima década se han producido avances
significativos en cuanto al diagnoéstico, 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 adn se
desconoce la causa detras de esta degeneracion en un altisimo
porcentaje de pacientes, ya que menos de un 10% de los pacientes
corresponden a casos hereditarios”, comenta el Dr. Francisco
Javier Rodriguez de Rivera. “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 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
inmunologica, 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 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 15y 90 afios. Es ligeramente més habitual en
varones, pero mientras que en los hombres es mayor la incidencia
en pacientes jovenes 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 afnos. 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,
har4 que el numero de afectados por ELA aumente
significativamente en los proximos 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™, sefiala 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 millon de habitantes. Se ha demostrado que estas unidades
multidisciplinares logran mejorar la calidad de vida y
supervivencia de los pacientes, porque facilitan el control
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nutritivo. Sin embargo, adn existen muchas zonas de nuestra
geografia en la que los pacientes que no tienen un facil acceso a
estas unidades™.
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La mayoria de los pacientes fallecen por
complicaciones provocadas por el deterioro producido
por la enfermedad
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Enfermedades pulmonares

Neumonia por aspiracion \
La enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC)

Otras infecciones

Alimentacion y fragilidad

Continencia y autocuidado

Comorbilidad

Enfermedad cardiovascular

Otras causas de muerte

La muerte por alzhéimer muchas veces no es producida directamente por la
propia enfermedad, sino por una complicacidén que surge de su evolucion.
Suele estar provocada por una causa indirecta. En este articulo, te explicamos
las complicaciones mas frecuentes para que puedas prevenir algunas de las
situaciones que pueden terminar siendo muy peligrosas para tu ser querido.

El alzhéimer es una enfermedad grave y neurodegenerativa, que con el
tiempo va avanzando. También, es el tipo Mas comun de demencia. Segun
Alzheimer’s Association, es responsable de entre un 60% y un 80% de los casos
de demencia.

Durante la primera etapa, puede que el sintoma mas destacado que
experimente el paciente sea la pérdida de memoria. Mas adelante, en la etapa
moderada, sufrira dificultades para relacionarse con otras personasy su
comportamiento, posiblemente, ocasione problemas. En la Gltima fase, el
cerebro estd tan danado que la persona necesitara cuidados las 24 horas del
dia. Requerira ayuda para lavarse, para vestirse y para comer. Tendra
dificultades para moverse, para sentarse e, incluso, tragar se convertira en una
cuestion preocupante.

Estas limitaciones pueden que generen la apariciéon de ulceras por presion
(lesiones en la piel y en el tejido inferior) caidas, desnutricion, fragilidad,

i 8l i R B Ll e N e =
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Un estudio publicado en la revista cientifica JAMA Neurology, en 2020,
encontré que el numero de muertes relacionas con la demencia, incluido el
alzhéimer, puede ser, aproximadamente, tres veces mayor que lo que reflejan,
en Estados Unidos, los certificados de defuncion.

Los resultados de este estudio sugieren que la demencia puede ser la causa
principal o que es la que Mmas contribuye a la muerte de esas personas. Pero
los certificados solo recogen las complicaciones causadas por la demencia
como la razén principal.

En Espafa, en cambio, se identifica la causa que ha provocado la muerte de
esa personay si, ademas, sufria algun tipo de demencia. Sin embargo, a pesar
de gue haya una mayor precision a la hora de saber qué es lo que ha
producido la muerte de ese individuo, se sigue sin conocer el nuUmero de
personas que fallece de alzhéimer porque, segun la Sociedad Espafola de
Neurologia (SEN), hay un 30% o 40% que desconoce que tiene esta
enfermedad.

Incluso sabiendo que las cifras que se manejan son muy conservadoras, la SEN
asegurd, en una nota de prensa del 2018, que el alzhéimer y otras demencias
constituyen la segunda causa especifica de muerte en Espana.

De media, la expectativa de vida para las personas que viven con la
enfermedad de Alzheimer es de cuatro a siete anos, tras el diagnostico.
Aunqgue algunas personas pueden vivir hasta veinte o mas anos.

Complicaciones frecuentes que pueden provocar la
muerte de una persona con alzhéimer

Entre las complicaciones mas frecuentes que pueden desencadenar el
fallecimiento de una persona con demencia se encuentran:

Accidentes
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estabilidad y a la vision, provocando que la persona tenga dificultades para
calcular las distancias. Todo ello puede aumentar el peligro de caidas y de

sufrir fracturas peligrosas.

Un estudio mostré que la mitad de todas las personas con demencia
avanzada ingresadas en un hospital por neumonia o por fractura de cadera
mMuriod a los seis meses (55% por fractura de cadera y 53% por neumonia) de
recibir el alta en el hospital. Los datos muestran que la combinacién demencia
y hospitalizacion suele tener consecuencias bastante negativas.

Debido al peligro que entrana para este tipo de pacientes ser intervenido, la
decision la deberia tomar el cirujano ortopédico y la familia, teniendo en
cuenta la esperanza que tiene el paciente y la calidad de vida que obtendra
tras la intervencion. También debe tener en cuenta la movilidad que tenia el
paciente antes de la intervencion.

Muchos estudios han observado que, en adultos mayores que ya presentan un
deterioro cognitivo, someterse a cirugia provoca que este deterioro sea mas
frecuente. En personas con una demencia grave, se ha observado que la
anestesia empeora la funcién cognitiva y aumenta el riesgo de que la persona
sufra delirium.

Si el paciente con una demencia grave no tiene movilidad y ha desarrollado
alguna contractura muscular, es posible que la propia cirugia sea mas
complicada. Este tipo de intervenciones aumenta el riesgo de sufrir una
infeccion y la necesidad de repetir la operacion, factores que hay que sopesar
previamente si el paciente carecia de movilidad.

Si se toma la decision de intervenir al paciente, es importante incluir al equipo
de cuidados paliativos porque desempefian un papel muy importante en
prevenir el dolor, en manejarlo si aparece y en aliviar los sintomas

Enfermedades pulmonares

Entre las complicaciones respiratorias mas frecuentes que afectan a los
pacientes con alzhéimer se encuentran la neumonia por aspiraciony la
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pueden llegar a los pulmones junto con el alimento y la bebida que se ha
filtrado. Alli pueden multiplicarse, crecer y provocar una neumonia.

En un individuo sano, las infecciones bacterianas se suelen combatir
facilmente con antibidticos. Pero las personas con alzhéimer en una fase
avanzada suelten tener deteriorado el sistema inmunitario y este tipo de
infecciones suelen regresar, incluso, después de haber sido tratadas con
medicamentos. En muchas ocasiones, la neumonia puede ser mortal.

La enfermedad pulmonar obstructiva cronica (EPOC)

Las personas que sufren esta enfermedad tienen limitado el flujo de aire que
llega a sus pulmones, lo que provoca una disminucion de oxigeno en la sangre
y afecta a su actividad cerebral.

Otras infecciones

A medida que el alzhéimer avanza, los pacientes suelen ser mas propensos a
sufrir infecciones. Estas pueden surgir tras sufrir una herida, una cirugia o el
COVID-19. Puede ser dificil identificarlas y manejarlas, dado que, en fases
moderadas o graves de la enfermedad, muchas personas no son capaces de
comunicar los sintomas o de seguir un tratamiento o de mantener la distancia
adecuada por seguridad.

Las infecciones pueden afectar mucho a la salud de nuestro ser querido, tanto
gue podrian conducirle a la muerte.

Pueden agravar el deterioro cognitivo que sufre y contribuir a que el
alzhéimer avance.

Pueden provocar una neuro inflamacion y agravar la demencia.

Puede aumentar el riesgo de sufrir complicaciones, como una neumonia o
una infeccién del tracto urinario.

Alimentacion y fragilidad
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Llevar una nutricion adecuada es determinante para prevenir y controlar la
fragilidad.

También se ha detectado que existe una asociacion entre fragilidad, demencia
y mortalidad. El adulto mayor que sufre fragilidad tiene un riesgo mayor de
sufrir demencia. Y, una vez que ha desarrollado esta enfermedad, tiene un
mayor riesgo de morir.

Para los ancianos fragiles, las infecciones pueden resultar mortales.
Continencia y autocuidado

A medida que la demencia avanza, la persona pierde el control de sus
esfinteres. Sufre incontinencia urinaria y fecal. Esto podria aumentar el riesgo
de sufrir una infeccién de orina, lo que puede provoca que la persona sufra
delirio, confusion y caidas.

En personas con alzhéimer, que sufren incontinencia urinaria y que tienen
una movilidad limitada, son muy frecuentes las infecciones de orina. Su
presencia esta relacionada con un mayor riesgo de mortalidad.

Diagnosticarlas y tratarlas adecuadamente es fundamental para prevenir
complicacionesy reducir el riesgo de mortalidad.

Comorbilidad

Muchas personas que sufren demencia, pueden, ademas, tener otras
afecciones. Una revision cientifica identificd nueve comorbilidades mas
frecuentes en personas con demencia, como caidas, delirio, epilepsia, pérdida
de peso, trastornos nutricionales, incontinencia, alteraciones del sueno,
disfuncion visual, enfermedades bucales y fragilidad.

También se han identificado otras enfermedades menos frecuentes en este
tipo de pacientes: enfermedades cardiacas, hipertension y diabetes. Aunque el
estudio pone sobre la mesa la siguiente pregunta: ; son menos frecuentes o
estan infradiaanosticadas?
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con discapacidad visual no recibieron la misma atencion médica que las
personas que tenian estas mismas enfermedades y que no tenian demencia.

Dado la escasez de tratamientos que actUan sobre la demencia, se deberia
reforzar la atencion y el tratamiento de las comorbilidades.

El estudio también apunta que el exceso de mortalidad asociado a la
demencia no solo se puede explicar por la carga que ejerce la comorbilidad,
sino por la demencia en si, dado que es una enfermedad cerebral progresiva.

Enfermedad cardiovascular

Algunos tipos de demencia estan relacionados con la aterosclerosis, un
endurecimiento de las arterias que se produce cuando en sus paredes se
acumula grasa, colesterol (sustancia cerosa) y otras sustancias. Cuando la
placa se acumula, se produce un estrechamiento de las arterias, lo que
provoca que los tejidos de los 6rganos vitales del cuerpo reciban un menor
suministro de sangre. La aterosclerosis puede provocar infartos, ictus,
enfermedad arterial periférica (si la ateroesclerosis afecta a las arterias de los
brazos y las piernas) o insuficiencia renal, si las arterias dafnadas conducen a
los rifones.

Segun el estudio “Causes of death associated with Alzheimer disease: variation
by level of cognitive impairment before death”, las enfermedades cardiacas
(que afectan al corazén) y los ictus son mas frecuentes en los pacientes con
alzhéimer que estan menos afectados cognitivamente. La neumonia, en
cambio, es mas comun en las fases mas avanzadas del alzhéimer

Otras causas de muerte

Otras afecciones asociadas al envejecimiento, como el cancer y la diabetes,
también pueden contribuir a la muerte de la persona con alzhéimer.

Referencias

—Ask the Doctors — What is the cause of death in Alzheimer’s disease? UCLA
Health
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Amiotréfica (ELA), una enfermedad neuromuscular caracterizada por la
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Los pacientes de ELA ascenderan un 40% en los proximos afios https://isanidad.com/286393/el-numero-de-pacientes-de-ela-aumentar...

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 Espanola
de Neurologia (SEN), cada afo se diagnostican unos 900 nuevos casos en
Espafna de esta enfermedad, unos 120.000 casos nuevos en todo el mundo.
Ademas, el numero de pacientes de ELA aumentara un 40% en los proximos 25
anos debido al envejecimiento poblacional.

Se trata de una enfermedad que suele debutar en pacientes de entre 55 y 65
anos, aunque se han dado casos en personas de entre 15y 90 anos. Es
ligeramente mads habitual en varones, pero mientras que en los hombres es
mayor la incidencia en pacientes jovenes y mads 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 aros. 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, hard que el numero de afectados por
ELA aumente significativamente en los proximos 25 anos.

“Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los
sintomas iniciales de esta enfermedad serdan 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
Espanola de Neurologia.

“Pero, en todo caso, e independientemente de cudl sea su inicio, la
enfermedad terminarad 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 1ina enfermedad aiie tendrdy 11n desenlace
fatal”, ahade el Dr. Rodrig X
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Ademas, la progresion de esta enfermedad, en la mayoria de los casos, suele ser
muy rapida. La duracion promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el
fallecimiento es de tres o cuatro afnos, aunque alrededor de un 20% de los
pacientes sobrevive unos cinco anos y hasta un 10% puede llegar a
sobrevivir 10 anos o 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 numero de afectados no sea especialmente alto. La SEN
que unas 4.000-4.500 personas padecen actualmente ELA en Espaia.

Asimismo, la Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia considera a
la ELA como una las principales causas de discapacidad en la poblacion
espanola 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 afectacion
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.

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 (exposicion
a toxinas, tabaquismo, ciertas practicas profesionales,...) aunque ningun factor
de riesgo —salvo la edad y las alteraciones genéticas- han demostrado una clara
relacion estadistica.

Noticias complementarias
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Segun a Sociedad Espaiiola de Neurologia,
cada anos se diagnostican 900 nuevos casos
de ELA en Espana. Para 2050, se calcula un
aumento del 40% en Europa

La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun en Espafa. Y
con motivo del Dia Internacional de |la Esclerosis Lateral Amiotrofica, la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN) arroja algunos datos reveladores.
Primeramente, hay que conocer la afeccion para entender su gravedad. La
ELA es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la degeneracion
progresiva de las motoneuronas, aquellas encargadas de controlar los
movimientos. Y en Espana, cada ano se diagnostican 900 nuevas personas
que padecen esta afeccion. En total, en el mundo se registran 120.000 casos
NUEVOoS.

Caracteristicas de la afeccion de unas 4.500 personas en Espafia

Después del Alzheimer y el Parkinson, la ELA es |a tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun en Espana. Los sintomas iniciales varian en
funcion de las motoneuronas afectadas. Por ejempilo, la ELA bulbar, que
representa aproximadamente el 30% de los casos, comienza con dificultades
para hablar y tragar. Mientras que la ELA espinal, que constituye el 70%
restante, inicia con pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades.

Sin embargo, independientemente del tipo, el progreso de la enfermedad es
muy rapido. La paralisis muscular y eventualmente, a la incapacidad de
moverse, respirar y hablar, son resultados que en relativo poco tiempo se
producen. La duracion promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el
fallecimiento es de 3 a 4 anos. Alrededor del 20% de los pacientes sobrevive
hasta los 5 anos y tan solo el 10% alcanza los 10 anos o mas conviviendo con la
enfermedad.

Aumento de casos y desafios para el futuro

La SEN estima que actualmente entre 4,000 y 4,500 personas padecen ELA
en Espana. Sin embargo, debido al envejecimiento de la poblaciony a los
avances en tratamientos, se proyecta que el numero de pacientes con ELA
aumentara en mas de un 40% en los proximos 25 anos en Europa.
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Este incremento representa un desafio significativo para los sistemas de
salud europeos, incluso para el espanol. Desde la SEN apuntan que deberan
adaptarse para proporcionar el apoyo necesario a un mayor numero de
pacientes.

A todo ello se le suma el impacto sociosanitario. La ELA es una de las
principales causas de discapacidad en Espana y tiene un coste en su
tratamiento superior al de otras enfermedades neurodegenerativas. Se
estima que mas de 50.000 euros anuales se invierten por paciente. Este alto
coste se debe tanto a la grave afectacion muscular como a las
comorbilidades asociadas, presentes en mas del 50% de los casos, que
incluyen alteraciones cognitivas, emocionales y de comportamiento.

“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. La ELA sigue siendo una enfermedad para la
que no hay cura y aun se desconoce la causa detras de esta degeneracion”,
comenta el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del Grupo
de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN.

Perspectivas y recomendaciones

La edad es un factor de riesgo importante para la ELA. La enfermedad suele
aparecer entre los 55y 65 afnos, aunque se han reportado casos en personas
de entre 15y 90 anos.

Es ligeramente mas habitual en varones. Sin embargo, 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 bulbary
suele darse en pacientes mayores de 60 anos.

Con estas previsiones a futuro, los expertos enfatizan en la necesidad de
invertir mMas recursos de apoyo a los pacientes. “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”,
sefala el Dr. Rodriguez de Rivera.
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Esclerosis multiple, los retos de la enfermedad de las mil
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(EM)1. Una enfermedad neurodegenerativa, cronica, autoinmune y de
causa desconocida, que puede tener un alto impacto en la calidad de
vida de las personas que viven con ella2. Se trata de una patologia
compleja, que debido a las diversas formas en las que se puede
manifestar, le ha valido el apelativo de la ‘enfermedad de las 1.000
caras’3.
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aElreto de la esclerosis multiple va mas alla de los avances en medicina y también se refiere a la necesidad
de contar con una mayor proteccion social por parte de los pacientes Biogen
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En la EM encontramos a personas con realidades diversas. Entre los sintomas
de la enfermedad se encuentran: la fatiga, problemas de coordinacién y
equilibrio, debilidad muscular, alteraciones visuales como vision borrosa o
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doble, dificultades cognitivas o trastornos del habla entre muchos otros.4

“En Biogen tenemos mas de 25 anos de experiencia clinica y compromiso con la
esclerosis multiple 5y sabemos que esta patologia supone un reto dentro del

Contenido patrocinado

las ultimas dos décadas el panorama de esta enfermedad ha cambiado muchoy
gracias a los avances en investigacion se ha mejorado de manera muy destacada
las expectativas para los pacientes, en las que el diagnostico tempranoy el
manejo individualizado son claves”2, recuerda la directora médica de Biogen en
el marco de celebracién del Dia Mundial de la EM (30 de mayo).

Un reto mas alla de la ciencia

El reto de la esclerosis multiple va mas alla de los avances en medicina y
también se refiere a la necesidad de contar con una mayor proteccion social por
parte de los pacientes. Esta ha sido una de las conclusiones del informe
‘ImpulsEMos’, en el que se definieron los principales retos los pacientes en
diferentes ambitos. Este informe ha sido elaborado por Biogen, en colaboracion
con la asociacion de pacientes Esclerosis Multiple Espana (EME), la Plataforma
de Organizaciones de Pacientes (POP), con el aval social de la Sociedad Espanola
de Neurologia (SEN) y llevado a cabo por el IESE Business School.6

Entre los retos senalados por el informe destaca: el acceso limitado a recursos
de salud mental y fisioterapia, el retraso en el diagndstico, la falta de espacios
adaptados y la necesidad de planificacion familiar.6 Ademas, también se ha
detectado la pérdida de oportunidades a nivel laboral y académico a causa del
diagnostico.6 De hecho, segun una encuesta incluida dentro del informe
‘ImpulsEMos’ en la que han participado mas de 500 pacientes, el 73% de las
personas con EM asegura que la patologia ha afectado a su vida laboral o
académica.6
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TMPULSENIOS

Una iniciativa para mejorar la proteccion social de
las personas con Esclerosis Multiple y su entorno

ﬂEIESE OUTCOMESE

AProyecto Impulsemos Biogen

24 propuestas para mejorar la calidad de
vida las personas con EM

Los retos de las personas con esclerosis multiple son numerosos, pero ;qué se
puede hacer para superarlos? El comité de expertos del estudio ‘ImpulsEMos
definidé 24 propuestas para mejorar la protecciéon social de las personas con EM
y sus familiares: 6

1 - Fomentar campanas de concienciacion y sensibilizacion sobre la EM
2 - Incentivar a las grandes empresas por la contratacién de personas con EM

3 - Difundir los beneficios por la contratacion de personas discapacitadas entre
las pequenas empresas

4 - Crear mecanismos que doten de flexibilidad a las pequenas empresas

5 - Realizar cambios legislativos concretos potenciando la discriminacion
positiva
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6 - Potenciar medidas de amparo desde el momento del diagnostico

7 - Potenciar medidas de conciliacion laboral y personal

Q _Trmmniiloar la Totratandia NTaninnal Aa lac Tnfarmaoadadac NTaniradacanaratisrao a
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9 - Aumentar los recursos para mejorar el diagndstico temprano
10 - Formar y concienciar a todos los profesionales sanitarios involucrados

11 - Abordar la EM mediante equipos multidisciplinares de profesionales
sanitarios

12 - Establecer grupos de trabajo en red entre equipos multidisciplinares
sanitarios y asociaciones de pacientes

13 - Dotar de mayores recursos economicos a las asociaciones de pacientes

14 - Mejorar la coordinacion entre las instituciones sanitaras y los servicios
sociales

15 - Asegurar la equidad en el acceso a los recursos
16 - Incrementar la inversion destinada a la atencion de la dependencia

17 - Reconocer al cuidador informal facilitando la reduccion de su jornada
laboral y complementando sus ingresos.

18 - Mejorar la capacitacion de los cuidadores informales y darles una atencion
sociosanitaria integral

19 - Reconocer un grado minimo de discapacidad en el momento del
diagndstico

20 - Aprovechar la transformacion digital para mejorar la atencion
personalizada

21 - Facilitar la asesoria y apoyo legal a personas con EM y sus familiares

22 - Ofrecer consejo reproductivo desde las unidades de ginecologia y en
coordinacion con los servicios de neurologia
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23 - Mejorar la accesibilidad a los espacios de ocio

24 - Potenciar el papel de las asociaciones de pacientes como recursos
fundamentales para mejorar la calidad de vida de pacientes y familiares

Contenido patrocinado

con esclerosis multiple. En Biogen desarrollamos proyectos que van mas alla del
desarrollo clinico y también suponen una mejora en la calidad de vida de las
personas como es el caso del estudio ImpulsEMos”, anade el director general de
Biogen”

1-Fuente: Pdgina web de Esclerosis Multiple Espana. Disponible en: https://
esclerosismultiple.com/esclerosis-multiple/que-es-la-esclerosis-multiple/
[Ultimo acceso: abril 2024]

2-Fuente: Sociedad Espanola de Neurologia. Manual de practica clinica en
esclerosis multiple, NMO y MOGAD. Disponible en: https://www.sen.es/
pdf/2023/GuiaEsclerosis_2023web.pdf [Ultimo acceso: mayo 2024]

3-Fuente: Fundacion GAEM: https://fundaciongaem.org/esclerosis-multiple/
[Ultimo acceso: mayo 2024]

4 -Fuente: Pagina web de Esclerosis Multiple Espana. Disponible en: https://
esclerosismultiple.com/esclerosis-multiple/sintomas/ [Ultimo acceso: mayo
2024]

5-Fuente: Data on file: Corporate Overview Deck. Updated: March 2024

6 - Fuente: Estudio ImpulsEMos. Disponible en: https://biogenlinc.es/informe-
impulsemos/ . Ultima consulta mayo de 2024
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Ultimas Noticias Sanidad

Los farmacos antiamiloides consiguen que el
Alzheimer avance de una manera mas lenta en
fases iniciales, segun experta

f Xin © 0O

21 jun. 2024 11:41H SELEEEN @ 2 MINUTOS
MADRID, 21 (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 'Actualizacién sobre tratamientos antiamiloides', organizado por la Confederacién 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 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
afadido 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 estan en fase de evaluacién por la Agencia Europea del Medicamento (EMA, por
sus siglas en inglés), "por lo que aun no se pueden tratar pacientes con ellos en Espafia, ni hay fecha de cuando serad", ha
indicado Sanchez-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 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.
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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.

https://www.redaccionmedica.com/ultimas-noticias-sanidad/los-farmacos-antiamiloides-consiguen-q...
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Los farmacos antiamiloides
consiguen que la enfermedad de
Alzheimer, en fases iniciales, avance
de una manera mas lenta

SERVIMEDIA

5-7 minutos

MADRID, 21 (SERVIMEDIA)

“Los farmacos antiamiloides consiguen que la enfermedad de
Alzheimer, en fases iniciales, avance de una manera mas
lenta”, segun sefialo la coordinadora del Grupo de estudio de
Conducta y Demencias de la Sociedad Espafiola 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 Espariola de
Alzheimer y otras Demencias (Ceafa).

Segun explico, el amiliode es una proteina que “todos tenemos
y que necesitamos para el funcionamiento normal de las
neuronas”. Y afadié que, “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 fendmeno inicial y fundamental de la
enfermedad de Alzheimer”.

En este sentido, tres farmacos han demostrado resultados
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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”, 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 sera”, indicé 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 inyeccion de los farmacos. “Otros efectos, menos
frecuentes, pero que preocupan mas, son las posibles
hemorragias (que pueden ser desde microscoépicas a
importantes) y edemas o inflamacion en el cerebro”.

Durante su intervencion, la experta también mencioné 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.

(SERVIMEDIA)21-JUN-2024 11:01 (GMT +2)XSF/gja
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Cabatiero y Amores reclaman acuerdo para aprobar la Ley ELA

Redaccién - viernes, 21 de junio de 2024

Aunque en Espaia no existe un registro oficial de pacientes de ELA que permita sabgr con exactitud a
cuantas personas afecta, la Sociedad Espafola de Neurologia estima el niimero entre los 4.000 y
4.500

Cabaiiero entrega la aportacién de la Diputacion.

Thank you for watching

La Diputacién de Albacete se ha sumado al Dia Mundial contra la Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA) acogiendo, frente al Palacio Provincial, la 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
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enfermedad del sistema nervioso central que causa una degeneracion
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 Diputacion: 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 Espaia 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 nimero entre los 4.000 y 4.500. Una

enfermedad que dificulta (y, seguin avanza, imposibilita) funciones como la
comunicacion oral, la autonomia motora, la deglucioén y la respiracion.

Cabaiiero: "Sé que no estd de moda entendernos hoy en dia casi que 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 la Comisiéon 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 aprobacion.

- 9} N
~ La Tribuna #

Aumenta la
Por eso el presidente provincial ha querido dedicar sus palabras a instar al i :S::;'::"
acuerdo politico para aprobar una ley que aborde de manera efectiva las “ laborales en

los juzgados

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 que no harén sino retrasar el proceso. EL RITO DEL FUEGO
RINDK) HOMENAJE

e del

El ngreso MinimoV ital

el Gabierno rebasa por

| primeravezios 20,000
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"Es preciso que vea ya la luz y, si después hay que mejorarla y corregirla, pues
después se seguird trabajando en ello, pero no la podemos dilatar mas porque
estamos hablando de vidas humanas, de personas que no tienen cubiertas sus
necesidades basicas, y eso no tiene espera, esas personas no pueden esperar
mas. 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 estd 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 atencién a los problemas a los que hacen frente quienes sufren ELA,
genera un coste econémico estimado de 44.483 euros anuales por paciente,
segun la Fundacién Luzon. 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 atencién y orientacion
especifica para manejar los desafios de todo tipo que acomparian diariamente a
esta enfermedad.

ARCHIVADO EN: ELA, Juan Ramén Amores, Santiago Cabaiiero, Diputacion de
Albacete, Espafia, Neurologia, Enfermedades, Albacete, Palacio Provincial, Francisco
Valera, Leyes, La Roda, PP, Salud
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Bienestar

DEPORTE Y SUENO
El mejor truco que puedes seguir para dormir bien cada noche

Aungque la actividad fisica nos ayuda a tener un mejor suefio, es conveniente valorar determinados patrones a la hora de
practicar el ejercicio mas adecuado

(istock)

Por Ana Camarero
23/06/2024 - 05:00

f X @ 0O

L a practica de ejercicio fisico no solo favorece el fortalecimiento de nuestro sistema musculoesquelético,

combate la obesidad, es un buen aliado para luchar contra el estrés y la ansiedad y ayuda en el manejo de
algunas enfermedades, sino que también es un socio casi perfecto en la mejora del suefio. Un bien, este ultimo,
muy preciado en una sociedad como la actual, donde se estima que entre un 20 y un 48% de la poblacién adulta
sufre en algiin momento dificultad para iniciar o mantener el suefio y al menos un 10% de los casos es debido a
algun trastorno de suefio crénico y grave; una cifra que incluso podria ser mayor por el alto nimero de paciente
que no estén diagnosticados, segun la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN).
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El suefio es un proceso fisiolégico de vital importancia para la salud integral del ser humano, pues si no
conseguimos dormir adecuadamente se reduce la calidad de vida. Y, en la consecucion de un mejor descanso, la
practica deportiva regular posee efectos beneficiosos de pequefios a medianos sobre la latencia del inicio del
sueno y efectos moderados sobre la calidad del sueiio, como recoge el articulo “Los efectos de la actividad fisica
sobre el suefo: una revision metaanalitica”, de 2015, publicado en Journal of Behavioral Medicine.

Un impacto que parece estar mediado ademas por el sexo, la edad y el nivel inicial de actividad fisica, asi como
por el tipo de ejercicio, la hora del dia, la duracién y el cumplimiento de la actividad fisica, como apunta el articulo
“Asociaciones diarias entre suefio y actividad fisica: una revision sistematica y un metanalisis”, de 2021, en Sleep
Medicine Reviews.

Son muchos los indicadores que demuestran la estrecha relacion existente entre actividad fisica y suefio. Uno de
los principales se encuentra en que el ejercicio actia como una sefial para el reloj biolégico interno, conocido
como el nicleo supraquiasmatico (NSQ) del hipotalamo.

Foto: Foto: TE PUEDE INTERESAR
iStock. Los mejores alimentos para dormir bien

Sarah Romero

“Este reloj controla los ritmos circadianos, incluidos los ciclos de suefio y vigilia. La exposicién a la luz natural
durante el ejercicio al aire libre, especialmente por la mafiana, ayuda a sincronizar estos ritmos, facilitando un
patron de suefio mas regular y consistente”, explica José Ortiz Gordo, psicélogo experto en Psicologia del Deporte
en Rookie Soul.

Beneficios del ejercicio para el sueiio

Entre los beneficios que posee la actividad fisica en la mejora del suefio, este psicélogo enumera los siguientes:

El ejercicio regula la produccién de melatonina, una hormona crucial para el suefio, que se secreta por la glandula
pineal. La actividad fisica, especialmente durante el dia, puede adelantar la liberacion de melatonina por la noche,
mejorando la capacidad de conciliar el suefio.

El ejercicio aumenta los niveles de serotonina en el cerebro, particularmente en el nlcleo del rafe. La serotonina es
un precursor de la melatonina y también mejora el estado de dnimo y la sensacién de bienestar, facilitando un
suefio mds reparador.

El ejercicio también eleva los niveles de dopamina en dreas como el nlcleo accumbens y el estriado. La dopamina

mejora el estado de animo y la motivacion, reduciendo el estrés y la ansiedad, factores que pueden interferir con el
suefio.
Las endorfinas liberadas durante la actividad fisica acttan en el sistema nervioso central para reducir la percepcién

del dolor y promover una sensacion de euforia, lo que contribuye a la relajacién y mejora la calidad del suefio.
El ejercicio fisico también reduce los niveles de cortisol, la hormona del estrés producida por la glandula

-
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suprarrenal. Menos cortisol significa menos estrés y ansiedad, lo cual es crucial para una buena calidad del suefio.
Ademds, la actividad fisica estimula el sistema nervioso parasimpético, promoviendo la relajacién.

e La actividad fisica aumenta la cantidad de suefio de ondas lentas (suefio profundo), que es la fase més reparadora
del suefio. Esta fase es esencial para la consolidacién de la memoria y la recuperacién fisica.

« También reduce la latencia del sueiio, es decir, el tiempo que se tarda en quedarse dormido, y disminuye la
fragmentacion del suefio, que se cuantifica por el nimero y duracién de los despertares nocturnos.

« El gjercicio eleva la temperatura corporal central. El descenso de la temperatura postejercicio induce somnolencia,
facilitando el inicio del suefio. Este efecto es mediado por el hipotdlamo, que regula la temperatura corporal.

« El ejercicio regular mejora la funcién cognitiva a través del aumento de la plasticidad sinaptica en areas como el
hipocampo. Una mejor funcién cognitiva y una mayor estabilidad emocional contribuyen a un suefio mas profundo
y reparador.

Asimismo, existen diferencias en la relacion entre aquellas personas que se consideran suficientemente activas
fisicamente y diversos patrones relacionados con el suefio, frente a las personas que se consideran
insuficientemente activas fisicamente. Asi lo indica el articulo “Nivel de actividad fisica saludable y
caracteristicas del suefio en adultos”, publicado en la revista Revista de Psicologia Aplicada al Deporte y al
Ejercicio Fisico en 2023. El texto sostiene que las personas suficientemente activas fisicamente obtienen una
mayor eficiencia del suefio y aquellas personas insuficientemente activas fisicamente obtienen patrones mas
vespertinos que el grupo de los activos.

Calidad del sueiio

El especialista en psicologia del deporte apunta que “las personas activas fisicamente reportan una mejor calidad
del suefio. Tienen mds tiempo en las fases profundas y menos despertares nocturnos. En contraste con las
personas inactivas, que suelen experimentar un suefio mds superficial y fragmentado”. Asimismo, continua, “los
individuos fisicamente activos tienden a cumplir con las recomendaciones de suefio (7-9 horas por noche) y
mantienen patrones de suefio mds consistentes, que les ayudan a estabilizar su ritmo circadiano. Por el contrario,
las personas inactivas pueden tener tanto déficit como exceso de suefio, ambos perjudiciales para la salud, y
horarios de suefio irregulares, lo que puede desincronizar su reloj biolégico”.

En aquellas personas que padecen insomnio y, especialmente, quienes tienen apneas del suefio, su prevalencia es
menor entre las personas activas fisicamente, “debido a que el ejercicio mejora la salud respiratoria y reduce el
estrés, lo que contribuye a un suefio mas saludable”, declara.

(istock)
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El momento del dia elegido para practicar ejercicio es otro elemento a considerar también a la hora de lograr un
suefio reconfortante. Porque, en ese binomio, tan importante como el deporte escogido es el momento del dia
para practicarlo. Y es que existe evidencia que sugiere que el ejercicio interactia con la tipologia circadiana o
cronotipo, actuando como sincronizador de los sistemas circadiano, como sostiene el texto “La tipologia
circadiana: el papel de la actividad fisica y la melatonina”, de 2017, en Sport Sciences for Health. Una idea que
coincide con la expuesta por la doctora Maria José Martinez Madrid, coordinadora del grupo de trabajo de
Cronobiologia de la Sociedad Espafiola del Suefio (SEN), para quien el momento escogido para hacer deporte
afecta directamente al suefio. “La actividad que se realice antes de ir a dormir va a afectar o facilitar el suefio. Si
hacemos un ejercicio extenuante a Ultima hora de la tarde (hablamos de mdas de las 20.30 de la noche, que, a
veces, es cuando terminamos la jornada laboral y vamos a gimnasio) aumentaremos la temperatura corporal
interna, la frecuencia cardiaca, la presion arterial y tendremos problemas para conciliar el sueio”, sefiala.

Por lo tanto, esta experta es partidaria de realizar ejercicio, también por la tarde, pero no demasiado extenuante ni
después de las 8 0 9 de la noche, porque va a ser necesario un tiempo de recuperacion para alcanzar el estado de
relajacién que necesitamos para conseguir dormirnos. “En funcién de lo que haga durante el dia voy a preparar el
momento de dormir. Y, al contrario, si no he dormido bien o he dormido poco, no voy a estar en condiciones fisicas
para hacer ejercicio a primera hora de la mafiana, que podria ser un buen momento para un ejercicio aerébico, por
ejemplo”, apunta esta especialista.

El componente nutricional en el vinculo ejercicio-suefio es otro factor que considerar. Si se retrasa el momento de
hacer ejercicio, también se pospone la ingesta de alimentos. Por ello, la doctora Martinez aconseja “conocer
nuestros ritmos para saber qué y cuando debo comer y cuél y en qué momento debo hacer ejercicio”.
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Demandan mas fisioterapia y menos
burocracia para los enfermos de Esclerosis
Multiple

N'asturianu: Demanden mas fisioterapia y menos burocracia pa los enfermos d'Esclerosis Multi...

Ver la transcripcion del video de esta noticia v

Dulce Maria Solar, galardonada por la Sociedad Espafiola de Neurologia

Dulce Maria Solar, neurdloga jubilada del Hospital de
Cabueries ha sido galardonada por la Sociedad Espariola de
Neurologia por su trabajo sobre la Esclerosis Multiple.
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Cuales son las causas de la ELA, la enfermedad que podria aumentar hasta un
40% en los proximos 25 anos

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

Los casos de ELA podrian aumentar hasta un 40% en los préximos 25 afos / 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.

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 afios el
nimero de casos podria incrementarse hasta un 40%.
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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.
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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.

—a

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 ain 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
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.

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 afios. 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, alin 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
millén de habitantes".
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Cuadles son las causas de la esclerosis multiple, la enfermedad que pod...  https://www.elcorreoweb.es/salud/2024/06/21/son-causas-esclerosis-m...

Revolucion de la terapia CAR-T en los canceres de sangre: "Podremos tratar pacientes sin quimioterapia ni
radioterapia”

= "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, aln existen muchas zonas de nuestra
geografia en la que los pacientes que no tienen un facil acceso a estas unidades”.
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