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Solo el 6% de las familias con pacientes de
ELA puede asumir los gastos de cuidado

Critican la falta de ayudas publicas ante una dolencia neurodegenerativa
irreversible, letal y muy costosa: 35.000 euros al afio en una fase intermedia

NIEVES SALINAS
MADRID

Durisima denuncia la que lanzd
ayer la Asociacion Espanola de Es-
clerosis Lateral Amiotréfica (adE-
LA) con motivo del Dia Mundial
de la ELA, que se celebra hoy. La
entidad alza la voz con enorme va-
lentia para exponer que, ante una
enfermedad neurodegenerativa
irreversible, letal y sin cura, que
ademas tiene una corta esperanza
media de vida (entre 3y 5 afios),
falla el sistema. Que apenas hay
ayudas publicas y que hay pacien-
tes 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.

“‘Solo dos datos: segtin nuestros
calculos, los gastos a los que tiene

que hacer frente una familia con
un paciente de ELA en una fase in-
termedia de la enfermedad para
que este tenga la asistencia y cui-
dados necesarios son de alrededor
de 35.000 euros al ano, cantidad
que se eleva hasta al menos 60.000
euros/afio en aquellos pacientes
que deciden hacerse la traqueos-
tomia”, explica Carmen Martinez
Sarmiento, presidenta de adELA.
“Ningin paciente de ELA sin
cuidados y cuidadores especiali-
zados”es el lema de la entidad de
este ano.La ELA no tiene cura. Pe-
ro, eso no significa que no se dis-
ponga de tratamientos sintomati-
cos y cuidados especializados y
recursos técnicos que pueden au-
mentar y mejorar la calidad de vi-
da de quien la padece.“Habla-
mos, por ejemplo,de tratamientos

de fisioterapia, logopedia, aten-
cién psicologica, ademas de nu-
merosas ayudas técnicas... “, des-
cribe la asociacion.

Tratamientos, cuidados y recur-
sos “cuyo coste es muy elevado y
que,dada la falta de cobertura des-
de el sistema publico de la aten-
cion especializada domiciliaria
que necesitan,son sufragadas en
su mayoria por las propias familias
y las asociaciones de pacientes
asistenciales,como adELA’.

Segiin la Sociedad Espafiola de
Neurologia,entre 4.000 y 4.500 per-
sonas padecen ELA en Esparnia.

(Existen ayudas publicas? Si, pe-
10 “muy escasas’, responde Sarmien-
to.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.
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Otros tres meses de espera para
tramitar la esperada ley ELA: los
afectados piden mas diligencia r.27
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PBronca parlamentaria mientras los afectados
reclaman mas diligencia y un mejor articulado

Otros tres meses de
espera para tramitar
la esperada ley ELA

E. Cascos. MADRID

asta septiembre.

Los enfermos de

esclerosis lateral

amiotrofica (ELA)

tendrdn queespe-
rar otros tres meses para ver apro-
bada una ley fundamental para
luchar contra esta grave enferme-
dad. Ayer, las tres leyes propuestas
por Partido Popular, Junts y PSOE
junto con Sumar continuardn su
tramitacién en el Congreso trasre-
chazarse este jueves el texto alter-
nativo de Vox, queenmendabaala
totalidadlastres proposiciones. De
hecho, los partidos del Gobierno
manejan ahora untexto fusionado
queseralabase quese empezarda
discutir en ponencia, a puerta ce-

rrada, apartir deseptiembre, segin
fuentes parlamentarias. Ahfse tra-
tardn también las enmiendas par-
cialesdelos grupos. Un trdmite sin
finy con bronca parlamentaria.
En vista de la situacién, la Con-
federacién Nacional de Entidades
dela ELA (ConELA) hizo una «la-
mada urgente» a la tramitacion
parlamentaria de la «Ley ELA» en
visperas del Dia Mundial de la Es-
clerosis Lateral Amiotréfica. « Ape-
lamos ala responsabilidad del Es-
tado y de todo el arco, de todas las
administraciones publicas. Exigi-
mos diligencia, compromisoy res-
ponsabilidad en el procesolegisla-
tivo y en su desarrollo posterior»,
prosigue el texto del movimiento
asociativo, que recuerda que se
diagnostican tres casoscadadia. Y
no estaban muy contentos con la

propuestaquefinalmente sedeba-
tird tras el verano: «Desde el titulo
yelarticulado, eincluso varias dis-
posiciones adicionales, elude y
olvida que laELA tiene unas parti-
cularidades concretas que obligaa
las personas a tomar una decision
precipitada sobre su vida». Y criti-
canquereduzcasoloal 33 % el gra-
dode discapacidad reconocida en
elmomento del diagnéstico, cuan-
do las personas con ELA desarro-
llan una dependencia superior al
70 % solo en el primer ano.

Bloqueo

En el Congreso, la diputada de Vox
Rocio de Meer criticé que el Go-
bierno «bloque6» el tramite de su
proposicion en noviembre «por-
que suponia una disminucién de
ingresos presupuestarios». En fe-

Un 40% mas
de casos en los
proximos 25 anos

»El nimero de pacientes
con ELA aumentara en
Europa mas de un 40%
en los proximos 25 aiios
debido al envejecimien-
to de la poblacion,
sefalo la Sociedad
Espanola de Neurologia
(SEN). Su coordinador
Francisco Javier
Rodriguez de Rivera
advirtié del «reto» al que
se enfrentan los
sistemas sanitarios
europeos ante «el
previsible aumento del
nuamero de casos».

En este sentido, deman-
dé que todos los
hospitales de referencia
en Espaiia «dispongan
deuna unidad especiali-
zada o que, al menos,
exista una Unidad
especializada porcada
millén de habitantes».

brero, volvié a negarse su tramita-
cién por los mismos motivos. En
marzo, seaprobaron tantola del PP
como ladeJunts.LadePSOEy Su-
mar llegd en abril. Asi, De Meer
aseguro que las leyes ELA delresto

Imagen del debate en
el Congreso sobre los
contenidos de la ley

de grupos parlamentarios «no son
iguales», teniendo cada una «des-
tinatariosdistintos. Laproposicion
del PPy la de Junts eran solo para
las personas que sufrian ELA. La
del PSOE tambiénbeneficiaaotras
enfermedades neurodegenerati-
vas, peronoincluye todaslas situa-
cionesobjetivas. Laproposicionde
ley de Vox era para todas las situa-
ciones andlogas de gran depen-
dencia», apostillé.

En el turno defijacién de posicio-
nes, la diputada de Junts, Marta
Calvo, afed aVox no haberse leido
su proposicion de ley al completo
ya que ésta si se abre a atender a
otros pacientes, mas alladelaELA.
«Loquehadichoustedaquies una
mentira», sentencio.

Porparte del PSOE, Carmen Mar-
tinez criticé que Vox optara por
«deshacer» en lugar de «propo-
ner», alargando el trdmite parla-
mentario «para tenersu minuto de
gloria» y exponiendo «una falsa
preocupacion porel ELA. Lo para-
lizan todo», agrego.

Por parte del PP, Ester Mufioz
también acus6 a Vox de «perder el
tiempo» y hacérselo perder «a
quien nolotiene», y pregunt6 asus
dirigentessi les parece «seria yres-
ponsable» esta forma de actuar,
cuando nisiquiera ha comenzado
su tramitacion. «Todolo que uste-
des han propuesto lo podfamos
cambiar en comision, dejen lara-
bieta, trajeron un texto con memo-
ria econémica y el Gobierno se lo
eché para atras», senalé la vicese-
cretaria de Sanidad y Educacion
del PP. «Arrimen elhombroy pon-
ganse a trabajar, esto no va de su
ego,vadedardignidad agente que
quiere vivir», censuro.

Y mientras, la investigacién
avanzapero apasolento. Ayerdes-
de el Instituto de Investigacion
Sanitaria Marqués de Valdecilla
(Idival), en Cantabria, explicaron
cémo trabajan en el estudio de la
importancia de los factores am-
bientales eneldesarrollodelaELA.
Los cambios a nivel de los hdbitos
de vida, el estado nutricional o la
exposicion a agentes toxicos po-
drian influir en el aumento de la
incidencia.

Elldival informé en un comuni-
cado que actualmente se centran
enelestudio«novedoso»delapre-
sencia de contaminantes dentro
del interior de las viviendas de los
pacientes. El equipo investigador
analiza como los distintos factores
ambientales inducen cambios de
los genes yla degeneracion de las
motoneuronas.
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SALUD | DIA MUNDIAL CONTRA LA ELA

Esperan que este sea «el ultimo
dia mundial sin una Ley ELA»

Adelante Castilla-La Mancha reclama profesionales sanitarios para atender a los enfermos de
Esclerosis Lateral Amiotréfica en el «hospital en casa» del que se hacen cargo los cuidadores

TERESA MORENO / LA RODA

Hoy, 21 de junio, se conmemora el
Dia Mundial contra la ELA, Escle-
rosis Lateral Amiotréfica. El presi-
dente de la asociacién Adelante
Castilla-La Mancha, David Amo-
res, espera que «este sea el dltimo
dia mundial sin ley ELA. Precisa-
mente en el dia de ayer, daba inicio
el debate de las distintas proposi-
ciones de ley presentadas por los
partidos politicos; una propuesta
de Junts, otra presentada por PPy
una tercera que proponen PSOEy
Sumar. El presidente de Adelante
espera que «pueda salir una ley lo
mads adecuada posible a las necesi-
dades de los enfermos».

David Amores explica que «el
sistema sanitario expulsa del hos-
pital a los enfermos de ELA ya que
no puede hacer nada por ellos»,
pero anade, «si que podemos cui-
darlos». Bdsicamente, necesitan
«cuidados enfermeros continua-
dos», lo significa que «en cierto
avance de la enfermedad, la fami-
lia monta un hospital en casa».
Amores detalla que «el enfermo se
alimenta mediante una sonda gas-
trica, necesita un ventilador meca-
nico, aspiradores y toda una ma-
quinaria que queda confiada al
cuidador principal, veinticuatro
horas, al dia, siete dias a la sema-
na, todos los dias del afo. ;Qué ne-
cesitamos?, atencién sanitaria, co-
mo cualquier otro enfermo». Con-
tinta argumentando que «<en muy
pocos casos, como ocurre con los
enfermos de ELA, tenemos un hos-
pital en casa y necesitamos profe-
sionales que lleven ese hospital. Lo

David Amores, presidente de Adelante Castilla-La Mancha. ;.M.

principal es que la Sanidad se ocu-
pe de nuestros enfermos».

En este dia mundial contra la
ELA, Adelante Castilla La Mancha
estd en las puertas de las diputacio-
nes de todas las capitales de provin-
cia, como «un simbolo de estar con
todos los municipios de la regién».
De esta manera, pretenden dar visi-
bilidad a las condiciones de vida de
los enfermos y «llamar la atencidn

de las administraciones publicas y
de la sociedad en general».

En Espana, se detectan tres ca-
sos diarios de esta enfermedad. La
Sociedad Espafiola de Neurologia
estima que el ndmero de enfermos
de ELA en Espana es de entre 4.000
y 4.500 personas. «No hay un regis-
tro nacional de enfermos», explica
David Amores que asegura que «a
finales de afio se conocerd el nu-

DECLARACIONES

DAVID AMORES
PRESIDENTE DE ADELANTE CLM

«Se nos considera raros
porgue somos pocos,
PEero somos pocos porque
se nos mueren pronto»

mero exacto de enfermos de ELA
enlaregidn, seglin informaron des-
de la consejeria de Sanidad de Cas-
tilla La Mancha, en una reunién
que tuvo lugar recientemente. La
ELA tiene una prevalencia de un
enfermo por cada 10.000 habitan-
tes. «Se nos considera raros porque
SOMOS MUY pocos, pero somos
muy pocos porque se nos mueren
pronton, asevera David Amores.

Este ano, en La Roda, tres cole-
gios se suman a la iniciativa solida-
ria Tintate por la ELA, el Purificacion
Escribano, Tomds Navarro Tomds y
Miguel Herndndez. El alumnado de
estos centros educativos participa-
ran de la fiesta de polvos Holi, previa
ala misma, en clase, hablardn sobre
esta enfermedad. Coincidiendo con
este dia, también se iluminardn va-
rios ayuntamientos de todo el pais.

Adelante se fundé en La Roda en
el afno 2016. En sus dos primeros
anos, el objetivo fue la recaudacién
de fondos para destinarlos a investi-
gacién o a otras asociaciones que
prestaban servicio en el dmbito na-
cional. Desde 2019, profesionaliza-
dala asociacion, su labor es de aten-
cidén a los enfermos de ELA de toda
la regién.




PAI[S: Espafia FRECUENCIA: Diario

o o PAGINAS: 42 DIFUSION: 5441
Dlarlo de Burgo—s AVE: 356 € OTS: 53000
AREA: 13 CM2 - 11% SECCION: SOCIEDAD
22 Junio, 2024

Los pacientes

de ELA exigen

una ley que

reconozca sus
necesidades

AGENCIAS / MADRID

Los pacientes de Esclerosis La-
teral Amiotrofica (ELA) volvie-
ron ayer a reivindicar, con moti-
vo del Dia Mundial de lucha
contra esta enfermedad, unaley
que reconozca sus necesidades,
puesto que saben mejor que na-
die que su dolencia, ademds de
cruel, es una condena a una
muerte segura.

En este sentido, la Asociacion
Espafola de la ELA (adELA) exi-
gid que ningtin paciente se que-
de «sin cuidados y cuidadores
especializados», mdxime en una
patolégia que requiere un de-
sembolso de alrededor de 35.000
euros al afio en atenciones indi-
viduales, cantidad que se eleva
hasta al menos 60.000 euros en
aquellos pacientes que deciden
hacerse la traqueostomia.

«En resumen, la ELA esuna
enfermedad cruel, devastadora
y muy costosa, tanto que solo el
seis por ciento de las familias
puede asumir los gastos que
comportar, explico la presiden-
ta de adELA, Carmen Martinez.

Por eso, esta organizacidn re-
clamé «la necesidad de que la
Administracion amplie sus ac-
tuales servicios de ayuda a do-
micilio, tanto en lo que se refie-
re a cuidadores que apoyen a las
familias que atienden cada dia
de los enfermos en sus casas,
como a profesionales sociosa-
nitarios expertos en ELA».

APOYO DE DONA SOFIA. En es-
te contexto, la reina emérita do-
fia Sofia quiso aportar su grani-
to de arena en apoyo de lalucha
contrala ELA presidiendo en Al-
meria el I Congreso Internacio-
nal sobre la Esclerosis Lateral
Amiotrdfica, que reunid a ex-
pertos internacionales para
abordar los avances en la inves-
tigacion sobre esta enfermedad.

Segun la Sociedad de Neuro-
logia, entre 4.000 y 4.500 perso-
nas padecen ELA en Espafia, una
patologia que se caracteriza por
la degeneracion progresiva y
muerte de las neuronas motoras.
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LABORATORIO FARMACEUTICO

n la EM encontramos a
personas con realida-
des diversas. Entre los
sintomas de la enfer-
. medad se encuentran:
la fatiga, problemas de coordi-
nacién y equilibrio, debilidad
muscular, alteraciones visuales
como visién borrosa o doble, di-
ficultades cognitivas o trastornos
del habla entre muchos otros.*

“En Biogen tenemos mas de
25 afios de experiencia clini-
ca y compromiso con la escle-
rosis multiple® y sabemos que
esta patologia supone un reto
dentro del contexto de las en-
fermedades neurodegenerati-
vas”, comenta Pilar Garcia Lor-
da, directora médica de Biogen
en Espafa. “Aunque todavia no
existe una cura, en las ultimas
dos décadas el panorama de esta
enfermedad ha cambiado mu-
cho y gracias a los avances en
investigacién se ha mejorado de
manera muy destacada las ex-
pectativas para los pacientes, en
las que el diagndstico temprano
y el manejo individualizado son
claves”?, 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 mads alld de los avances en me-
dicina y también se refiere a la ne-
cesidad de contar con una mayor
proteccién social por parte de los
pacientes. Esta ha sido una de las
conclusiones del informe ‘Impul-
sEMos’, en el que se definieron los
principales retos los pacientes en
diferentes ambitos. Este informe
ha sido elaborado por Biogen, en
colaboracién con la asociacién de
pacientes Esclerosis Multiple Es-
pafa (EME), la Plataforma de Or-
ganizaciones de Pacientes (POP),
con el aval social de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN) y
llevado a cabo por el IESE Busi-
ness School.®

Esclerosis multiple
L os retos de la enfermedad de las mil caras

Alrededor de 55.000 personas en Espaiia viven
con esclerosis miultiple (EM)'. Una enfermedad
neurodegenerativa, crénica, 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’s.

Entre los retos sefialados por
el informe destaca: el acceso li-
mitado a recursos de salud men-
tal y fisioterapia, el retraso en
el diagndstico, la falta de espa-
cios adaptados y la necesidad de
planificacién familiar.® Ademds,
también se ha detectado la pér-
dida de oportunidades a nivel
laboral y académico a causa del
diagndstico.® De hecho, segtin
una encuesta incluida dentro del
informe ‘ImpulsEMos’ en la que
han participado més de 500 pa-
cientes, el 73% de las personas
con EM asegura que la patologia
ha afectado a su vida laboral o
académica.®

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 su-
perarlos? El comité de expertos
del estudio ‘ImpulsEMos definié
24 propuestas para mejorar la pro-
teccién social de las personas con
EM y sus familiares:®

IMPULS

personas con Esclerosis Multiple y su entorno

oBzogen

Fomentar campaifias de con-
cienciacién y sensibilizacién
sobre la EM

. Incentivar a las grandes em-

presas por la contratacion
de personas con EM

. Difundir los beneficios por

la contratacién de personas
discapacitadas entre las pe-
quefias empresas

. Crear mecanismos que do-

ten de flexibilidad a las pe-
quefias empresas

. Realizar cambios legislati-

vos concretos potenciando
la discriminacién positiva

. Potenciar medidas de am-

paro desde el momento del
diagnéstico

. Potenciar medidas de con-

ciliacién laboral y personal

OS

WIESE

. Impulsar la Estrategia Na-

cional de las Enfermeda-
des Neurodegenerativas e
incluir un plan asistencial
especifico para la EM

. Aumentar los recursos para

mejorar el diagnéstico tem-
prano

. Formar y concienciar a to-

dos los profesionales sanita-
rios involucrados

. Abordar la EM mediante

equipos multidisciplinares
de profesionales sanitarios

. Establecer grupos de trabajo

en red entre equipos multi-
disciplinares sanitarios y
asociaciones de pacientes

. Dotar de mayores recursos

econdmicos a las asociacio-
nes de pacientes

14. Mejorar la coordinacién en-
tre las instituciones sanita-
ras y los servicios sociales

15. Asegurar la equidad en el
acceso a los recursos

16. Incrementar la inversién
destinada a la atencién de
la dependencia

17. Reconocer al cuidador infor-
mal facilitando la reduccién
de su jornada laboral y com-
plementando sus ingresos.

18. Mejorar la capacitacién de
los cuidadores informales y
darles una atencién sociosa-
nitaria integral

19. Reconocer un grado minimo
de discapacidad en el mo-
mento del diagnéstico

20. Aprovechar la transforma-

cién digital para mejorar la

atencion personalizada

Facilitar la asesoria y apoyo

legal a personas con EM y

sus familiares

22. Ofrecer consejo reproducti-
vo desde las unidades de gi-
necologia y en coordinacién
con los servicios de neuro-
logia

23.Mejorar la accesibilidad a
los espacios de ocio

24.Potenciar el papel de las
asociaciones de pacientes
como recursos fundamenta-
les para mejorar la calidad
de vida de pacientes y fami-
liares

21.

“Es esencial dar visibilidad a las
diversas realidades que enfrentan
los pacientes con esclerosis multi-
ple. En Biogen desarrollamos pro-
yectos que van mas alld del desa-
rrollo clinico y también suponen
una mejora en la calidad de vida
de las personas como es el caso
del estudio ImpulsEMos”, afiade el
director general de Biogen”

- Fuente: Pagina web de Esclerosis Multiple Espaiia.

Disponible en: https://esclerosismultiple.com/

esclerosis-multiple/q la-escl Itipl
[Ultimo acceso: abril 2024]

- Fuente: Sociedad Espafiola de Neurologia. Manual
de préctica clinica en esclerosis maltiple, NMO
y MOGAD. Disponible en: https://www.sen.es/
pdf/2023/GuiakEsclerosis_2023web.pdf [Ultimo
acceso: mayo 2024]

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

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

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

- Fuente: Estudio ImpulsEMos. Disponible en:
https://biogenlinc.es/inf I .Ultima
consulta mayo de 2024
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El 21 de junio es el Dia Mundial
contra la Esclerosis Lateral Amio-
tréfica (Ela). Anfbal Martin tiene
6lanios y hace seis le diagnostica-
ron Ela, una enfermedad degene-
rativa que no tiene cura y que cada
dia leva quitando "un cachito” de
su vida. A pesar deeso, élno ha
perdido la esperanza, porque le
dieron una expectativa de vida
de tres anos de vida y han pasado
seis. Ademas, sigue valiéndose
por si mismo en la mayoria de la
situaciones.

La Ela es una enfermedad del
sistema nervioso central que
afecta a las neuronas responsa-
bles del control de los musculos
voluntarios, Se trata de la tercera
patologia neurodegenerativa mas
comun en Espana, tras el alzhéi-
mer y el pirkinson.

La degeneracién progresiva de
las neuronas motoras produce de-
bilidad muscular, que avanza has-
talaparalisis y se extiende de unas
partes delcuerpo a otras. Afectaa
la autonomia motora de la perso-
na, a si comunicacién oral, a la
deglucién y hasta a la respiracién;
peronoa lossentidos, alintelecto
nia los misculos de los ojos.

Sibien un pequenio porcentaje
delos casos tiene un origen fami-
liar (5-10%), en la gran mayoria
se desconoce la causa. Se presu-
ponen diversos factores, sin que
todos hayan sido completamente
aclarados, segiin la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia (Sen).

EL DIAGNGOSTICO DE ANIBAL

La Ela empez6 a dar seniales en el
cuerpode Anibalcuandoseencon-
traba de vacaciones en la playa:
"Cuando ti caminas, la piernada
el paso, peroen mi caso la derecha
no se movia, salfa con retraso, Es
decir, siti echas el peso del cuerpo
haciaadelante alandar, la pierna
va hacia adelante, pero la mia es-
taba atrds". Estaba con un grupo
de amigos y una de ellos trabaja-
ba en el hospital madrilenode La
Paz y le comentd que no pintaba
bien, que era mejor que se hiciera
pruebas. [nterrumpid sus vacacio-
nes, regresd a Madrid y entré por
Urgencias en su hospital de refe-
rencia, el de Alcorcém.

Alli estuvo ingresado durante
diezdias en los que le hicieron dis-
tintas pruebas pero no le vieron
nada. La siguiente cita de revision
se la dieron para el afio siguien-
te, pero él no se quedd tranquilo
y pidié otra en el servicio de neu-
rologfa del hospital Clinico San
Carlos, también en Madrid.

"Fuia la consulta a que me die-
ran los resultados de una prueba
y me lodijeron. Si te soy sincero,
lo que conocia de la Ela era lo del
reto del cubo de agua, Me quedé
muy impactado porque entras a la
consulta y sales con una fecha de
caducidad. Tenoquea, te impacta
detal forma que no sabes ni cémo
responder y te preguntas "y ahora
qué?”, senala,

La primera semana lo fue asu-
miendo y gracias a la Asociacion
Espanola de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (adELA), el trago se
le hizo algo menos amargo. Le

ESCLEROSIS LATERAL

ANIBAL MARTIN RELATA

SU DIAA DIATRAS SEIS

ANOS CON ELA:"ES UNA

DOLENCIA SILENCIADA'

dieron informacion sobre la en-

fermedad, soporte psicologico y
le ayudaron a entender que "me
habia tocado y tenfa que seguir
viviendo".

Fue en ese momento cuando
Anibal comprendié que la tinica
forma de enfrentarse a la Ela,
una enfermedad "que tiene poco
enfrentamiento”, era no cambiar
suvida. Yasi lo hizo, intenté ein-
tenta , dentrode lo posible, seguir
viviendo de forma normal y com-
prender que tiene limitaciones,
entenderlas y aceptarlas.

"Es una entermedad que no
la tenemos en cuenta porque no
hay un dolor fisico real, pero si
un dolor emocional superagudo.
Las cosas que estds habituado a
hacer pues dejas de hacerlas, hay
que asumirlo como viene y la
mejor manera es ser positivo",
reflexiona,

LOS CAMBIOS

Seis anos después del diagndstico,
la enfermedad progresa de forma
lenta, por eso se siente afortuna-
do. Le afecta sobre todo a las pier-
nas, asi que camina con bastén
y, €0 ocaslones, tiene que 1T COon
silla de ruedas porque no puede
andar mas de cien metros sin can-
sarse. El problema ya noessolola
movilidad, sino el cansancio, sus
piernas se agotan enseguida,

En los brazos, sobre todo en el
izquierdo —en el derecho atin tie-
ne algo de fuerza—, tiene sensa-
cién de adormecimiento desde el
codo hasta las manos. Pero puede
comer y ducharse solo e ir fisica-
mente a su trabajo, en Airbus,

Anibal tiene autorizado el tele-
trabajo, pero cuando se siente con
fuerzas va hasta allf, algo que sue-
le hacer dos dias a la semana. La
empresa le ha facilitado una plaza

deaparcamiento frentea la puerta
del edificio y le ha ayndado con la
carga de trabajo. Puede escribir
con un boligrafo, pero le cuesta y
loqueescribe "se lee mal”. Sitiene
que apretar un tornillo no puede,
lamanonoleda. Y al bajarescalo-
1es se agarTa para Nocaerse.

"La Ela es un suplicio, porque la
entermedad te va afectando poco
a poco. Soy totalmente consciente
de que dia que pasa, dia que me
va cogiendo un cachito y luegono
quedan muchas posibilidades,
pero no me niego a hacer nada.
Tengo una mentalidad totalmen-
te positiva, pero la enfermedad
sigue avanzando y me va parando
poco a poco”, detalla Anibal,

ASI LE PLANTA CARA

Anibal tiene fisioterapia cuatro
diasa la semana, con la ayuda de
adELA, Ademas, se somete a una

terapia de impulsos eléctricos. En
casa tiene montado "una especie
de gimnasio" y todo eso considera
que es la base para seguir man-
teniéndose como estd. También
toma complementos vitaminicos,
sobre todo vitamina E.

Para la Ela estd autorizado un
firmaco, el Riluzol, que segiin la
Agencia Espanola de Medicamen-
tos y Productos Sanitarios (Aemps)
estd indicado "para prolongar la
vida o el tiempo hasta la instau-
racion de la ventilacion mecdnica”
en los pacientes, Pero la Aemps in-
dica que: "No hay evidencias de
que Riluzol SUN ejerza un efecto
terapéutico sobre la funcién mo-
tora, funcién pulmonar, fascicu-
laciones, fuerza muscular y sin-
tomas motores, En las tdltimas
etapasde Ela nose ha demostrado
que Riluzol SUN sea efectivo”.

REIVINDICACIONES

Anibal Martin sostiene que la Ela
es una enfermedad silenciada y
por eso sus pacientes estan inten-
tando que salga a la luz. Pocoa
poco se va conociendo mds, apun-
ta, porque hasta ahora "nadie sa-
bia nillamarla por su nombre".

"Estamos mucha gente traba-
jando para que seconozca la enfer-
medad, que es muy jodida porque
no teafecta a la capacidad cogniti-
va, sino a la motora”, resalta. Ya
pesar deque no tiene cura, élcon-
fia: "Desde el primer dia dije que
yo me iba a curar y sigo teniendo
esas mismas esperanzas. Yo me
voy a curar, nosé cuindo, peroyo
de esto no me quiero morir”.

Coincidiendo con el Dia Mun-
dial contra la Esclerosis Lateral
Amiotrofica (Ela), la asociacién
AdEla reclama que ningin pa-
ciente se quede sin cuidados ni
cuidadores especializados. El co-
lectivo insiste en que el hecho de
que la enfermedad no tenga cura
no significa que no haya trata-
mientos sintomdticos y cuidados
especializados, asicomo recursos
técnicos para aumentary mejorar
la calidad de vida de los pacientes.
Se refiere adistintos procedimien-
tos de fisioterapia, logopedia y
atencion psicologica, entre otros,
cuyocoste "es muy elevado”.

"Solodos datos: segtin nuestros
calculos, los gastos a los que tiene
que hacer frente una familia con
un paciente de Ela en una fase
intermedia de la enfermedad,
para que este tenga la asistencia
y cuidados necesarios, son de al-
rededor de 35.000 euros al afio,
cantidad que se eleva hasta los
60,000 en aquellos que deciden
hacerse la traqueotomia, asegura
la presidenta de adELA, Carmen
Martinez.

Y es que, segtin sostiene Car-
men Martinez en un COKULlIliCH’
do, existen ayudas piiblicas, pero
estas son muy escasas, ya que
en el mejor de los casos, "no lle-
gan a cubrir el 15 % de los gastos
reales que tiene que afrontar una
familia”,
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> |ORNADA DE CONCIENCIACION

El presidente de la Diputacién, Santiago Cabafiero, compartié  aborde de manera efectiva las necesidades de las personas con  nuel Serrano, y el delegado provincial de la Junta, Pedro Antonio
ayer con el senadory alcalde de La Roda, Juan Ramén Amores,  ELA. La mesa informativa instalada para concienciar sobre esta  Ruiz Santos, que trasladaron su respaldo y compromise con los
en el Dfa Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), la  enfermedad, en la que participaron los padres de Amores, fuevi-  enfermos y sus familiares. Segtin la SEN, son 4.000 los afecta-
necesidad de instar al acuerdo politico para aprobar unaley que  sitada por otras autoridades de la ciudad, como el alcalde, Ma-  dos de ELA en Espafia, 400 en la regidn. DIPUTACION /AYTO. fJccM
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Los pacientes
de ELA exigen
una ley que
reconozca sus
necesidades

AGENCIAS / MADRID

Los pacientes de Esclerosis La-
teral Amiotrofica (ELA) volvie-
ron ayer a reivindicar, con moti-
vo del Dia Mundial de lucha
contra esta enfermedad, unaley
que reconozca sus necesidades,
puesto que saben mejor que na-
die que su dolencia, ademds de
cruel, es una condena a una
muerte segura.

En este sentido, la Asociacion
Espafola de la ELA (adELA) exi-
gid que ningtin paciente se que-
de «sin cuidados y cuidadores
especializados», mdxime en una
patolégia que requiere un de-
sembolso de alrededor de 35.000
euros al afio en atenciones indi-
viduales, cantidad que se eleva
hasta al menos 60.000 euros en
aquellos pacientes que deciden
hacerse la traqueostomia.

«En resumen, la ELA esuna
enfermedad cruel, devastadora
y muy costosa, tanto que solo el
seis por ciento de las familias
puede asumir los gastos que
comportar, explico la presiden-
ta de adELA, Carmen Martinez.

Por eso, esta organizacidn re-
clamé «la necesidad de que la
Administracion amplie sus ac-
tuales servicios de ayuda a do-
micilio, tanto en lo que se refie-
re a cuidadores que apoyen a las
familias que atienden cada dia
de los enfermos en sus casas,
como a profesionales sociosa-
nitarios expertos en ELA».

APOYO DE DONA SOFIA. En es-
te contexto, la reina emérita do-
fia Sofia quiso aportar su grani-
to de arena en apoyo de lalucha
contrala ELA presidiendo en Al-
meria el I Congreso Internacio-
nal sobre la Esclerosis Lateral
Amiotrdfica, que reunid a ex-
pertos internacionales para
abordar los avances en la inves-
tigacion sobre esta enfermedad.

Segun la Sociedad de Neuro-
logia, entre 4.000 y 4.500 perso-
nas padecen ELA en Espafia, una
patologia que se caracteriza por
la degeneracion progresiva y
muerte de las neuronas motoras.
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Los pacientes
de ELA exigen
una ley que
reconozca sus
necesidades

AGENCIAS / MADRID

Los pacientes de Esclerosis La-
teral Amiotrofica (ELA) volvie-
ron ayer a reivindicar, con moti-
vo del Dia Mundial de lucha
contra esta enfermedad, unaley
que reconozca sus necesidades,
puesto que saben mejor que na-
die que su dolencia, ademds de
cruel, es una condena a una
muerte segura.

En este sentido, la Asociacion
Espafola de la ELA (adELA) exi-
gid que ningtin paciente se que-
de «sin cuidados y cuidadores
especializados», mdxime en una
patolégia que requiere un de-
sembolso de alrededor de 35.000
euros al afio en atenciones indi-
viduales, cantidad que se eleva
hasta al menos 60.000 euros en
aquellos pacientes que deciden
hacerse la traqueostomia.

«En resumen, la ELA esuna
enfermedad cruel, devastadora
y muy costosa, tanto que solo el
seis por ciento de las familias
puede asumir los gastos que
comportar, explico la presiden-
ta de adELA, Carmen Martinez.

Por eso, esta organizacidn re-
clamé «la necesidad de que la
Administracion amplie sus ac-
tuales servicios de ayuda a do-
micilio, tanto en lo que se refie-
re a cuidadores que apoyen alas
familias que atienden cada dia
de los enfermos en sus casas,
como a profesionales sociosa-
nitarios expertos en ELA».

APOYO DE DONA SOFIA. En es-
te contexto, la reina emérita do-
fia Sofia quiso aportar su grani-
to de arena en apoyo de lalucha
contrala ELA presidiendo en Al-
meria el I Congreso Internacio-
nal sobre la Esclerosis Lateral
Amiotrdfica, que reunid a ex-
pertos internacionales para
abordar los avances en la inves-
tigacion sobre esta enfermedad.

Segun la Sociedad de Neuro-
logia, entre 4.000 y 4.500 perso-
nas padecen ELA en Espafia, una
patologia que se caracteriza por
la degeneracién progresiva y
muerte de las neuronas motoras.
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Los pacientes

de ELA exigen

una ley que

reconozca sus
necesidades

AGENCIAS / MADRID

Los pacientes de Esclerosis La-
teral Amiotrofica (ELA) volvie-
ron ayer a reivindicar, con moti-
vo del Dia Mundial de lucha
contra esta enfermedad, unaley
que reconozca sus necesidades,
puesto que saben mejor que na-
die que su dolencia, ademds de
cruel, es una condena a una
muerte segura.

En este sentido, la Asociacion
Espafola de la ELA (adELA) exi-
gid que ningtin paciente se que-
de «sin cuidados y cuidadores
especializados», mdxime en una
patolégia que requiere un de-
sembolso de alrededor de 35.000
euros al afio en atenciones indi-
viduales, cantidad que se eleva
hasta al menos 60.000 euros en
aquellos pacientes que deciden
hacerse la traqueostomia.

«En resumen, la ELA esuna
enfermedad cruel, devastadora
y muy costosa, tanto que solo el
seis por ciento de las familias
puede asumir los gastos que
comportar, explico la presiden-
ta de adELA, Carmen Martinez.

Por eso, esta organizacidn re-
clamé «la necesidad de que la
Administracion amplie sus ac-
tuales servicios de ayuda a do-
micilio, tanto en lo que se refie-
re a cuidadores que apoyen a las
familias que atienden cada dia
de los enfermos en sus casas,
como a profesionales sociosa-
nitarios expertos en ELA».

APOYO DE DONA SOFIA. En es-
te contexto, la reina emérita do-
fia Sofia quiso aportar su grani-
to de arena en apoyo de lalucha
contrala ELA presidiendo en Al-
meria el I Congreso Internacio-
nal sobre la Esclerosis Lateral
Amiotrdfica, que reunid a ex-
pertos internacionales para
abordar los avances en la inves-
tigacion sobre esta enfermedad.

Segun la Sociedad de Neuro-
logia, entre 4.000 y 4.500 perso-
nas padecen ELA en Espafia, una
patologia que se caracteriza por
la degeneracion progresiva y
muerte de las neuronas motoras.
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