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» RECONOCIMIENTO

El neurélogo Francisco

Javier Lopez obtiene el
premio SEN Epilepsia por

su labor cientifica

El neurdlogo gallego Francis-
co Javier Lopez recibio el Pre-
mio SEN Epilepsia, que entrega
la Sociedad Espafola de Neuro-
logia, en reconocimiento a su la-
bor cientifica y a su dedicaciéon
a la investigacion. El presidente
de la SEN, Jesus Porta-Etessam,
destacd la “contribucién al cono-
cimiento y desarrollo cientifico
en el ambito de la epilepsia” del
galardonado, una contribucion
“avalada por las publicaciones en
revistas de impacto”.
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Francisco Javier Lopez, ‘Premio SEN’
por su labor cientifica en epilepsia

L.N.C. LEON

El neurdlogo leonés Francisco Javier Lo-
pez Gonzdlez ha sido galardonado por
la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN) con el ‘Premio SEN Epilepsia’
como reconocimiento a su labor cienti-
ficay a su dedicacién por la investiga-
cién de esta enfermedad neurolégica.
«La SEN ha otorgado este Premio al
doctor como reconocimiento a su con-
tribucion al conocimiento y desarrollo
cientifico en el ambito de la epilepsia,
avalada por las publicaciones en revis-

tas de impacto de los ultimos afos, y
por suimplicacién en las actividades de
la SEN, incluyendo su labor como coor-
dinador del grupo de Epilepsia y a la co-
ordinacién de diferentes proyectos asi
como por su labor asistencial y docen-
tey, sefiala el doctor Jesus Porta-Etes-
sam, presidente de la SEN.

Natural de Leén, el doctor Francisco
Javier Lopez es actualmente el Coordi-
nador de la Unidad de Epilepsia Refrac-
taria del Servicio de Neurologia del Com-
plejo Hospitalario Universitario de San-
tiago de Compostela.
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O neurologo
Francisco Javier
Lopez, Premio
SEN Epilepsia'

Redaccion | N&s Diario

Francisco Javier Lopez é ac-
tualmente o Coordinador da
Unidade de Epilepsia Refrac-
taria do Servizo de Neurolo-
xia do Complexo Hospitalario
Universitario de Santiago de
Compostela (CHUS), Francis-
co Javier Lopez, vén de ser ga-
lardoado pola Sociedade Es-
paifiola de Neuroloxia (SEN)
co 'Premio SEN Epilepsia’
polo seu labor cientifico e a
stia dedicacién a investigacion
desta enfermidade.

Doutor en Medicina e Cirur-
xia pola USC, Lopez é autor de
numerosos artigos en revistas
estatais e internacionais, asi
como editor de varios libros,
revistas e artigos. A siia ampla
actividade investigadora cen-
trouse principalmente na epi-
lepsia, en moitos casos como
investigador principal.
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Los casos deictus creceran un 30%
sino se activan medidas preventivas

El presidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia asegura que el
envejecimiento poblacional y el estilo de vida estan detras de este prondstico

Yanira Martin
LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

Los casos de ictus se incrementa-
ran en un 35% en 2035 sino se po-
nen en marcha acciones preventi-
vas. Asi lo puso de manifiesto el
presidente de la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia (SEN), Jestus
Porta-Etessam, en el marco de la
conferencia El futuro de la salud
del cerebro, que inauguro la pasa-
da semana la I Jornada del Insti-
tuto de Neurociencias de Vithas
(INV) en Madrid. Ahora bien,
¢cudles son las causas que estan
detrés de este prondstico? Segin
informo ayer el facultativo, el en-
vejecimiento poblacional y el es-
tilo de vida. «En los tltimos afios
ha habido muchos avances en
Neurologia que pueden modifi-
car la evolucién de las enferme-
dades, pero en lo que realmente
debemos incidir es en las medi-
das de prevencién», defendio el
especialista.

En el caso del ictus, la apuesta
por estas acciones podria contri-
buir a reducir hasta un 80% la in-
cidencia. Por estarazon, es funda-
mental cuidar los factores de ries-
go cerebrovasculares. Entre estos
figuran la hipertension, la hiper-
colesterolemia, la diabetes, el se-
dentarismo, las arritmias, el con-
sumo de tabaco y la ingesta exce-
siva de alcohol. «Es esencial so-
meterse a controles periédicos,
hacer ejercicio fisico y evitar el
consumo de sustancias nocivas,
anoto el presidente de la SEN.

Otro de los factores importan-
tes que contemplan los dltimos
estudios es la contaminacién am-
biental. Y es que el exceso de sus-
tancias toxicas en el entorno ayu-
da a producir una ateromatosis
precoz -un proceso inflamatorio-
en la arteria basilar, las carétidas y
las vertebrales. «Esto incrementa
las posibilidades de que se cie-
rren estos vasos y de que provo-
quen un ictus de forma secunda-
ria», alert6 el doctor.

Condicion grave

El ictus, también llamado infarto
cerebral, es una condicién médi-
ca grave que se caracteriza por
una interrupciéon o reduccién del
suministro de sangre hacia una
parte del cerebro. Aunque existen
varios tipos, los mas frecuentes
son el ictus isquémico -que se
presenta por el bloqueo de unaar-
teria- y el ictus hemorragico -que
es fruto de la ruptura de un vaso
sanguineo-.

«Cuando es producido por la
oclusién de un vaso, hay un mo-
mento en el que las neuronas
pueden estar vivas aunque no es-
tén funcionando. Esto es lo que
llamamos zona de penumbra. De
ahi la importancia de activar el
Cadigo Ictus, pues podemos res-
taurar la circulacién cerebral en
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Un instante de la conferencia impartida la pasada semana por el presidente de la SEN, Jests Porta-Etessam. | . p.

Una reunion de expertos

LaIJornada del Instituto de Neurociencias Vithas (INV) reuni6 la
pasada semana en Madrid a mas de un centenar de especialistas,
entre los que figuraban neurélogos, neurocirujanos, neurofisiélo-
gos, psiquiatras, psicologos y fisioterapeutas, para debatir y com-
partir conocimientos. Los ejes centrales de este evento fueron el
impulso a la investigacion, el acompafiamiento personalizado y
humano al paciente y sus familias para mejorar la calidad de vida,
el abordaje multidisciplinar y el trabajo en equipo de todos los ac-
tores. Seguin los datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN), las enfermedades neurolégicas afectan a mas de 7 millones
de personas en el pais, y lideran los rankings de incidencia, morta-
lidad y discapacidad. Con base en la misma fuente, una de cada
tres personas padece algtin tipo de trastorno neurologico. | Y.M.

alrededor de un 40 y un 50% de
los casos extrayendo el trombo
directamente, o bien, adminis-
trando una sustancia en vena,
detall6 el experto.

Con base en un estudio publi-
cado en marzo por la revista The
Lancet Neurology, mas del 43%
de la poblaciéon mundial sufre
una enfermedad neurolégica.
Atendiendo a los datos que ma-
nejala SEN, cada afio se producen
en el pais entre 110.000 y
120.000 nuevos casos de ictus,
que es la primera causa de falleci-
miento en mujeres y la segunda
entre la poblacion general. El alti-
mo registro difundido por la Con-
sejeria de Sanidad del Gobierno
de Canarias desvel6 que en el
transcurso de 2022 se produjeron
2.382 ingresos por estos eventos
cerebrovasculares.

Hay que sefialar que en el terri-
torio nacional hay mas de
360.000 personas con un grado

de discapacidad reconocido por
estas causas. «En Espafia, tene-
mos un 1,8% mas de casos vincu-
lados a enfermedades neurolégi-
cas que el resto de los paises de
Europa. Esto se debe, probable-
mente, a que la supervivencia es
mayor. No hay que olvidar que la
edad es un factor de riesgo de cara
al desarrollo de estas patologia»,
destaco la misma fuente.

La apuesta por estas
acciones puede llegar
areducir hastaun
80% laincidencia
delos casos

Durante su ponencia, el doctor
Porta-Etessam también hizo hin-
capié en la prevencion del alzhéi-
mer, pues las dltimas investiga-
ciones han demostrado que las
personas que proceden de am-

bientes socioecondémicos mds
deprimidos tienen el triple de
probabilidades de padecer esta
enfermedad. «También hemos
observado que es necesario que
nos mantengamos cognitiva-
mente activos durante toda la vi-
da y hacer ejercicio fisico mode-
rado desde pequerios para evitar
su aparicién, apostill6 el neurd-
logo.

Al listado de recomendaciones
se suma la socializaciéon. En este
sentido, el doctor profundizé en
la importancia de que las perso-
nas mayores se integren en gru-
pos para realizar actividades que
les obliguen a estar en contacto
con otras. «Con el paso de los
afnos, mucha gente tienden a en-
cerrarse y aislarse. Se ha demos-
trado que las personas que tienen
un proyecto vital tienen mejor
prondstico que aquellas que no lo
tienen», asevero.

Los golpes en la cabeza son
otras circunstancias que incre-
mentan el riesgo de padecer
alzhéimer. De ahi la importancia
de utilizar siempre el casco a la
hora de montar en patinetes eléc-
tricos y bicicletas. «También hay
que evitar sufrir traumatismos
craneales en deportes como el bo-
xeo o el fitbol, y tener en cuenta
todos los factores de riesgo que
pueden favorecer el desarrollo de
un ictus, ya que influyen directa-
mente en el desarrollo de alzhéi-
mer», concluyé el responsable de
la SEN. Segun las estimaciones,
este decalogo de sugerencias po-
dria ayudar a prevenir entre un
20y un 30% de los cuadros.
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UNA PANDEMIA DE INSOMNES

Los médicos generales
debaten en Palexco
como lograr que
Espafia pueda dormir

Un 48 % de la poblacion presenta en la
actualidad problemas para conciliar el
suefio; de ellos, un 10 % son crénicos

L. BALADO
REDACCION / LA VOZ

Segtin datos de
la Sociedad Es-
paiiola de Neuro-
logia, entre un 20
v un 48 % de la
poblacién adulta
sufre dificultades para conciliar o
mantener el suefio. Un10 % de es-
tos casos son trastornos cronicos
o graves. «lis muchisimo. Y cada
dia est creciendo mas. Puede que
hace una década, los disgustos
—que son capaces de quitarnos
el sueflo— fuesen los mismos, pe-
ro lo que ha cambiado, sobre todo
en la poblacion joven, es el uso de
pantallas. No desconectar en 24
horas esta disparando la estadis-
tica». Quien valora estos datos es
Emilio Gémez Cibeira, neurdlogo
responsable de launidad del sue-
fio del hospital Ruber Juan Bravo
de Madrid. De todo este porcen-
taje de afectados, solo unos cuan-
tos acabardn en una unidad es-
pecializada en suefio. La mayo-
ria de ellos tendran la puerta de
entrada a su problema —y tam-
bién la de salida— en las consul-
tas de atencién primaria. éPero es-
tin los médicos de familia prepa-
rados para afrontar un problema
de semejante magnitud? La situa-
cibn preocupa, por eso los pro-
blemas del suefio centraron par-
te del congreso que la Sociedad

LA VOZ DE LA SALUD

Los problemas
« para dormir
son un motivo de
consulta cada vez
mas frecuente»

Lorenzo Armenteros
Meédico y portavoz de SEMG

Estar las 24 horas
« conectados esta
aumentando la actual
prevalencia de los
problemas de suefio»

Emilio Gomez
Neurdlogo

Espafiola de Médicos Generales
v de Familia (SEMG) estd cele-
brando en A Corufia.

«El suefio, como patologia
principal, es un motivo de con-
sulta muy importante, pero tam-
bién como patologia secundaria;
unido al dolor, por ejemplo. En
Espafia se duerme muy mal, el
indice de insomnio supera a to-
dos los paises de nuestro entor-
no», confirma Lorenzo Armente-
ros, portavoz de la SEMG y mé-
dico en atencién primaria.

Lainmensa mayoria de las ve-
ces, si no dormimos, es porque
estamos haciendo algo mal. Y

El neurdlogo Gémez Cibeira, ayer en el congreso de Palexco. ANGEL MANSO

las causas mis habituales, segtin
(Gémez Cibeira, estdn claras: «Lo
que maés influye son los disgus-
tos, problemas laborales, preo-
cupaciones, ansiedad. La mayo-
ria de insomnios tienen algo que
los desencadena y se perpetian
por multiples factores».

Es decir, un evento angustian-
te empieza a hacer que no dur-
mamos, pero después aparece
lo que los profesionales cono-
cen como el factor perpetuante,
que lo convierte en cronico. «El
paciente no duerme y empieza a
adquirir determinados vicios co-
mo estar expuesto a luz, a ver la
television, consume sustancias
excitadoras como café o tabaco,
comienza a cenar a deshora, a te-
ner malos horarios de ejercicio
0 a no hacerlo en absoluto. Eso
instala el insomnio crénico», co-
menta Gémez que apuesta por
realizar, desde las consultas de
primaria, promocién de la higie-
ne del suefio: «Si con eso no lo-
gramos avances, podemos pasar
ala terapia farmacoldgica, que no
se limita a las benzodiazepinas.
Ahora mismo, la medicina del

suefio se esta revolucionando».

La principal novedad del tra-
tamiento farmacolégico es la
irrupcion, desde hace aproxi-
madamente un afio, de los anta-
gonistas de hipocretinas. Nuevos
compuestos destinados a contro-
lar especificamente el insomnio
v que han demostrado ser efica-
ces y seguros.

Pero mal se estaria enfocando el
problema si la solucion fuese tra-
tamiento con pastillas, que apor-
tan un alivio sintomético. Armen-
teros hace hincapié en que la for-
mulamads efectiva para solucionar
un trastorno del suefio que no es-
conda una causa organica es la te-
rapia cognitivo-conductual.

Con todo, los expertos recono-
cen que el panorama es compli-
cado. «Fl suefio tiene un compo-
nente multidisciplinar. Hay todo
tipo de especialidades involucra-
das en resolverlo: atencion prima-
ria, neurdlogos, psiquiatras, psi-
c6logos, trabajadores sociales. Es
algo que se debe tratar entre to-
dos. Y no disponemos de todas las
herramientas para tratarla correc-
tamente», admite Armenteros.
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El HUC se convierte
enreferente en
cirugia epiléptica
en Canarias

Al menos un 10% de los pacientes con crisis y
farmacorresistentes acceden a esta intervencion

Verénica Pavés
LALAGUNA

El Hospital Universitario de Cana-
rias (HUC) se ha convertido en la
unidad de referencia de cirugia
epiléptica de Canarias. Un procedi-
miento con el que, al menos un
10% de los pacientes que sufren es-
ta patologia -los que ya no respon-
den a los farmacos- pueden entrar
a quirdfano para extirpar una pe-
quena parte de su cerebro o im-
plantar un marcapasos neuronal
para lograr una importante mejora
de su calidad de vida.

Esta unidad, en el que se inte-
gran profesionales de varias espe-
cialidades médicas y quirtrgicas
asi como enfermeria, cuenta con
una larga trayectoria que comienza
enelafio 2012. Desde entonces, es-
tos especialistas tratan cada afio a
una veintena de pacientes que son
beneficiarios de este tratamiento
curativo. Un procedimiento que,
sin embargo, estd limitado a un ba-
jo porcentaje de personas que su-
fren este problema de salud. «Cal-
culamos que un 10% de todos pa-
cientes pueden beneficiarse de la
cirugia de la epilepsia», indica el
neurélogo Dionisio Garcia.

El gerente del centro hospitala-
rio ha insistido en que conseguir
esta acreditacién no ha sido facil, y
ha puesto en valor la responsabili-
dad que han tenido los responsa-
bles de la unidad para «tocar puer-
tas» y permitir que se convierta en
una realidad.

La cirugia de la epilepsia consis-
te en la extraccion del foco epilép-
tico, su aislamiento o, al menos,
evitar la propagacion de la descar-
ga anormal a las areas donde se
manifiesta. Su finalidad es conse-
guirla curacién delaepilepsia o de-
saparicion de las crisis, v, si la evo-
lucion es positiva, 1a suspension de

la medicacion antiepiléptica. Este
procedimiento, ademas de seguro,
ha demostrado ser muy efectivo.
Noen vano, enlamayoriadelos ca-
sos esta intervencion quirtirgica
ayuda a controlar mejor la epilep-
sia, bien disminuyendo la frecuen-
cia de crisis o la gravedad y riesgo
de éstas. En un porcentaje algo me-
nor, se ha constatado una curacién
total de los sintomas.

Junto a la cirugia resectiva en
epilepia -que consiste en extraer
una pequefia parte del cerebro- en
esta Unidad se realiza también ci-
rugia para la implantacién de esti-
muladores del nerviovago. Se trata
de un dispositivo que se implanta
de manera subcutanea en hemito-
rax izquierdo habitualmente a mo-
do de «un marcapasos, y a través
de un electrodo, que se conecta al
nervio vago, envia un estimulo
eléctrico semicontinuo a través de
sustancia reticular ascendente, ha-
cia el tdlamo.

La estimulacién del nervio vago
esuna técnica de caracter paliativa,
no curativa, en pacientes con epi-
lépsias farmacorresistentes, habi-
tualmente con causas lesiones, es-
tructurales, en muchas ocasiones
postnatales, que no son candida-
tos a cirugia resectiva curativa.

Segtn el estudio Epiberia, reali-
zado por la Sociedad Espariola de
Neurologia sobre la prevalencia de
la epilepsia en Espafia, unas
578.000 personas en Espafia sufri-
ran la enfermedad a lo largo de su
vida; 225.000 personas han pade-
cido crisis epilépticas en los ulti-
mos 5 afios, y cada afo se detectan
entre 12.400 y 22.000 nuevos ca-
sos en todo el pais. La incidencia
(entre 31 y 57 casos por cada
100.000 habitantes) es similar en
Canarias, lo que significa que cada
afo se diagnostican entre 600 y
1.200 casos en el Archipiélago.

E——

Los facultativos responsables de la unidad junto al gerente del HUC, Adasat Goya (centro). | ANDRES GUTIERREZ

] Cadaariose
diagnostican entre
600y 1.200 casos
de epilepsia en
el Archipiélago

Este procedimiento, sin embar-
g0, solo estd indicado paraaquellos
pacientes farmacarresistentes, que
suponen alrededor del 30% de los
afectados. Peroincluso en ese caso,
hay muchos que no pueden acce-

der a ninguna de las dos opciones.
«Nuestro trabajo es asistirlos para
mejorar su calidad de vida y tratar
de dejarlos con las crisis mas le-
ves», insisti6 Garcia.

Los facultativos admitieron en
que el conjunto de casos que pue-
den acceder a este tratamiento son
pequenos, pero destacaron que es
una férmula ideal para mejorar la
calidad de vida, por lo que siempre
optan por evaluar a todos los pa-
cientes para ver si son susceptibles
de recibir este tratamiento.

La unidad cuenta con la consul-

ta monografica y la unidad de mo-
nitorizacion video-eeg. Estatiltima
es una habitacién adaptada, con la
presencia de un equipo de elec-
troencefalografia de 128 canales,
que permite el registro dela clinica
del paciente y la actividad elec-
troencefalografica durante un pe-
riodo de tiempo variable segin la
indicacién empleada. Este equipo
permite monitorizar a dos pacien-
tes de lunes a domingo para regis-
trar sus crisis y asi llegar a un mejor
diagnostico de los episodios. A ello
se dedica el equipo de enfermeria.
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El supervisor de cirugia, Manuel
Rosa, destaco que muchas veces el
seguimiento de estos pacientes
puede ser de hasta «tres dias segui-
dos, durante 24 horasal dia». El res-
ponsable puso en valor el trabajo
de las 5 enfermeras de la unidad.
Durante el afio pasado, launidad
monitorizo6 a través de video-EEG a
67 pacientes, de los cuales catorce
fueron crisis no epilépticas y dieci-
siete epilépticas. Doce eran meno-
res de edad, y se han atendido in-
cluso a pacientes de otras islas.
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DREAMSTIME

El cambio climatico dispara el
dolor de cabeza y las migranas

» Un estudio revela
que, a mayor
aumento de las
temperaturas, mas
probabilidades hay
de sufrir cefaleas

Laura Cano. MADRID

Hasta ahora no se tenfa del todo
claro. Pero la realidad es que, a
medida que aumentan las tem-
peraturas, tambiénaumentanlas
posibilidadesdesufrirataquesde
migrana. Asi lo afirma un nuevo
estudio liderado por un equipo
de investigadores de la Facultad
deMedicinadelaUniversidad de
Cincinnati (UC) y la Escuela de
Medicina Icahn en Mount Sinai,
ambas en Estados Unidos. Sus
hallazgos se presentaran enla 662
reunién anual de la American
Headache Society.

«Elcambio climéticoesunode
los factores desencadenantes
mas comunes de la migrana»,
asegura Vincent Martin, médico,
autor principal del estudio y di-
rector del Centro de Dolor Facial
yde Cabeza del Instituto de Neu-
rociencia Gardner de la UC. Es,

asimismo, presidente de la Na-
tional Headache Foundation.
Los datos apuntan que el dolor
de cabeza o cefalea esla primera
enfermedad neuroldgica a nivel
internacional. Un 50% de la po-
blacién global la padece, segiin
la Organizacién Mundial de la
Salud. En Espaiia, unos cincomi-
llones de esparioles sufre migra-
nas, segun datos de la Sociedad
de Neurologia.

En el estudio citado, los inves-
tigadores cruzaron 71.030 regis-
tros diarios de 660 pacientes con
migrafa con datos meteorolégi-
cosregionales. Descubrieronque
por cadaaumento de temperatu-
ra de 10 grados Fahrenheit dia-
rios, habiaunaumento del 6% en
la aparicién de cualquier dolor
de cabeza. Sin embargo, durante
los periodos de tratamiento con
Fremanezumab, un fidrmaco
para la migrana, esta relacion
desapareci6 por completo. «Este
estudio es el primero en sugerir
que las terapias especificas para
lamigranaquebloqueanel CGRP
pueden tratar los dolores de ca-
beza asociados al clima», afirma
Fred Cohen, coautor del estudio
y profesor de medicina.

Martin anade que si los resul-
tados se confirman en estudios
futuros, la terapia farmacolégica

tiene el potencial de ayudar a
muchas personas con migrana
provocada por el clima. «Los au-
mentos de temperatura eran un
factorimportante enlaaparicion
demigranasentodaslasregiones
de los EE UU», afiade el experto.
«Es bastante sorprendente, si
piensas en todos los diferentes
patrones climéticos que ocurren
en todo el pafs, encontrar uno
que sea tan significativo».

Un estudio anterior publicado
enlarevista «Neurology» ylleva-
do a cabo por la Escuela de Me-
dicina de Harvard también mos-
tr6 que un aumento de 5°C en la
temperaturaambientalaumenta
un 7,5% el riesgo de sufrir un do-
lor de cabeza enlas siguientes 24
horas. ; Pero, por qué parece que
el calor nos afecta ala cabeza?

Laexplicaciénlaencontramos
en la dilatacién de los vasos san-
guineos, una de las principales
causas que puedellevar alaapa-
ricién de cefaleas. Cuando el
cuerpo se calienta, los vasos se
abren. Esto hace que tengamos
una tension arterial més bajay
que el corazén trabaje mds para
bombear la sangre. Ademas, el
paso brusco de un calor intenso
a ambientes muy refrigerados
con aire acondicionado puede
conducir al dolor de cabeza.
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clneo sutanastas

Los neurélogos
advierten que
esta dolencia va
en aumento

=== El niimero de pacientes con
esclerosis lateral amiotroéfica
aumentara en Europa mas de
un 40% en los proximos 25 afios
debido al envejecimiento de la
poblacion y a la previsible me-
joradelos tratamientos, segin
laSociedad Espafiola de Neuro-
logia. Con motivo del Dia Inter-
nacional dela Esclerosis Lateral
Amiotrofica, que se conmemo-
ra hoy, advierten del "reto" al
que se enfrentan los sistemas
sanitarios europeos ante este
previsible aumento de casos.
Reclaman que todos los hos-
pitales de referencia en Espa-
na "dispongan de una Unidad
especializada o que, al menos,
existauna Unidad especializa-
dapor cadamillén de habitan-
tes", puesto que "logran mejorar
la calidad de viday superviven-
ciadelos pacientes porque faci-
litan el control sintomatico, la
prevencion de complicaciones
gravesy aplicacion tempranade
ciertas medidas como las de so-
porte ventilatorio o nutritivo".
Cada afio se diagnostican
unos 900 casos nuevos en Es-
pafia, unos 120.000 en todo el
mundo. Enlaactualidad, la So-
ciedad calcula que unas 4.000
04.500 personas padecen ELA
en Espafia, pues la progresion
de esta enfermedad, en la ma-
yoria de los casos, suele ser muy
rapiday soloun 10% delos pa-
cientes puede llegar a sobrevivir
10 afnos desde su inicio. Por otro
lado, estima en més de 50.000
euros anuales el coste sociosani-
tario por paciente, teniendo en
cuentala grave afectacion mus-
cular que provocay las comor-
bilidades que lleva asociadas.m
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Asociaciones de
ELA solicitan la
Ley nacional y
cuidados para
los pacientes

JUAN J, GUTIERREZ
Santa Cruz de Tenerife

La Confederacién Nacio-
nal de Entidades de ELA
(ConELA) solicita, en el Dia
Mundial de la Esclerosis Late-
ral Amiotrofica (ELA), un
mayor compromiso por parte
de los partidos politicos para
aprobar una Ley estatal que
atienda de manera correcta a
las 4.500 personas enfermas
de ELA en Espaia y a sus
familias. Pretende que ningian
paciente de ELA se quede “sin
cuidados y cuidadores” “La
ELA no espera a nadie. jNo
tenemos tiempo!. Necesita-
mos acciones’, alertan.

Las cifras de afectados se
mantienen estables, cada dia
se diagnostican tres nuevos
casos y otros (res fallecen. La
Sociedad Espainola de Neuro-
logia (SEN) alerta de que el
ntimero de pacientes aumen-
tara en Europa mas de un 40%
en los proximos 25 anos
debido al envejecimiento de
la poblacién y a la previsible
mejora de los tratamientos.

La ELA esuna enfermedad
neurodegenerativa irreversi-
ble, letal y sin cura, que tiene
una esperanza media de vida
de entre 3y 5 afios.

Se dispone de tratamien-
tos sintomaticos, cuidados
especializados y recursos téc-
nicos que pueden mejorar la
calidad de vida de los afecta-
dos, como los tratamientos de
fisioterapia, logopedia o psi-
coldgicos. Los gastos a los que
se enfrentauna familia conun
paciente de ELA en fase inter-
media son de 35.000 euros al
anoyse eleva a 60.000 con tra-
queotomia.
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Los enfermos de ELA
y sus familias piden
una ley que les deje
«vivir con dignidad»

e En Aragon se diagnostican cada afio 25
casos de Esclerosis Lateral Amiotrofica,
enfermedad neurodegenerativa sin cura

ZARAGOZA. Cada ano se diag-
nostican 25 nuevos casos de Escle-
rosis Lateral Amiotréfica (ELA)
en Aragdn, una enfermedad neu-
rodegenerativa sin cura que afec-
ta a las neuronas motoras encar-
gadas de controlar los movimien-
tos voluntarios del cuerpo. Las
personas afectadas van perdiendo
la movilidad de todos los muscu-
los, asi como la capacidad de ha-
blar, tragar y, finalmente, de respi-
rar. 'Todo ello, con las facultades
mentales intactas, quedando los
ojos como tinico medio de comu-
nicacién con los seres queridos y
el mundo. Una dura realidad a la
que se enfrentan cerca de 100 pa-
cientes en la Comunidad y sus fa-
miliares.

Los afectados tienen una espe-
ranza media de vida de entre dos
y cinco afios. Y, a medida que la
enfermedad avanza, aumentan
sus necesidades. Desde la Asocia-
cién Aragonesa de Esclerosis La-
teral Amiotréfica (Araela) se su-
man al manifiesto sobre la Ley
ELA, impulsado por la Confede-
racién Nacional de Entidades de
ELA (ConELA). Reclaman un
«IMayor compromiso» por parte
de los parlamentarios para apro-
bar una ley estatal que atienda de
manera correcta a las 4.000 per-
sonas que sufren esta enfermedad
en Espafia y a sus familias «para
su urgente desarrollo».

Recuerdan que el sistema ptbli-
co actual solo cubre alrededor de
unl0% de los cuidados necesarios
paralos enfermos de ELA, «dejan-
do casi exclusivamente esta res-

ponsabilidad en manos de los fa-
miliares». Esto, amenudo, «impli-
ca renunciar a empleos o costear
una ayuda exlerna dificil de asu-
mir v casi siempre inasumible».
Por ello, desde ConELA reclaman
«que no se obvie el plan de cuida-
dos subvencionados, tanto exper-
tos como enfermeros, que permi-
tan vivir con dignidad a las perso-
nas con ELA y a sus familiares, y
tomar decisiones sobre la propia
vida sin estar condicionados por
sus posibilidades econdmicasy».

50.000 € anuales por paciente
Aragdn puso en marcha a finales
de 2022 una unidad multidiscipli-
nar que busca proporcionar una
atencién integral, pionera y de re-
ferencia a la patologia neuromus-
cular compleja, ubicada en el Cen-
tro de Especialidades Inocencio
Jiménez, de Zaragoza.

Eldoctor Alvaro Jiménez, coor-
dinador de la Unidad de Enferme-
dades Neuromusculares de Ara-
gon, recuerda que en 2023 aten-
dieron a 75 pacientes con ELA. La
enfermedad afecta, sobre todo, al
adultojoven, dice, «pero se puede
presentar en cualquier etapade la
viday.

Para ¢, 1a enfermedad «supone
un gasto considerable» porque los
pacientes «cada vez son mds de-
pendientes, requieren muchos re-
cursos a nivel de cuidados, mate-
riales en casa». La Sociedad Espa-
fiolade Neurologia estima en mas
de 50.000 euros anuales el coste
sociosanitario por paciente.

E.PEREZ BERIAIN
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