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DIA INTERNACIONAL | UNA ENFERMEDAD QUE AFECTA A CERCA DE 4.500 PERSONAS EN ESPANA

EL PEAJE DEL
ENVEJECIMIENTO

El aumento de la esperanza de vida se ‘cobra’ a modo de factura la

expansion de los casos de esclerosis lateral amiotrdfica (ELA), cuya

incidencia podria subir un 40% en Europa en los préximos 25 afios

AGENCIAS / MADRID

i la longevidad fuese una
moneda, mostraria en su ca-

ra el aumento de la esperan-

za de vida, mientras que en

su cruz figurarian los problemas
que conlleva en el caso de enfer-
medades como la ELA. Con motivo
de la celebracién hoy del Dia Inter-
nacional de la esclerosis lateral
amiotrofica, los expertos alertan
que las proyecciones epidemiol6-
gicas estiman un incremento su-
perior al 40 por ciento de los casos
en Europa en los préximos 25 afos.
Tal y como explica el doctor
Francisco Javier Rodriguez de Rive-
ra, Coordinador del Grupo de Es-
tudio de Enfermedades Neuromus-
culares de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, este incremento estara
impulsado principalmente por el

envejecimiento poblacional, al
tiempo que recuerda que esta en-
fermedad neuromuscular degene-
rativa ya se sittia como una de las
principales causas de discapacidad
en la poblacién espanola.

Segtin datos de la Sociedad Es-
paiola de Neurologia, en Espafia a
afecta unas 4.000-4.500 personas.
«La ELA es una enfermedad neuro-
degenerativa con una alta letalidad
y una rdpida evolucién clinica: en
nuestro pafs se diagnostican alre-
dedor de tres nuevos casos al dia,
una cifra similar a la de los falleci-
mientos diarios asociados a esta
patologia», senala Rodriguez.

La edad media de inicio se sittia
entre los 60 y los 69 anos, aunque
puede presentarse en un amplio
rango que abarca desde la adoles-
cencia hasta edades muy avanza-
das. Aunque los primeros sintomas

pueden varios entre pérdida de
fuerza y debilidad progresiva en las
extremidades o bien alteraciones
del hablay la deglucién, en todos
los casos, la enfermedad evolucio-
nard hacia una pardlisis muscu-
lar practicamente generaliza-
da, lo que conducird a una
discapacidad severa y, en
fases avanzadas, a una de-
pendencia funcional total.

«Esa complejidad asisten-
cial creciente desde fases tem-
pranas, hace necesario un abor-
daje especializado y multidisci-
plinar, sefala el doctor.

ELEVADO COSTE. Actualmente, el
coste medio estimado por paciente
supera los 50.000 euros anuales,
asociado tanto a la progresién de la
discapacidad como ala necesidad
de recursos asistenciales continua-

dos. Por esta razon, la SEN destaca
la importancia de las unidades
multidisciplinares de enfermeda-
des neuromusculares, que facilitan
la coordinacién de los cuidados
respiratorios, nutricionales, reha-
bilitadores y de apoyo psicolégico
que requieren estos pacientes.
Estas unidades contribuyen a
optimizar los recursos, reducir cos-
tes y mejorar la calidad de vida.
Ademds, han demostrado agilizar
el diagnéstico -cuyo retraso medio
se sittia entre los 12 y 16 meses des-
de la aparicién de los primeros sin-
tomas- y mejorar la supervivencia.
Ademds de reforzar la asisten-
cia, Rodriguez reclama impulsar la
investigacion, ya que, en la actuali-
dad, las principales lineas se cen-
tran en terapias génicas y de ARN
para formas hereditarias, asi como
en el estudio del papel dela in-
flamacion y el sistema inmu-
nitario en el desarrollo de la
enfermedad, y en la identi-
ficacién de biomarcadores
que permitan un diagndsti-
CO m4ds precoz y una mejor
prediccién de su evolucién.

El objetivo prioritario sigue
siendo frenar su progresion, y aqui
se enmarca la terapia que reciente-
mente se ha autorizado en Espaia
dirigida a una forma genética de la
enfermedad asociada a mutacio-
nes en el gen SOD1, que supone el
primer tratamiento dirigido a un
mecanismo molecular especifico
de la ELA en mds de tres décadas.
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Descendiente de Cachamuina

Elvigués Santiago Ogando, nieto de séptima generacion del héroe de la Reconquista de Vigo
y MIR de tercer ano de neurologiaenel Chuvi, ha superadolos 146.000 seguidores
enredes consugran aficion, ladivulgacion histérica

Influencer historico de batablanca

Alba Villar

ANABLASCO

No le hizo mucho caso cuando su
tio abuelo se lo conté de nifio. Pe-
1o, al fallecer, recordé sus pala-
bras y se puso a revisar escrituras
antiguasy testamentos de lafa-
milia. El vigués Santiago Ogando,
con solo 14 afios, constaté asi que
labisabuela de subisabuelo habia
sido la tnica hija de Bernardo
Gonzéalez del Valle, el coronel Ca-
chamuifia. Por lo que él era nieto
de séptima generaciéon de estehé-
roe histérico.

«Seria casi pecaminoso que no
me gustase la genealogia, visto
eso», bromea este médico que
cursa el tercer afio de la especiali-
dad de neurologia en el Complejo
Hospitalario Universitario de Vi-
go (Chuvi). Nunca dudé en que su
futuro profesional estaba en la
Medicina, ayudando a la gente
con laciencia, pero la aficién por
lahistoria es «algo casiinnato» en
é. Hijo Ginico que vivia con padres
y abuelos, escuchaba a todas ho-
ras «historias de antes». Tardd
poco en leer, preguntar e investi-
gar sobre lamateria. «Desde pe-
quefiito empez0 a parecerme es-
pectacular la historia», recuerda.

Lo hacia paraél, hastaque en
marzo de 2021, cuando cursaba
cuarto de Medicina, en uno delos
perfiles de Facebook sobre histo-
riaquele gustaleer, detectd datos

erréneos sobre los episodios de la
Reconquista de Vigo. «Y entonces
decidi hacer yo un textito sobre
Cachamuifia y un par de cosas
mas que gusté mucho ala gente».
Ya no paré. Dos meses después
cred el perfil de Instragam @his-
toriasporlahistoria. En sexto cur-
so, llegb alos 30.000 seguidores.
Fue entonces cuando decidié
mostrar su cara, en vez del retra-
toque usaba de sufamoso ances-
tro. Preparando el examen MIR en
Oviedo, alcanzo los cien mil. En la
actualidad, lleva cosechados mas
de 146.000 con sus 437 publica-
ciones.

Grandes éxitos

Entre los post con mas éxito, re-
cuerda el delahistoriareal tras el
tema popular «Mambrt se fueala
guerra». Habla del militar inglés
John Churchill, primer duque de
Marlboroughy ancestro de Diana
de Gales y Winston Churchill, al
que creyeron muerto en unabata-
lladelaGuerrade Sucesion Espa-
fiola. La cancién castellanizadale
cambi6 el titulo de Marlborough
por Mambrt. Recibié mas de
34.000 likes.

También se viraliz6 la historia
de Don Sancho «el Craso», el rey
de Ledn al que destronaron por
pesarmas de 200 kilos y que logrd
adelgazar la mitad gracias a un
médico andalusi, pero que murié
luego con una manzana envene-
nada.

Aélle gustamucho la historia
de Vigo y de Galicia y también
practica «bastante» ladelamedi-

Santiago Ogando, en los jardines del Pazo Quifiones de Ledn.

cina. Su especialidad es la de la
neurologia. Hizo su trabajo fin de
grado sobre el nacimiento de esta

especialidad en Galiciay halleva-
do comunicaciones histéricas a
congresos dela Sociedad Espafio-
lade Neurologia. Por ejemplo, so-
bre Ramoén Rodriguez Somoza
(Lourenz4, Lugo), el dltimo disci-
pulo doctoral directo de Ramény
Cajal. Este afio lleva uno del pio-
nero de la neurocirugia en Espa-
fia, Manuel Otero Acevedo (Pon-
tecesures).

«La historia de lamedicina en
Galicia es espectacular», defiende
frente alos que creen que se con-
centra en Madrid y Barcelona.
Desdelas boticas de los monaste-
rios de Oseira, Santa Maria de Oia
0 Samos; pasando por «el escép-
tico», un médico «interesantisi-
mo» del Renacimiento en Tui; o el
surgimiento delafacultad de Me-
dicina ya en la edad moderna.
«Hay muchisimas cosas por des-
cubrir», sostiene.

Realeza

Suscribe las palabras de Martin
Sarmiento: «Escribo parami gus-
toy mi instruccién». Y, aun asi,
pone un ojo en las estadisticas de
lectura. Asi havisto como los te-
mas de larealeza tienen mas vi-
sualizaciones. Y si tienen, «un po-
codeamory de traicién», mas. Asi
que, cuando la editorial Harper
Collins le propuso publicar su pri-
mer libro y le pregunt6 por una
tematica que pudiera ser atracti-
va, lo tuvo claro: «Romances y
cuernos reales. Historias de amor
y poder de los reyes y reinas de
Esparia».

Compaginabien esta actividad
con su formacién MIR, aunque la
aparca cuando se le acumulan
guardias. Ya le han reconocido en
el hospital. Durante una visitaa un
paciente ingresada, una familiar
le dijo que era seguidora. «jQué
ilusién!», le respondid él. Otro dia
le pasé enurgencias. «¢Es usted el
de la historia?». A él le encanta
porque le confirma que «la gente
en Vigo disfrutadela cultura».m
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Una enfermedad sin causa
conocida y tratada en equipo

La Sanidad aborda la enfermedad con unidades interdisciplinares para garantizar calidad de vida

ALVAROR. DE UNA. OURENSE
local@laregion.net

snmDécadas de investigacién
han permitido conocer mejor c6-
mo progresa la esclerosis lateral
amiotréfica (ELA), pero no resol-
ver la pregunta mas importante:
quéprovocalaenfermedad. La au-
sencia de una cura ha desplazado
buena parte de los esfuerzos hacia
la atencion y el acompainamiento
de los pacientes. “La ELA es una
afeccién que no se puede curar, pe-
ro si se puede cuidar”, explica Da-
niel Apolinar, jefe del servicio de
Neurologia del CHUO.

Aunque la ciencia ha logrado
identificar algunos mecanismos
implicados enla ELA, los especia-
listas todavia desconocen las cau-
sas exactas de su aparicién. Solo
entre un 5y un 10 % de los casos
tienen un origen genético identi-
ficado. El resto aparecen de forma
esporadica, sin antecedentes fami-
liares conocidos. “No conocemos
ningn habito de vida que vaya a
prevenir el desarrollo de la enfer-
medad”, explica la doctora Tania
Garcia, coordinadoradel Grupo de
Estudio de Enfermedades Neuro-
musculares de la Sociedad Espa-
fiola de Neurologia (SEN).

Los primeros sintomas suelen
estar relacionados con una pérdi-
da progresiva de fuerza muscular.
Una mano que deja de responder
como antes, una pierna que tro-
pieza con frecuencia o dificulta-

[y

Javier Gémez, Martina Fernandez, Nuria Seijas, Montserrat Diaz, Apoli

des para hablar y tragar pueden
ser algunas de las primeras ma-
nifestaciones de una enfermedad
que suele diagnosticarse entre los
60 ylos 69 afios, aunque también
puede aparecer en personas mas
jovenes.

Ante la ausencia de tratamien-
tos curativos, los esfuerzos se cen-
tran en mejorar la calidad de vi-
dadelos pacientesy adelantarse a
las complicaciones que aparecen a

"

nar Garcia y Tereixa Fernandez.

LA UNIDAD DE ELA
DEL CHUO REUNE

A ESPECIALISTAS

DE NEUROLOGIA,
NEUMOLOGIA Y
PSICOLOGIA ENTRE OTROS

medida que progresa la enferme-
dad. En ese contexto cobran es-
pecial importancia las unidades

&
Sergas

multidisciplinares. En Ourense,
el circuito coordinado por Apoli-
nar reune a especialistas de neu-
rologia, neumologia, nutricion, re-
habilitacion, psicologia y trabajo
social para ofrecer una atencion
conjuntay evitar desplazamientos
innecesarios. El objetivo es adap-
tar el seguimiento médico, nutri-
cional, respiratorioy psicoldgico a
las necesidades que van surgiendo
en cada fase de la enfermedad.u
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Paula Souto, Almudena Otero, Adolfo Castro y Belén Morlan, en la mesa informativa de Agaela en el edificio administrativo de la Xunta en Monelos | JAVIER ALBORES

Este paciente y su mujer comparten su historia con motivo del dia
mundial de la esclerosis lateral amiotrofica para visibilizar la realidad
de una enfermedad y luchar “por todos aquellos que no pueden”

De cancer de prostata a ELA:
los dos diagnosticos de Adolfo
Castro en solo dos meses

LUCIA CRUJEIRAS
A CORUNA

Adolfo Castro tenia 69 afos
cuando recibié dos noticias
que hicieron que se le caye-
se “el mundo encima”. En solo
dos meses le dijeron que tenia
cancer de prostata y, mas tar-
de, esclerosis lateral amiotroéfi-
ca (ELA). “Pero él es muy positi-
vo, solo quiere vivir el diaa diay
no le dice que no a nada. Nunca
decae”, asegura su mujer, Belén
Morlan. Ambos comparten su
historia con motivo del dia mun-
dial de la ELA, una enfermedad
neurodegenerativa irreversible
que, segun la Sociedad Espafio-
la de Neurologia, se estima que
podria incrementarse en un 40%
en los préximos 25 aios.

“Yo empecé con problemas
para hablar y pensaron que ten-
dria algo en los pulmones”, ex-
plica Adolfo. Tuvo “la suerte” de
que lo ingresaron por ese proble-

ma. “A Adolfo lo sequia la docto-
ra Freire en Reumatologia, que
le hizo todas las pruebas y en
dos semanas tenia el diagndsti-
co”, incide Belén, quien expresa
su gratitud a este servicioy ala
unidad ELA del Chuac.

Pero ninguno de los dos es-
peraba que fuese esclerosis late-
ral amiotrdfica lo que le pasaba a
Adolfo. “Venia de otras enferme-
dades complicadas y podiamos
contar con cualquier cosa me-
nos esa. Ademas, dos palabras
que asustan tanto en dos meses,
no entiendes por qué tanto”, re-
conoce su mujer.

Pero Adolfo hizo, segun sus
propias palabras, “de tripas co-
razén”. “Mi mujer lo pasé peor”,
asegura. También fue compli-
cado para sus dos hijos, David y
Aarén. “Pero él nos lo hace todo
muy facil, nunca lo ves con mala
cara y siempre esta dispuesto a
salir y pasarlo bien”, dice orgu-
llosa su esposa.

Y es que “vivir con ELA es
convivir con una urgencia per-
manente”, segin aseguran des-
de la asociacién Agaela, de la
que forman parte Adolfo y Be-
1én. Esta entidad recuerda que
aunque la ley ELA fue un “lo-
gro colectivo”, se esta aplican-
do “con retraso”. “En Galicia con-
tamos con algunhas resoluciéns
do Grao III Plus, ainda que por
agora non recibiron as presta-
ciéns econdémicas, pero noutros
casos non entendemos a demo-

La asociacion
Agaela denuncia
los retrasos en la
aplicacion de la ley
ELAyurge alas
administraciones
que resuelvan

este conflicto

ra’, denuncia la trabajadora so-
cial Almudena Otero.

Para Adolfo, el reconocimien-
to deladiscapacidad y la depen-
dencia fue un tramite rapido.
Pero los enfermos con ELA si-
guen enfrentandose a multiples
trabas burocraticas que “xeran
moito medo”, segun Almudena.
Con ella coincide su compaiera
Paula Souto, también trabajado-
ra social: “A xestién non é algo
sinxelo e moitas veces necesi-
tan dunha terceira persoa”.

El apoyo de la asociacién, ala
que este matrimonio llegé por
recomendacién de una amiga
de Belén, es indispensable, pues
les ayudan “con todo”. Adolfo re-
cuerda especialmente el cambio
que supuso que le dejasen una
silla eléctrica: “Me hizo recupe-
rar la autonomia en un 80%. Yo
ya andaba sin pierna, me la ha-
bian amputado, y nunca me sen-
t6 bien la protesis”.

Una fuerza colectiva
Con motivo de este dia mundial,
desde Agaela apelan a la coor-
dinacién entre el Gobierno y las
autonomias para que 2026 sea
el afio en que la ley ELA llegue.
“Necesitamos que a xente sexa
consciente de que fan falta mais
recursos, apoio e xestiéns mais
rapidas”, incide Almudena.
Belén, por su parte, incide en
que “esto le puede pasar a cual-
quiera”: “Cada vez hay mas casos
y los que lo tienen mas dificil
son los enfermos en otros esta-
dios. Es por ellos que tenemos
que pedir, por ellos y por las fa-
milias que no pueden hacerlo”. @
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El luchador espaiiol Ilia Topuria
terminé su ultimo combate, dis-
putado contra el estadounidense
Justin Gaethje en la Casa Blanca
en Washington, con la cara en-
sangrentada a causa de los gol-
pes de su contrincante. Las artes
marciales mixtas tienen riesgos
importantes para la salud, que
pueden ir desde las fracturas y los
darios cerebrales hasta enferme-
dades neurodegenerativas.

FRACTURA DEL HUESO ORBITAL

El combate de la UFC entre Topu-
ria y Gaethje, celebrado el pasado
fin de semana con motivo de las
celebraciones del 80 cumpleatos
de Donald Trump, ha supuesto la
primera derrota del espariol.

Topuria pidié continuar con la
pelea, una vez finalizado el cuarto
asalto, pero su hermano Aleksan-
dre tomb6 la decision de que el ar-
bitro detuviese el combate, dado
que Topuria no podia ver practi-
camente nada y un médico habia
recomendado terminar.

El especialista del departa-
mento de Cirugia Ortopédica y
Traumatologia de la Clinica Uni-
versidad de Navarra José Manuel
Argiiello explica que la fractura
de hueso orbital (uno de los que
rodean la érbita del ojo) de Topuria
no requiere inmovilizacién pues-
to que en esa parte del cuerpo los
unicos huesos que se mueven son
los de la mandibula. "Al estar fi-
jos, el propio inmovilismo de la
estructura craneal permite su con-
solidacién".

Lo que hace que una fractura
orbital desemboque en cirugia es
la existencia de alguna compli-
cacién asociada. Puede ser, por
ejemplo, una deformidad que al-
tere la forma dela cara al quedar el
maxilar hundido, o porque quede
atrapado alguno de los muisculos
o nervios de la musculatura del
ojo, provocando una visién doble
al paciente.

OTRAS LESIONES OSEAS
Los luchadores como Ilia Topu-
ria pueden sufrir otras fracturas
en la cara, como la del hueso de
la nariz, que tampoco suele re-
querir cirugia. Mas graves son
las que afectan tanto al maxilar
inferior (mandibula) como a los
pémulos.

También son frecuentes las le-
siones en las manos, en concreto
en el quinto metatarsiano, y los

DEPORTE EXTREMO

LOS RIESGOS PARA LA

SALUD DE LASARTES

MARCIALES MIXTAS

Los danos sufridos
pueden ir desde

las fracturas hasta
las dolencias
neurodegenerativas

antebrazos, que durante el comba-
te tratan de bloquear los ataques,
con la fractura del ctibito.

En los miembros inferiores, se-
gun sefala el experto de la Clinica
Universidad de Navarra, la fractu-
ra diafisaria de tibia es una de las

mas frecuentes. Es muy llamativa
porque en el momento de la frac-
tura ya se nota la deformidad en
la pierna.

Otras lesiones tipicas de las
artes marciales mixtas son los
traumatismos en los dedos de los

pies, que se deben a las multiples
contusiones.

LOS DANOS EN EL CEREBRO

Los riesgos para la salud de la lu-
cha que practica Ilia Topuria no
acaban en los huesos. El cerebro
puede sufrir, tal y como sefala el
neurdlogo de la Sociedad Espaiiola
de Neurologia (SEN) José Manuel
Molté.

El cerebro no es una estructura
dura, sino gelatinosa, y cada vez
que la cabeza sufre un golpe "se
bambolea". El craneo lo protege
pero "no esta diseniado para que lo
machaquemos a golpes continua-
mente", advierte Molté.

Este tipo de lucha, el boxeo u
otros deportes de contacto, como
el fiitbol, en el que ademads se usa
la cabeza para rematar, pueden
causar dafios cerebrales. En con-
creto, puede producir encefalo-
patia traumatica cronica. Esta se
origina por pequenos golpes en la
cabeza, microtraumatismos que
en el momento no generan nin-
gun problema.

Estos golpes, si se producen
de forma habitual, ocasionan
la acumulacién en el cerebro de
una sustancia, la proteina tau,
implicada en algunas enferme-
dades neurodegenerativas, como
el alzhéimer. Molté sefiala que
"la proteina tau produce una en-
fermedad neurodegenerativa que
padecen los deportistas que han
estado expuestos a este tipo de
traumatismos".

EL RIESGO DEL 'SEGUNDO GOLPE'
Otros problemas de salud que
puede acarrear la practica de este
tipo de disciplinas pasan por las
conmociones y contusiones cere-
brales, con inflamacién y hema-
tomas. Y hay un riesgo muy im-
portante en lo que se denomina el
'segundo golpe' 0 'golpe repetido’:
el que recibe el luchador después
de haber sufrido otro anterior que
lo ha dejado aturdido.

"Hay mucho riesgo de que se
produzca una conmocién mucho
mds grave'", destaca el experto de
la Sociedad Espaiiola de Neuro-
logia, quien apunta que la ma-
nifestacién clinica de una lesion
cerebral dependera de la parte
de este 6rgano afectada. Porque,
como aclara, "no es lo mismo en
unazona frontal, que alomejor te
notas un poquito raro de conducta
o0 algo menor, o una zona occipital
mas relacionada con la visién, por
ejemplo".
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Hoy se conmemora el Dia Inter-
nacional de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (Ela), una enfer-
medad neuromuscular degene-
rativa que, segun los datos de la
Sociedad Espaiiola de Neurologia
(SEN), en Espana afecta a entre
4.000y 4.500 personas. Cada afio
se registran un nimero similar de
nuevos casos y de fallecimientos,
entre 900y 1.000.

TRES DIAGNOSTICOS AL DIA
Francisco Javier Rodriguez de Ri-
vera, coordinador del Grupo de
Estudio de Enfermedades Neu-
romusculares de la Sociedad Es-
paiiola de Neurologia, apunta
que "la Ela es una enfermedad
neurodegenerativa con una alta
letalidad y una rapida evolucion
clinica: en Espaa se diagnostican
alrededor de tres nuevos casos al
dia, una cifra similar a la de los
fallecimientos diarios asociados
aesta patologia”.

El facultativo explica que "se
trata de una enfermedad caracte-
rizada por la degeneracién progre-
siva de las neuronas que contro-
lan el movimiento, las neuronas
motoras, lo que provoca la pérdida
progresiva de funciones como ca-
minar, hablar, tragar o incluso,
en fases avanzadas, respirar. Por
lo tanto, no solo es una enferme-
dad de rapida progresién, sino

NEUROLOGIA

LA ELA MULTIPLICARA SUS

CIFRAS EN EUROPAEN

LOS PROXIMOS 25 ANOS

Las proyecciones epidemioldgicas senalan
un incremento superior al 40% en el
numero de afectados en Europa hasta 2050

también de elevada dependencia
funcional”.

EVOLUCION RAPIDA

La Ela constituye la tercera enfer-
medad neurodegenerativa mas
frecuente, tras la enfermedad de
Alzhéimer y la de Parkinson. La
edad media de inicio se sittia entre
los 60 y los 69 afos, aunque puede
presentarse en un amplio rango
de edades que abarcan desde la
adolescencia hasta edades muy

avanzadas. Mientras que en un
70% de los casos los primeros sin-
tomas comienzan con pérdida de
fuerza y debilidad progresiva en
las extremidades (Ela medular o
espinal), en el 30% restante la en-
fermedad debuta con alteraciones
del habla y la deglucién (Ela bul-
bar). Pero en todos los casos, la en-
fermedad evolucionara hacia una
paralisis muscular practicamente
generalizada, lo que conducird a
una discapacidad severa y, en fa-

ses avanzadas, a una situacion de
dependencia total.

El doctor Rodriguez de Rivera
explica que "la media de supervi-
vencia tras el diagndstico se sitia
entre los dos y los cinco aflos,
aunque alrededor del 20% de los
pacientes supera los cinco afios
y aproximadamente un 10% al-
canza més de diez afios de evolu-
cién. En cualquier caso, se trata
de una enfermedad de evolucién
generalmente rapida, con una
complejidad asistencial crecien-
te desde fases tempranas, lo que
hace necesario un abordaje espe-
cializado y multidisciplinar. En
fases avanzadas, la enfermedad
suele requerir soporte ventilatorio

Impacto econémico
Gasto anual de
50.000 euros

El coste medio de atencion
aun paciente de Ela supera
los 50.000 euros anuales,
asociado tantoala progresion
de ladiscapacidad comoala
necesidad de recursos asisten-
ciales continuados.

La SEN destaca laim-
portancia de las unidades
multidisciplinares de enfer-
medades neuromusculares,
que facilitan la coordinacion
de los cuidados respiratorios,
nutricionales, rehabilitadores
y psicolégicos que requieren
estos pacientes. Estas unida-
des contribuyen a optimizar
los recursos, reducir costes
y mejorar la calidad devida.
También logran agilizar el
diagndstico, con un retraso
medio deentre 12y 16 meses.

y nutricional, ademas de cuidados
continuados altamente especia-
lizados. Asimismo, mas del 50%
de los pacientes presentan altera-
ciones cognitivas, conductuales
o emocionales asociadas, lo que
incrementa la complejidad del
manejo clinico".

LINEAS DE INVESTIGACION

La Ela es ya, segtin sefala la En-
cuesta Nacional sobre Discapa-
cidad y Dependencia, una de las
principales causas de discapaci-
dad en la poblacién espaiiola. Las
proyecciones epidemiolégicas
estiman un incremento superior
al 40% en el nimero de personas
afectadas en Europa en los proxi-
mos 25 aflos, impulsado princi-
palmente por el envejecimiento
poblacional.

Aungque la investigacion sobre
esta patologia ha avanzado en
los tltimos afios y se dispone de
algunos farmacos que pueden ra-
lentizar su progresion en determi-
nados pacientes, el abordaje sigue
siendo sintomatico, orientado a
mejorar la calidad de vida. Las
grandes lineas de investigacién
se centran en terapias génicas y
de ARN para formas hereditarias,
asi como en el estudio del papel de
lainflamaciény el sistema inmu-
nitario en el desarrollo de la enfer-
medad, y en la identificacién de
biomarcadores que permitan un
diagnéstico mas precoz.
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Europaprevéquelos
diagnosticosde ELA
subanun40% en 25 anos

La Esclerosis Lateral Amiotré-
fica (ELA), enfermedad de la
que ayer se conmemoraba su
DiaInternacional, afectaen Es-
pafia aunas 4.500 personasy
cada aflo se registra un nime-
rosimilar de nuevos casosy fa-
llecimientos, en torno al millar,
seguin datos de la Sociedad Es-
pafiola de Neurologia.

La ELA constituye la tercera
enfermedad neurodegenerati-
vamas frecuente, trasel alzhéi-
meryel parkinson. Laedad me-

diadeiniciosesitiiaentrelos 60
y los 69 afios, aunque puede
presentarse en un amplio ran-
gode edades. «La media de su-
pervivencia tras el diagnostico
se sittia entre los 2 y los 5 afios,
aunque el 20% de los pacien-
tes supera los 5 afios», seflala
el doctor Francisco Javier Ro-
driguez de Rivera, coordinador
del Grupo de Estudio de En-
fermedades Neuromusculares
de la Sociedad Espafiola de
Neurologia. Segtin el especialis-

ta,las proyecciones epidemio-
légicas estiman un incremento
superior al 40% del niimero de
personas afectadas en Europa
en los proximos 25 afios, «im-
pulsado principalmente por el
envejecimiento poblacional».
Por este motivo, el experto lla-
maaimpulsar la investigacion
yaapostar por lasunidades es-
pecializadas para «anticiparse
al previsible aumento dela car-
ga asistencial».

LaELA esunaenfermedad
neurodegenerativa con unaal-
taletalidad y una rapida evo-
lucién clinicay, actualmente, el
coste medio estimado por pa-
ciente supera los 50.000 eu-
rosanuales, asociadotantoala
progresion de la discapacidad

como a la necesidad de recur-
sos asistenciales continuados
paralos pacientes.

Precisamente la pasada se-
mana, el consorcio SEED-ALS
hizo balance de su primer afio
de actividad, en el que halo-
grado avances en la creaciéon
de una infraestructura nacio-
nal para el estudio de la ELA.
El proyecto hareclutadoyaa
628 pacientes y ha iniciado su
seguimiento longitudinal. Im-
pulsado por el Instituto de Sa-
lud Carlos I1I a través del Cen-
tro de Investigacion Biomédi-
ca en Red, cuenta con 3,9
millones de euros de finan-
ciacion y reune a 27 grupos de
investigacion de 13 comunida-
des auténomas. ®
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Europaprevéquelos
diagnosticosde ELA
subanun40% en 25 anos

La Esclerosis Lateral Amiotré-
fica (ELA), enfermedad de la
que ayer se conmemoraba su
DiaInternacional, afectaen Es-
pafia aunas 4.500 personasy
cada aflo se registra un nime-
rosimilar de nuevos casosy fa-
llecimientos, en torno al millar,
seguin datos de la Sociedad Es-
pafiola de Neurologia.

La ELA constituye la tercera
enfermedad neurodegenerati-
vamas frecuente, trasel alzhéi-
meryel parkinson. Laedad me-

diadeiniciosesitiiaentrelos 60
y los 69 afios, aunque puede
presentarse en un amplio ran-
gode edades. «La media de su-
pervivencia tras el diagnostico
se sittia entre los 2 y los 5 afios,
aunque el 20% de los pacien-
tes supera los 5 afios», seflala
el doctor Francisco Javier Ro-
driguez de Rivera, coordinador
del Grupo de Estudio de En-
fermedades Neuromusculares
de la Sociedad Espafiola de
Neurologia. Segtin el especialis-

ta,las proyecciones epidemio-
légicas estiman un incremento
superior al 40% del niimero de
personas afectadas en Europa
en los proximos 25 afios, «im-
pulsado principalmente por el
envejecimiento poblacional».
Por este motivo, el experto lla-
maaimpulsar la investigacion
yaapostar por lasunidades es-
pecializadas para «anticiparse
al previsible aumento dela car-
ga asistencial».

LaELA esunaenfermedad
neurodegenerativa con unaal-
taletalidad y una rapida evo-
lucién clinicay, actualmente, el
coste medio estimado por pa-
ciente supera los 50.000 eu-
rosanuales, asociadotantoala
progresion de la discapacidad

como a la necesidad de recur-
sos asistenciales continuados
paralos pacientes.

Precisamente la pasada se-
mana, el consorcio SEED-ALS
hizo balance de su primer afio
de actividad, en el que halo-
grado avances en la creaciéon
de una infraestructura nacio-
nal para el estudio de la ELA.
El proyecto hareclutadoyaa
628 pacientes y ha iniciado su
seguimiento longitudinal. Im-
pulsado por el Instituto de Sa-
lud Carlos I1I a través del Cen-
tro de Investigacion Biomédi-
ca en Red, cuenta con 3,9
millones de euros de finan-
ciacion y reune a 27 grupos de
investigacion de 13 comunida-
des auténomas. ®
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Europaprevéquelos
diagnosticosde ELA
subanun40% en 25 anos

La Esclerosis Lateral Amiotré-
fica (ELA), enfermedad de la
que ayer se conmemoraba su
DiaInternacional, afectaen Es-
pafia aunas 4.500 personasy
cada aflo se registra un nime-
rosimilar de nuevos casosy fa-
llecimientos, en torno al millar,
seguin datos de la Sociedad Es-
pafiola de Neurologia.

La ELA constituye la tercera
enfermedad neurodegenerati-
vamas frecuente, trasel alzhéi-
meryel parkinson. Laedad me-

diadeiniciosesitiiaentrelos 60
y los 69 afios, aunque puede
presentarse en un amplio ran-
gode edades. «La media de su-
pervivencia tras el diagnostico
se sittia entre los 2 y los 5 afios,
aunque el 20% de los pacien-
tes supera los 5 afios», seflala
el doctor Francisco Javier Ro-
driguez de Rivera, coordinador
del Grupo de Estudio de En-
fermedades Neuromusculares
de la Sociedad Espafiola de
Neurologia. Segtin el especialis-

ta,las proyecciones epidemio-
légicas estiman un incremento
superior al 40% del niimero de
personas afectadas en Europa
en los proximos 25 afios, «im-
pulsado principalmente por el
envejecimiento poblacional».
Por este motivo, el experto lla-
maaimpulsar la investigacion
yaapostar por lasunidades es-
pecializadas para «anticiparse
al previsible aumento dela car-
ga asistencial».

LaELA esunaenfermedad
neurodegenerativa con unaal-
taletalidad y una rapida evo-
lucién clinicay, actualmente, el
coste medio estimado por pa-
ciente supera los 50.000 eu-
rosanuales, asociadotantoala
progresion de la discapacidad

como a la necesidad de recur-
sos asistenciales continuados
paralos pacientes.

Precisamente la pasada se-
mana, el consorcio SEED-ALS
hizo balance de su primer afio
de actividad, en el que halo-
grado avances en la creaciéon
de una infraestructura nacio-
nal para el estudio de la ELA.
El proyecto hareclutadoyaa
628 pacientes y ha iniciado su
seguimiento longitudinal. Im-
pulsado por el Instituto de Sa-
lud Carlos I1I a través del Cen-
tro de Investigacion Biomédi-
ca en Red, cuenta con 3,9
millones de euros de finan-
ciacion y reune a 27 grupos de
investigacion de 13 comunida-
des auténomas. ®
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