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Día Mundial de la Lucha
contra la Esclerosis Lateral
Amiotrófica 2024
por Ana De Miguel Reinoso | Jun 21, 2024 | Día de..., Discapacidad cognitiva,

Discapacidad Física, Discapacidad orgánica | 0 Comentarios

Hola  Titánicos,  cada  21  de  junio  se  celebra  el  Día

mundial  de  la  lucha  contra  la  Esclerosis  Lateral

Amiotrófica  o  ELA,  y  es  que  tan  solo  en  España  se

diagnostican unos 3 casos nuevos cada día.

Y  es  para  poder  participar  en  la  lucha  contra  la

Esclerosis Lateral Amiotrófica o ELA hay que conocer lo

invalidante que puede llegar a ser en su proceso, ya

que  se  trata  de  una  enfermedad  neurodegenerativa,

afectando  a  las  neuronas  en  el  cerebro,  el  tronco

cerebral  y  la  médula  espinal  que  controlan  el

movimiento de los músculos voluntarios.

¿Sabias  que  la  esclerosis  lateral  amiotrófica

(ELA)  es  la  tercera enfermedad

neurodegenerativa en incidencia tras la demencia y

la enfermedad de Parkinson.

La Sociedad Española de Neurología (SEN) estima que

cada día se diagnostican unos 3 nuevos casos de ELA,

más de 900 al año.

info@somosdisca.es
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Actualmente el número de personas afectadas en

España puede superar las 4.000. Se estima que 1 de

cada 400 personas desarrollará ELA.

Su causa sigue siendo desconocida en la mayoría de los

casos, solo entre el 5 y el 10% de los casos de ELA se

debe a causas genéticas hereditarias.

Los primeros síntomas de la enfermedad consisten en

la aparición de debilidad muscular, torpeza muscular o

atrofia muscular que se inicia en las extremidades o en

la región bulbar.

Estos síntomas son consecuencia de la afectación de

las  células  nerviosas  encargadas  de  controlar  los

músculos voluntarios (neuronas motoras)

¿CUALES SON LOS PRINCIPALES SÍNTOMAS
DE LA ELA?

Los signos y síntomas de la ELA varían mucho de una

persona a otra, según qué neuronas estén afectadas.

Algunos signos y síntomas son:

Dificultad para caminar o realizar actividades diarias

normales

Tropezones y caídas

Debilidad en las piernas, los pies o los tobillos

Debilidad o torpeza en las manos

Dificultad para hablar o problemas para tragar

Calambres  musculares  y  espasmos  en  brazos,

hombros y lengua
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Llanto, risa o bostezos inapropiados

Cambios cognitivos y de comportamiento

La ELA con frecuencia comienza en las manos, los

pies o las extremidades y luego se extiende a otras

partes del cuerpo.

A  medida  que  la  enfermedad  avanza  y  las  células

nerviosas  se  destruyen,  los  músculos  se  debilitan,

afectando finalmente a la masticación, la deglución, el

habla y la respiración.

Generalmente  no  hay  dolor  en  los  estadios

tempranos de la ELA, y el dolor es poco común en

los estadios avanzados. La ELA no suele afectar al

control de la vejiga, ni a los sentidos ni tampoco al

aparato sexual.

¿CUALES SON LAS PRINCIPALES CAUSAS DE
LA ELA?

La ELA afecta las células nerviosas que controlan los
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movimientos  voluntarios  de  los  músculos,  como

caminar y hablar (neuronas motoras).

Las neuronas motoras de los pacientes con ELA se

deterioran gradualmente y luego mueran.

Debes saber  que las  neuronas  motoras  se  extienden

desde  el  cerebro  hasta  la  médula  espinal  y  los

músculos de todo el cuerpo.

De  forma  que  cuando  las  neuronas  motoras  están

dañadas, dejan de enviar mensajes a los músculos, por

lo que los músculos no pueden funcionar.

La enfermedad de la ELA se hereda en el  5 % al

10 % de las personas. Se desconoce la causa en el

resto de las personas.

Los  investigadores  continúan  estudiando  las  posibles

causas de la ELA. La mayoría de las teorías se centran

en  una  interacción  compleja  entre  los  factores

genéticos y ambientales.

¿CUALES SON LOS FACTORES DE RIESGO?

Estos son algunos de los factores de riesgo establecidos

para la esclerosis lateral amiotrófica:

Factor  hereditario:  Entre  el  5  y  el  10  % de  las

personas  con  esclerosis  lateral  amiotrófica  la

heredaron (esclerosis lateral amiotrófica familiar). 

La edad: El riesgo de padecer ELA aumenta con la

edad, y es más común entre los 40 y  los 60 años.

Sexo:  Antes  de  los  65  años,  la  esclerosis  lateral
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amiotrófica es un poco más común en hombres que

en  mujeres.  Esta  diferencia  de  sexo  desaparece

después de los 70 años.

La genética: Algunos estudios que examinan todo el

genoma humano encontraron muchas similitudes en

las  variaciones  genéticas  de  las  personas  con  ELA

familiar  y  algunas  personas  con  esclerosis  lateral

amiotrófica no hereditaria. 

Los  siguientes  factores  ambientales  podrían

desencadenar la esclerosis lateral amiotrófica.

Tabaquismo

Exposición a toxinas ambientales. 

Servicio militar.

¿CUALES  SON  LAS  POSIBLES
COMPLICACIONES?

A medida que la enfermedad progresa, la ELA  causa

complicaciones, tales como las siguientes:

Problemas respiratorios:
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Con el tiempo, la esclerosis lateral amiotrófica paraliza

los músculos que usas para respirar. Es posible que se

necesite un dispositivo que te ayude a respirar por la

noche.

Algunas personas con esclerosis lateral amiotrófica

avanzada eligen someterse a una traqueotomía.

La causa más común de muerte para las personas con

esclerosis  lateral  amiotrófica  es  la  insuficiencia

respiratoria.

Problemas para hablar:

La  mayoría  de  las  personas  con  ELA  desarrollan

problemas para hablar. Por lo general, esto comienza

como una dificultad leve y ocasional a la hora de hablar,

pero se vuelve más grave.

El  habla  eventualmente  se  vuelve  difícil  de  entender

para  otros,  y  las  personas  con  esclerosis  lateral

amiotrófica a  menudo dependen de otras tecnologías

de comunicación para comunicarse.

Problemas para la alimentación:

Las personas con ELA pueden desarrollar desnutrición y

deshidratación  por  el  daño  a  los  músculos  que

controlan la deglución.

También  tienen  mayor  riesgo  de  que  entren

alimentos, líquidos o saliva en los pulmones, lo que

puede causar neumonía.

Una sonda de alimentación puede reducir estos riesgos
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y asegurar una hidratación y nutrición adecuadas.

Demencia:

Algunas  personas  con  ELA  tienen  problemas  con  la

memoria y la toma de decisiones, y algunas finalmente

son diagnosticadas con una forma de demencia llamada

demencia frontotemporal

Sin olvidar las úlceras por presión, perdida de peso,

neumonía y un aumento considerable de dependencia.

TRATAMIENTO:

Los  tratamientos  no  pueden  revertir  el  daño  de  la

esclerosis  lateral  amiotrófica,  pero  si  que  pueden

retrasar  la  progresión  de  los  síntomas,  evitar

complicaciones  y  hacerte  sentir  más  cómodo  e

independiente.

Es  posible  que  se  necesite  un  equipo  integrado  de

médicos  capacitados  en  muchas  áreas  y  otros

profesionales  de  la  salud  para  que  te  brinden  su

atención.

Esto puede prolongar la supervivencia y mejorar tu

calidad de vida, ya que la esperanza de vida suele

estar entre los 2 y 5 años desde el diagnóstico.

TERAPIAS:

Generalmente  este  es  un  gran  problema  ya  que  las

terapias son costosas a la vez que necesarias para una

mayor calidad de vida, incluso para la supervivencia del

paciente.
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Cuidado de la respiración: Con el tiempo, se tiene

más  dificultad  para  respirar  a  medida  que  tus

músculos se debiliten. Existen dispositivos para que

te ayuden a respirar en la noche.

Fisioterapia. Un fisioterapeuta puede tratar el dolor,

la  marcha,  la  movilidad, los aparatos ortopédicos y

las necesidades de equipos que te ayudan a mantener

tu independencia. 

Terapia  ocupacional:  Un  terapeuta  ocupacional

ayuda  a  encontrar  maneras  de  mantener  la

independencia a pesar de la debilidad en las manos y

los brazos. 

Un terapeuta ocupacional también ayuda a modificar

la vivienda  para  permitir  la  accesibilidad  si  tienes

problemas para caminar con seguridad.

Terapia del  habla:  Un  terapeuta  del  habla  puede

enseñar  técnicas  de  adaptación  para  hacer  que  se

entienda mejor al paciente cuando hable. 

Apoyo nutricional:  El  paciente de ELA tendrá que

aprender a comer alimentos que son más fáciles de

tragar y que satisfagan tus necesidades nutricionales.

Aún así es posible que con el tiempo se necesite una

sonda de alimentación.

Apoyo  psicológico  y  social:  Se  necesita  del

asesoramiento  del   asistente  social  para  asuntos

financieros,  el  seguro,  la  obtención  de  equipo  y  el

pago  de  los  dispositivos  que  se  necesitan.  Los

psicólogos,  trabajadores  sociales  y  otros  pueden

proporcionar apoyo emocional tanto al paciente como

a los familiares.
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¿CUALES  SON  LAS  EXPECTATIVAS  O
PRONÓSTICO?

Con  el  tiempo,  las  personas  con  ELA  pierden

progresivamente  la  capacidad  de  desenvolverse  o

cuidarse. La muerte a menudo ocurre al cabo de 3 a 5

años después del diagnóstico.

Aproximadamente 1 de cada 4 personas sobrevive por

más de 5 años después del diagnóstico.

Algunas  personas  viven  mucho  tiempo  más,  pero

normalmente  necesitan  ayuda  para  respirar  de  un

respirador artificial u otro dispositivo, algo que se hace

muy  costoso  por  el  mantenimiento  de  enfermeros

cualificados que se necesitan para tratar a una persona

con este tipo de necesidades. 

Y por desgracia, la mayoría de las familias o pacientes,

se ven obligadas a tener que renunciar a poder alargar

su vida por la falta de apoyos económicos y asistencia

persona, ya que estos costes, de media, superan los

60.000 € anulaes.

Teniendo en cuenta este sobre costo y que la persona

afectada  suele  ser  una  persona  joven  en  edad  de

trabajar y deja de hacerlo… lo que significa que son

menos  entradas  económicas  en  la  familia,  mas  la

atención  constante  de  un  familiar  a  su  lado….  ¿que

pequeño porcentaje de la población puede permitirse

seguir viviendo?

Sinceramtne no me hago a la idea lo duro que tiene

que  ser  para  estas  familias  tener  que  decidir  entre

seguir viviendo o endeudarse. Por esta misma razón se

creo la Ley ELA,  la cual no ha sido aprobada por le
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gobierno a día de hoy.

¿EN QUÉ CONSISTE LA LEY ELA?

Una forma de sumarte a la lucha contra la esclerosis

lateral amiotrófica es dando a conocer la LEY ELA, en

que cosiste, y lo que se lucha conseguir con ella, algo

que debería, desde mi punto de vista personal, ser algo

ya  establecido  desde  hace  tiempo  tanto  para  esta

enfermedad,  compra  todas  esas  enfermedades

degenerativas que se desarrollan rápidamente.

El principal objetivo de la Ley ELA es agilizar el

reconocimiento de la enfermedad desde su diagnóstico

y facilitar la percepción de las prestaciones de los

pacientes en estado de dependencia.

La  propuesta  de  la  ley  ELA  se  fundamenta  en  los

siguientes puntos:

Una mejora de la formación de los profesionales y

cuidadores  que atiendan los pacientes con ELA en

situación  de  dependencia  a  través  de  programas  y

acciones  formativas  acreditadas  y  específicas  que

sean promovidas desde el Gobierno.

El reconocimiento de la discapacidad con un grado

igual  al  33%  a  todos  los  efectos  a  partir  del

diagnóstico clínico de la enfermedad.

Reconocimiento  de  los  pacientes  con  ELA  como

consumidores  vulnerables,  un  concepto  que  se

aprobó en 2021,  a través del  cualla  Administración

puede reforzar la protección de los más vulnerables

frente  a  posibles  abusos,  estafas,  engaños  e

indefensión en las relaciones de consumo.

Creación de un registro estatal de pacientes con
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ELA  con  el  objetivo  de  proporcionar  información

epidemiológica  sobre  la  incidencia,  la  prevalencia  y

los  factores  determinantes  asociados  a  la

enfermedad, así como para facilitar información con

la que orientar la planificación, la gestión sanitaria y

la evaluación de las actividades asistenciales, y para

proveer  los  indicadores  básicos  que  permitan  la

comparación  entre  Comunidades  Autónomas  y  con

otros países.

Diseño y puesta en marcha de un plan estatal de

atención  sociosanitaria  para  los  pacientes  que

incluya  medidas  con  las  que  garantizar  la

accesibilidad  cohesionada  y  equitativa  de  los

pacientes  con  ELA  de  todo  el  Sistema Nacional  de

Salud  a  dichos  centros,  servicios  y  unidades  de

referencia.

Creación y puesta en funcionamiento de un centro

nacional  de  investigación  en  ELA  que  esté

integrado en la estructura de la Fundación Centro de

Investigación de Enfermedades Neurológicas.

Su objetivo sería el  fomento de la investigación, el

desarrollo,  la  innovación  y  la  divulgación  sobre  la

propia  ELA,  así  como  la  promoción  de  avances

científicos  y  sanitarios  para  la  mejora  de  su

diagnóstico y su tratamiento.

Capacitación  y  especialización  de  los  profesionales

sanitarios en ELA a través de formaciones específicas

De modo que si tenemos en cuenta lo dicho al principio

del artículo, que la Esclerosis Lateral Amiotrófica es la

tercera enfermedad neurodegenerativa más común en
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España, por detrás del Alzheimer y el Parkinson, ¿a que

esperamos para hacer viable esta ley?

La Sociedad Española de Neurología (SEN) calcula que

entre  4.000  y  4.500  españoles  conviven

actualmente con ella y cada año se diagnostican unos

900 casos nuevos en nuestro país.

Además, es una las principales causas de discapacidad

en  la  población,  y  no  solo  por  la  grave  afectación

muscular  que provoca,  sino  también  por  el  resto  de

trastornos que provoca

Y es que más de un 50% de los pacientes muestran
problemas  neuropsicológicos  y/o  rasgos  de
disfunción disejecutiva.

Porque, a pesar que la gran mayoría de los pacientes

conservan su capacidad intelectual, más del 35% de los

casos se detectan signos de deterioro cognitivo y entre

un 5 y un 10% se presenta una demencia asociada,

generalmente una demencia frontotempo

El  síndrome  disejecutivo,  conocido  también  como

síndrome  prefrontal,  se  caracteriza  por  trastornos

del  área cognitiva,  de memoria y de la  conducta,

presentando  manifestaciones  de  agresividad,  falta

de atención y perdida de inhibiciones, ente otras.

Es por ello que es tan importante que nos sumemos y

apoyemos  la  lucha  contra  la  Esclerosis  Lateral

Amiotrófica,  puesto  que  nadie  esta  libre  de  padecer

esta  enfermedad,  o  tener  un  familiar  o  conocido

cercano.
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Y en llegado el caso a todos nos gustaría que otros

nos hubiesen allanado este camino.

Considero que ya es baste dura la enfermedad de por

sí,  como  para  tener  que  mediar  con  las  trabas

económicas  que  supone  tener  que  elegir  entre

entrampar  a  tu  familia  (en  el  caso  de  no  tener  un

capital bastante solvente) o dejarte morir.

Espero que os haya gustado o parecido interesante este

artículo, en tal caso no dudéis en compartirlo con otros

Titanes  que  penséis  que  les  puede  servir  de  ayuda,

para así poder dar visibilidad a esta enfermedad entre

todos y ayudar a más Gente Titánica.

Aunque  esta  información  ha  sido  revisada  y

contrastada, el contenido es meramente orientativo y

no tiene valor terapéutico ni diagnóstico.

Desde Somosdisca te recomiendo que, ante cualquier

duda relacionada con la salud, acudas directamente a

un  profesional  médico  del  ámbito  sanitario  que

corresponda.

Fuente: www.somosdisca.es

Puedes seguirnos a través de:
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El consejero de Sanidad, Alejandro Vázquez Ramos, ha presidido hoy el
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estas unidades evalúa aspectos como la seguridad del paciente, la
humanización de la atención, la gestión de la tecnologı́a o el enfoque y
gestión del riesgo. Esto implica que, entre los principales motivos para

llevar a cabo un proceso de acreditación, esté el de garantizar a los usuarios un
servicio de salud en condiciones óptimas de calidad, humanización y
efectividad, lo cual redunda en las condiciones de vida.

Para optar a esta acreditación se requiere realizar una auditorıá interna
exhaustiva de cada unidad, con el objetivo de identiϐicar aspectos de mejora,
repercutiendo, ϐinalmente, en los pacientes y en el establecimiento de una
relación de conϐianza sobre los resultados que se alcancen con los procesos
asistenciales y administrativos. En el proceso de acreditación se auditan
aspectos como los recursos disponibles, el nivel de preparación de los
profesionales y estrategias o resultados de la atención prestada.

La doctora Esther Cubo, jefa del Servicio de Neurologı́a en el Complejo
Asistencial Universitario de Burgos y profesora asociada en la Universidad de
Burgos, ha recibido la certiϐicación de calidad de la mano del doctor AƵ lvaro
Sánchez-Ferro, coordinador del Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento
(GETM) de la Sociedad Española de Neurologıá, un proyecto que cuenta con el
apoyo de la biofarmacéutica AbbVie.

La mesa inaugural del acto de entrega de la acreditación ha contado con la
presencia del consejero de Sanidad, de Ana Lucı́a Fernandez Eroles, gerente del
Complejo Asistencial Universitario de Burgos, y de Marı́a Costi, directora de
Relaciones Institucionales de Abbvie.

La enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson es un trastorno neurodegenerativo que afecta al
sistema nervioso de manera crónica y progresiva. Es la segunda enfermedad
neurodegenerativa más prevalente en la actualidad, después de la enfermedad
de Alzheimer, y pertenece a los llamados Trastornos del Movimiento.

La etiologı́a sigue siendo desconocida y multifactorial. La prevalencia es
aproximadamente de un 0,3 % en la población general, llega al 2 % en mayores
de 60 años y es superior al 4 % en mayores de 80, con una incidencia de
8-18/100.000 personas/año.

El diagnóstico en la actualidad es fundamentalmente clı́nico y precisa de
revisiones periódicas para su conϐirmación y para descartar, con la aparición de
sı́ntomas atı́picos, la posibilidad de algún otro tipo de parkinsonismo
degenerativo. Su tratamiento deberá ser sobre todo personiϐicado, atendiendo a
las situaciones personales, familiares, laborales y sociales de cada paciente, y
por otra parte, multidisciplinar, en el que deberán intervenir otros profesionales
dependiendo de la progresión de la enfermedad.
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SEGÚN EXPERTOS

Conocer el origen de las enfermedades raras con un
estudio genético: más barato y con un diagnóstico más
rápido

24/06/2024 - MURCIA (EP). Actualmente, los pacientes con una enfermedad

rara se someten a unas 19 pruebas médicas y ocho consultas especializadas

de media para conseguir un diagnóstico, y los expertos han resaltado que

conocer el origen de la enfermedad con un solo estudio genético, reduce los

costes económicos y, además, los diagnósticos son más rápidos.

Murcia Plaza
ENFERMEDADES RARAS
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"No solo hablamos de ahorro en costes evitando múltiples pruebas, sino que

reducimos la odisea diagnóstica de las familias que dura años", ha apuntado el

jefe del Servicio de Neurología Infantil en el Hospital Universitario Quirónsalud

de Madrid, Alberto Fernández Jaén, en la última Reunión Anual de la

Sociedad Española de Neurología.

Además, 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 secuenciación de

exomas en trío, en la que se estudia al paciente y a los dos padres, se encuentra

una explicación genética para la condición. "Atendiendo a este dato, podríamos

tener a la mitad de nuestros pacientes diagnosticados y no los tenemos", ha

asegurado Fernández.

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, así como prescribir fármacos 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%, según las causas de la enfermedad", ha asegurado el

director médico del instituto de Neurociencias Synaptia Madrid, Ángel Aledo-

Serrano. También ha apuntado que los diferentes tipos de epilepsia pueden tener

un origen genético distinto y contar con información detallada sobre ellos nos

permite saber cómo va a evolucionar una enfermedad y dar consejo

reproductivo a las familias.

"Tanto la secuenciación como la interpretación de los resultados de un estudio

genético es un proceso complejo, de ahí que resulte vital la colaboración y

comunicación estrecha entre el genetista que tiene un primer contacto con el

estudio y el médico que trata al paciente. Así podemos conseguir un diagnóstico

preciso y, en última instancia, todas las oportunidades posibles para el paciente",

ha explicado la genetista del área de Neurología de Health in Code, Alba

Navarro Romero. Cabe destacar que cada año se describen más de 200

trastornos genéticos nuevos, por lo que es fundamental que los profesionales

estén actualizados para ofrecer más oportunidades a los pacientes.
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El consejero de Sanidad, Alejandro Vázquez Ramos, ha

presidido hoy el acto de entrega de la acreditación de calidad

concedida por la Sociedad Española de Neurología (SEN) a la

Consulta de Parkinson y otros Trastornos del Movimiento del

Complejo Asistencial Universitario de Burgos. Se trata de un

reconocimiento a la excelencia de esta unidad y de una

distinción que sitúa a este centro como hospital de referencia, y

que reconoce la calidad asistencial desarrollada por sus

profesionales.

El objetivo del Programa de Acreditación de la SEN es

reconocer a aquellas unidades clínicas que tratan pacientes con

enfermedad de Parkinson y aseguran la mejor prestación

asistencial. La acreditación de estas unidades evalúa aspectos

como la seguridad del paciente, la humanización de la atención,

la gestión de la tecnología o el enfoque y gestión del riesgo.

Esto implica que, entre los principales motivos para llevar a
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cabo un proceso de acreditación, esté el de garantizar a los

usuarios un servicio de salud en condiciones óptimas de

calidad, humanización y efectividad, lo cual redunda en las

condiciones de vida.

Para optar a esta acreditación se requiere realizar una auditoría

interna exhaustiva de cada unidad, con el objetivo de identificar

aspectos de mejora, repercutiendo, finalmente, en los pacientes

y en el establecimiento de una relación de confianza sobre los

resultados que se alcancen con los procesos asistenciales y

administrativos. En el proceso de acreditación se auditan

aspectos como los recursos disponibles, el nivel de preparación

de los profesionales y estrategias o resultados de la atención

prestada.

La doctora Esther Cubo, jefa del Servicio de Neurología en el

Complejo Asistencial Universitario de Burgos y profesora

asociada en la Universidad de Burgos, ha recibido la

certificación de calidad de la mano del doctor Álvaro Sánchez-

Ferro, coordinador del Grupo de Estudio de Trastornos del

Movimiento (GETM) de la Sociedad Española de Neurología, un

proyecto que cuenta con el apoyo de la biofarmacéutica

AbbVie.

La mesa inaugural del acto de entrega de la acreditación ha

contado con la presencia del consejero de Sanidad, de Ana

Lucía Fernandez Eroles, gerente del Complejo Asistencial

Universitario de Burgos, y de María Costi, directora de

Relaciones Institucionales de Abbvie.

La enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson es un trastorno neurodegenerativo

que afecta al sistema nervioso de manera crónica y progresiva.
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Es la segunda enfermedad neurodegenerativa más prevalente

en la actualidad, después de la enfermedad de Alzheimer, y

pertenece a los llamados Trastornos del Movimiento.

La etiología sigue siendo desconocida y multifactorial. La

prevalencia es aproximadamente de un 0,3 % en la población

general, llega al 2 % en mayores de 60 años y es superior al 4

% en mayores de 80, con una incidencia de 8-18/100.000

personas/año.

El diagnóstico en la actualidad es fundamentalmente clínico y

precisa de revisiones periódicas para su confirmación y para

descartar, con la aparición de síntomas atípicos, la posibilidad

de algún otro tipo de parkinsonismo degenerativo. Su

tratamiento deberá ser sobre todo personificado, atendiendo a

las situaciones personales, familiares, laborales y sociales de

cada paciente, y por otra parte, multidisciplinar, en el que

deberán intervenir otros profesionales dependiendo de la

progresión de la enfermedad.
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La unidad de Transtronos del
Momvimiento del HUBU recibe
acreditación de calidad de la sociedad
española de neurología

La Consulta de Parkinson y otros Trastornos del Movimiento del Complejo Asistencial Universitario
de Burgos ha recibido la acreditación de calidad concedida por la Sociedad Española de Neurología
(SEN).

24/6/2024 - 10:17

BURGOS, 24 (EUROPA PRESS)

La Consulta de Parkinson y otros Trastornos del Movimiento del Complejo Asistencial Universitario
de Burgos ha recibido la acreditación de calidad concedida por la Sociedad Española de Neurología
(SEN).

Se trata de un reconocimiento a la excelencia de esta unidad y de una distinción que sitúa a este centro
como hospital de referencia, y que reconoce la calidad asistencial desarrollada por sus profesionales,
explica la Junta a través de un comunicado.

El objetivo del Programa de Acreditación de la SEN es reconocer a aquellas unidades clínicas que
tratan pacientes con enfermedad de Parkinson y aseguran la mejor prestación asistencial.
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La acreditación de estas unidades evalúa aspectos como la seguridad del paciente, la humanización de
la atención, la gestión de la tecnología o el enfoque y gestión del riesgo. Esto implica que, entre los
principales motivos para llevar a cabo un proceso de acreditación, esté el de garantizar a los usuarios
un servicio de salud en condiciones óptimas de calidad, humanización y efectividad, lo cual redunda
en las condiciones de vida, señala la informaicón.

Para optar a esta acreditación se requiere realizar una auditoría interna exhaustiva de cada unidad,
con el objetivo de identificar aspectos de mejora, repercutiendo, finalmente, en los pacientes y en el
establecimiento de una relación de confianza sobre los resultados que se alcancen con los procesos
asistenciales y administrativos. En el proceso de acreditación se auditan aspectos como los recursos
disponibles, el nivel de preparación de los profesionales y estrategias o resultados de la atención
prestada, añade la Junta.

La doctora Esther Cubo, jefa del Servicio de Neurología en el Complejo Asistencial Universitario de
Burgos y profesora asociada en la Universidad de Burgos, ha recibido la certificación de calidad de la
mano del doctor Álvaro Sánchez-Ferro, coordinador del Grupo de Estudio de Trastornos del
Movimiento (GETM) de la Sociedad Española de Neurología, un proyecto que cuenta con el apoyo de
la biofarmacéutica AbbVie y en presencia del consejero Alejandro Vázquez.

La mesa inaugural del acto de entrega de la acreditación ha contado con la presencia del consejero de
Sanidad, de Ana Lucía Fernandez Eroles, gerente del Complejo Asistencial Universitario de Burgos, y
de María Costi, directora de Relaciones Institucionales de Abbvie.
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Una paciente en el centro de ELA del Zendal de Madrid. / COMUNIDAD DE MADRID
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La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica critica la falta de ayudas públicas ante una enfermedad
neurodegenerativa irreversible, letal y muy costosa: 35.000 euros al año en una fase intermedia

Madrid 20 JUN 2024 18:01
Nieves Salinas
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Durísima denuncia la que lanza este jueves la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) con
motivo del , que se celebra este 21 de junio. La entidad alza la voz con enorme valentía para
exponer que, ante una enfermedad neurodegenerativa irreversible, letal y sin cura, que además tiene una corta esperanza
media de vida (entre 3 y 5 años), falla el sistema. Que apenas hay ayudas públicas y que hay pacientes que prefieren morir
a ser una carga para familias que, solo en un 6% de los casos, pueden costear los gastos que provoca la enfermedad.

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

Tratamientos, cuidados y recursos "cuyo coste es muy elevado y que, dada la falta de cobertura desde el sistema público
de la atención especializada domiciliaria que necesitan, son sufragadas en su mayoría por las propias familias y las
asociaciones de pacientes asistenciales, como adELA".  
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Según la Sociedad Española de Neurología, entre 4.000 y 4.500 personas padecen ELA en España, una patología que se
caracteriza por la degeneración progresiva y muerte de las neuronas motoras. Va paralizando poco a poco prácticamente
todos los músculos del cuerpo de quien la padece, de forma que la persona va dejando de andar, moverse, hablar,
comer… hasta incluso de respirar sin ayuda, recuerda (adELA). Frente a ello, la capacidad intelectual se mantiene intacta,
por lo que el paciente es plenamente consciente de su deterioro y la evolución de la enfermedad.

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

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

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

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

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

TEMAS FAMILIA AYUDAS ADMINISTRACIÓN FISIOTERAPIA EL PERIÓDICO DE ESPAÑA ELA

Comenta esta noticia

PUBLICIDAD

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

5 de 11 25/06/2024, 12:07



lavanguardia.com

La unidad de Transtronos del
Momvimiento del HUBU recibe
acreditación de calidad de la
sociedad española de neurología

AGENCIAS

5-6 minutos

BURGOS, 24 (EUROPA PRESS)

La Consulta de Parkinson y otros Trastornos del Movimiento del

Complejo Asistencial Universitario de Burgos ha recibido la

acreditación de calidad concedida por la Sociedad Española de

Neurología (SEN).

Se trata de un reconocimiento a la excelencia de esta unidad y

de una distinción que sitúa a este centro como hospital de

referencia, y que reconoce la calidad asistencial desarrollada

por sus profesionales, explica la Junta a través de un

comunicado.

El objetivo del Programa de Acreditación de la SEN es

reconocer a aquellas unidades clínicas que tratan pacientes con

enfermedad de Parkinson y aseguran la mejor prestación

asistencial.

La acreditación de estas unidades evalúa aspectos como la

seguridad del paciente, la humanización de la atención, la

gestión de la tecnología o el enfoque y gestión del riesgo. Esto
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implica que, entre los principales motivos para llevar a cabo un

proceso de acreditación, esté el de garantizar a los usuarios un

servicio de salud en condiciones óptimas de calidad,

humanización y efectividad, lo cual redunda en las condiciones

de vida, señala la informaicón.

Para optar a esta acreditación se requiere realizar una auditoría

interna exhaustiva de cada unidad, con el objetivo de identificar

aspectos de mejora, repercutiendo, finalmente, en los pacientes

y en el establecimiento de una relación de confianza sobre los

resultados que se alcancen con los procesos asistenciales y

administrativos. En el proceso de acreditación se auditan

aspectos como los recursos disponibles, el nivel de preparación

de los profesionales y estrategias o resultados de la atención

prestada, añade la Junta.

La doctora Esther Cubo, jefa del Servicio de Neurología en el

Complejo Asistencial Universitario de Burgos y profesora

asociada en la Universidad de Burgos, ha recibido la

certificación de calidad de la mano del doctor Álvaro Sánchez-

Ferro, coordinador del Grupo de Estudio de Trastornos del

Movimiento (GETM) de la Sociedad Española de Neurología, un

proyecto que cuenta con el apoyo de la biofarmacéutica AbbVie

y en presencia del consejero Alejandro Vázquez.

La mesa inaugural del acto de entrega de la acreditación ha

contado con la presencia del consejero de Sanidad, de Ana

Lucía Fernandez Eroles, gerente del Complejo Asistencial

Universitario de Burgos, y de María Costi, directora de

Relaciones Institucionales de Abbvie.
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