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Un paciente paralizado por ELA
vuelve a hablar con su familia
gracias a un implante cerebral

Andrea Cadenas de Llano Sosa

5-7 minutos

Un paciente con Esclerosis Lateral Amniotréfica (ELA) ha

conseguido volver a hablar durante 19 meses gracias a mas
de 250 electrodos implantados que se encargaban de
transformar las sefiales cerebrales propias del habla en texto y
en voz. La investigacion— liderada por la Universidad de
California— ha sido compartida en la revista cientifica 'Nature
Medicine' y se trata unicamente de un estudio de viabilidad.

El hombre, de 45 ainos, tenia ELA —una enfermedad
neurodegenerativa que afecta, entre otras cosas, a la funcion
motora y al habla— y en 2023 se le implantaron 256 electrodos
en cuatro conjuntos de 65 electrodos que se encontraban
conectados mediante cables a un sistema informatico y que
traducian los movimientos fonéticos a texto gracias a una
interfaz cerebro-computadora (BCI). Antes de que el hombre lo
usara en su casa, y con el objetivo de que funcionase de forma
correcta, se le ensefid como debia usarlo.

El dispositivo, que debia conectarse todas las mafanas, no solo
se encargaba de que el hombre pudiese hablar con el resto de
personas, sino que también le permitia mover un cursor por la
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pantalla para utilizar su ordenador e incluso navegar por
internet. En total, el paciente lo utilizé durante mas de 19
meses, con una media de uso de 9,5 horas diarias y
llegando a comunicar mas de 183.000 frases, lo que se
traduce en cerca de dos millones de palabras. Ademas, llego a
comunicarse a una velocidad de 56 palabras por minuto sin
ayuda externa de investigadores. Lo sorprendente es que llegé
a acertar el 92% de las frases cotidianas y la precisién supero el
99%, segun los autores.

Se trata de la primera vez que este tipo de tecnologia se ha
probado con éxito fuera del laboratorio. Segun defiende Surjo
Soekadar, director del grupo de investigacion de
Neurotecnologia Clinica del hospital Charité de Berlin, se trata
de un "hito importante” pues, si "bien muchos estudios
anteriores han demostrado principalmente las capacidades de
estos sistemas en condiciones de laboratorio, este estudio
documenta un uso prolongado y en gran medida independiente
en la vida cotidiana".

Gracias a este dispositivo, el hombre consiguié ganar una
mayor independencia en su hogar y en su vida diaria. "Es
particularmente significativo que el usuario haya podido emplear
el sistema para tareas de comunicacion e interaccion en el
mundo real durante un periodo prolongado", agrega el experto
en declaraciones recogidas por el medio 'ntv'.

A pesar de los resultados, los investigadores piden cautela y
aseguran que esto es un "hito importante, pero no el punto
final", pues ahora debera comprobarse si funciona o no en
otras personas Yy si resulta o no un meétodo demasiado invasivo.
"En la investigacion de interfaces cerebro-computadora, la
usabilidad cotidiana es una prueba mas exigente que el
rendimiento maximo en los experimentos. Lo que realmente
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importa aqui no son las palabras por minuto, sino la autonomia
diaria", explica por su parte Thorsten Zander, investigador de la
Universidad Tecnoldgica de Branderburgo Cottbus-
Senftenberg.

Europa tendra en los préximos 25 ainos un 40% mas de
casos de ELA

Este hito podria ser aun mas significativo si se tienen en cuenta
apuntes como el que realiza el doctor Francisco Javier
Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espaiola de
Neurologia, quien ha explicado a EFE que Europa tendra en los
proximos 25 afos un 40% mas de casos de ELA debido al
envejecimiento de la poblacion.

MOSTRAR BIOGRAFiA

Redactora de fin de semana de El HuffPost. Licenciada en
Periodismo en la Universidad Rey Juan Carlos de Fuenlabrada
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Cuales son las senales de alerta de la meningitis, la causa
del fallecimiento de Daveigh Chase

Bienestar
© Fact Checked
La actriz Daveigh Chase ha fallecido a causa de una meningitis, una enfermedad
que puede evolucionar rapidamente y causar complicaciones graves. Aunque la
vacunacion ha reducido notablemente los casos, los especialistas recuerdan la

importancia de reconocer sus sintomas de forma precoz.
Actualizado a: Jueves, 18 Junio, 2026 15:14:11 CEST

; BAE

La actriz Daveigh Chase en la pelicula 'The Ring'. (Foto: Cordon Creative)
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La actriz Daveigh Chase, conocida por interpretar a la nifia de The Ring y dar voz a
Lilo en Lilo & Stitch, ha fallecido a los 35 afios a causa de una meningitis y una
infeccion en la sangre.

La meningitis es una enfermedad infecciosa causada por virus o bacterias y

gue se caracteriza por la inflamacién de las meninges, que son las
membranas que recubren el cerebro y la médula espinal. Si se desarrolla de
forma grave, puede derivar en serias complicaciones y secuelas o, incluso, causar
la muerte. La vacunacion ha logrado que los casos se hayan reducido muchisimo,
aunque se trata todavia de una patologia que deja huella a través de los 1.000
espafoles que la sufren cada afio, segun datos de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN). En un 10% de ellos, cursa de forma grave.

Aungue puede ser causada por virus, bacterias, hongos o parasitos, la forma
bacteriana es la mas peligrosa y puede provocar la muerte en pocas horas si no se
trata de inmediato. Entre las posibles secuelas, destacan problemas auditivos,
de vista, del habla, del lenguaje, de memoria y otros problemas neurolégicos
derivados del dafio cerebral producido por la enfermedad, asi como
amputaciones de extremidades (cuando la infeccion de la meningitis se extiende
al torrente sanguineo produciendo sepsis) que afectan seriamente la calidad de
vida.

“Aunque la gran mayoria de las meningitis estan causadas por virus, las
provocadas por bacterias y hongos suelen ser las mas graves”, explica Marta
Guillan, secretaria del grupo de Estudio de Neurologia Critica e Intensivista de la
SEN, quien afiade que “en Espafia, los virus digestivos (enterovirus) y los del
herpes son los que, con mas frecuencia, estan detras de la mayoria de los casos
de meningitis virica; mientras que NeUMOCOCOS y Meningococos son los causantes
mas comunes de la meningitis bacteriana”.

A pesar de que, como se ha mencionado, el numero de personas con esta
enfermedad en Espafia no es alto, desde 2014 se ha estado observando una
tendencia ascendente, principalmente debido a un incremento de cuadros de
meningitis meningocdcica. Durante los afios de pandemia, gracias a las medidas
de proteccion contra la Covid-19, la incidencia de la meningitis disminuyo
drasticamente, pero la SEN advierte de que han vuelto a repuntar los casos.
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Daveigh Chase en una foto de archivo. (Foto: Cordon Creative)

Sintomas de la meningitis

Los primeros sintomas por los que se manifiesta la meningitis coinciden con los
de muchas otras enfermedades, por lo que la deteccién precoz puede
complicarse. No obstante, Guillan alude a dos signos iniciales a los que debemos
prestar atencion:

» Dolor de cabeza, que suele ser intenso y diferente al que normalmente
sentimos.

« Fiebre, en caso de que el origen de la meningitis sea infeccioso. “Se trata de

una fiebre alta que no sabemos de donde viene porque no va acompafiada de
ningun otro sintoma”, detalla la experta.

Con el transcurso de las horas, la meningitis puede causar otras sefiales de alerta:

e Nauseas y vomitos.

 Presion cerebral.

» Crisis epilépticas y convulsiones.

¢ Disminucién del nivel de conciencia.
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e Sensibilidad excesiva a la luz.

Normalmente, la meningitis en adultos cursa de manera algo diferente que
en ninos, quienes, ademas del dolor de cabeza y la fiebre, experimentan rigidez
en la nuca. “No son capaces de doblar o bajar la cabeza, tampoco de levantar las
piernas. Este tipo de sintomas en los adultos se nota mucho menos, no es tan
llamativo”, explica la neurdloga.

Acerca de la via de transmision de esta enfermedad, aunque esta varia segun el
organismo, “la mayoria de las bacterias que causan meningitis se contagian entre
los seres humanos principalmente a través del contacto cercano con una
persona infectada, tras la inhalacion de las pequefias particulas liquidas que se
expulsan al hablar, toser o estornudar”, explica Saima Bashir, coordinadora del
Grupo de Estudio de Neurologia Critica e Intensivista de la SEN.

Como prevenir la meningitis

La mejor prevencion contra la meningitis en la actualidad sigue siendo la
vacunacion. Desde la SEN, insisten en la importancia de seguir las
recomendaciones del calendario comun de vacunacion a lo largo de la vida.
“Estimamos que alrededor de un 20% de la poblacién puede ser portadora de
alguna de las bacterias que provocan las meningitis mas graves. Aunque la
gran mayoria de estas personas no desarrollaran la enfermedad, si pueden
transmitirla a otras mas vulnerables y/o predispuestas”, comenta Guillan. “Los
grupos de mayor riesgo son los nifios de cinco afios y los jovenes de entre 15y 24
afos, asi como aquellos que padezcan alguna enfermedad que comprometa su
sistema inmunitario o que vivan en entornos comunitarios o de hacinamiento. En
todo caso, cualquier persona sanay, sobre todo, si no esta vacunada, puede
contraer meningitis”, advierte.

Bashir agrega que, mas alla de la vacunacién, también es conveniente tener en
cuenta los habitos de higiene personal. “De hecho, al dejar atras las medidas de
contencidn por la pandemia, se ha observado una tendencia creciente de
incidencia de la meningitis meningococica desde el afio 2022, lo que resalta la
importancia de las medidas de higiene personal para evitar esta enfermedad”,
lamenta.

En este punto, la experta recuerda la importancia de:

e Lavarse las manos frecuentemente.

» No compartir utensilios.
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 Desinfectar y ventilar los espacios comunes.
e Cubrirse al toser o estornudar.

» Usar repelente y ropa protectora en zonas con mosquitos u otros animales
gue puedan transmitir infecciones son habitos importantes para evitar su
contagio.

Por otra parte, aflade, “en casos de contacto cercano con alguien con meningitis

bacteriana, aconsejamos también acudir al médico, que le dara pautas para
prevenir la enfermedad”.
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Los casos de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) aumentaran mas de un 40%
en Europa en los proximos 25 aiios debido al envejecimiento de la poblacion,
segun las proyecciones epidemiologicas difundidas por la Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN). El doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares, advierte de que esta
enfermedad neurodegenerativa, una de las principales causas de discapacidad en
Espana, tendra un impacto creciente en los sistemas sanitarios y en los cuidados
de larga duracion.
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entre los 60 y los 69 anos, aunque puede aparecer desde la adolescencia hasta
edades muy avanzadas.
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Lo mejor de esta luz
es lo que no se ve
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El1 70% de los pacientes debuta con pérdida de fuerza en las extremidades y el
30% con alteraciones del habla y la deglucién. En todos los casos, la enfermedad
progresa hacia una paralisis muscular generalizada que conduce a una
dependencia total. La supervivencia media tras el diagndstico es de dos a cinco
anos, aunque un 20% supera los cinco y un 10% llega a mas de diez.

El coste medio por paciente supera los 50.000 euros anuales, lo que refuerza la
necesidad de unidades multidisciplinares especializadas. Estas estructuras,
segun la SEN, mejoran la calidad de vida, reducen costes, agilizan el diagnostico -
aiie atin Se refrasa entre 12 v 16 meses- v auimentan la sunervivencia. l.a
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En investigacion, las terapias génicas y de ARN, el estudio de la inflamacién y la
busqueda de biomarcadores centran los esfuerzos actuales. Espana acaba de
autorizar la primera terapia dirigida a una forma genética de la enfermedad
asociada al gen SOD1, un avance esperado desde hace mas de tres décadas.
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Dra. Anjana Lopez, neurofisiologa:
13
Cuando la falta de descanso se prolonga
durante varios dias aumenta de forma
considerable el riesgo en la conduccion”

La fatiga y los trastornos del suefio alteran de forma profunda la
atencion, los reflejos y la capacidad de reaccién necesarias para
manejar un vehiculo con seguridad

La doctora Anjana Lopez es neurofisidloga y miembro del grupo de trabajo de Insomnio de
la Sociedad Espafola de Neurologia (Cedida)
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El 21 de junio se conmemora el Dia Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), una patolo
neurodegenerativa que, pese a su baja prevalencia, presenta una alta mortalidad y un importante impa

sociosanitario.

Segun la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN), la ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa r
frecuente, solo por detras del Alzheimer y el Parkinson. Actualmente, se estima que entre 4.000 y 4.500

conviven con la ELA en Espaiia, aunque cada afo se detectan 900-1.000 nuevos casos.

Segun explica el Dr. Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enferm
Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), “La ELA es una enfermedad neurodegen
con una alta letalidad y una rapida evolucion clinica: en Espafia se diagnostican alrededor de tres nuevos ci

una cifra similar a la de los fallecimientos diarios asociados a esta patologia”.

El especialista recuerda que se trata de una enfermedad que afecta de forma progresiva a las neuronas
responsables del control de los movimientos voluntarios. “Es una enfermedad caracterizada por la degen
progresiva de las neuronas que controlan el movimiento, las neuronas motoras, lo que provoca la pérdida p

de funciones como caminar, hablar, tragar o incluso, en fases avanzadas, respirar. Por lo tanto, no solo es u
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enfermedad de rapida progresion, sino también de elevada dependencia funcional”, anade.

La tercera enfermedad neurodegenerativa mas frecuente

Tras la enfermedad de Alzheimer y la enfermedad de Parkinson, la ELA es actualmente la tercera enfern
neurodegenerativa mas comun. Aunque puede aparecer a cualquier edad, la mayor incidencia se registr

60y los 69 aios.

La presentacion clinica varia entre pacientes. Aproximadamente el 70% de los casos comienza con pérc
fuerza y debilidad progresiva en brazos o piernas, una forma conocida como ELA medular o espinal. El :

restante debuta con dificultades para hablar o tragar, sintomas caracteristicos de la denominada ELA bt

A pesar de estas diferencias iniciales, la evolucion de la enfermedad suele conducir a una afectacién mt
generalizada, con importantes limitaciones funcionales y una dependencia progresiva para las actividad

cotidianas.

Una enfermedad con elevada carga asistencial

La supervivencia media tras el diagnostico se situa actualmente entre dos y cinco aios, aunque la evolu
puede variar notablemente entre pacientes. Cerca del 20% supera los cinco afios de supervivencia y

aproximadamente un 10% vive mas de una década tras el diagnostico.

«La media de supervivencia tras el diagndstico se situa entre los 2 y los 5 afios, aunque alrededor del 20% «
pacientes supera los 5 afios y aproximadamente un 10% alcanza mas de 10 afios de evolucion. En cualquie
trata de una enfermedad de evolucion generalmente rapida, con una complejidad asistencial creciente desc
tempranas, lo que hace necesario un abordaje especializado y multidisciplinar. En fases avanzadas, la enfe
suele requerir soporte ventilatorio y nutricional, ademas de cuidados continuados altamente especializado:
Asimismo, mas del 50% de los pacientes presentan alteraciones cognitivas, conductuales o emocionales a

lo que incrementa la complejidad del manejo clinico», sefiala el Dr. Rodriguez de Rivera.

Esta complejidad también tiene un importante impacto econémico. Actualmente, el coste medio anual ¢
cada paciente supera los 50.000 euros, debido a la necesidad de recursos asistenciales especializados,

técnicas y cuidados continuados.

La importancia de las unidades multidisciplinares

Desde la SEN destacan el papel fundamental de las unidades multidisciplinares especializadas en enfer
neuromusculares, que permiten coordinar la atencion respiratoria, nutricional, rehabilitadora, psicologice

que requieren estos pacientes.

Ademas de mejorar la calidad de vida, estas unidades han demostrado contribuir a reducir costes sanitz
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optimizar recursos y acortar los tiempos diagndsticos. Actualmente, el retraso medio en el diagnostico «

oscila entre 12 y 16 meses desde la aparicion de los primeros sintomas.

Por ello, la sociedad cientifica insiste en la necesidad de extender este modelo asistencial a todos los he
de referencia del pais y garantizar una implantacién homogénea dentro del Sistema Nacional de Salud. ,
subraya la importancia de desarrollar plenamente la Ley ELA, con el objetivo de mejorar la atencion inte

pacientes y familiares.

Mas pacientes en las proximas decadas

La ELA ya figura entre las principales causas de discapacidad en Espafia y las previsiones apuntan a un

incremento significativo de su incidencia en los préximos afios.

«La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia ya situa a la ELA como una de las principales ce
discapacidad en la poblacion espafiola. Las proyecciones epidemioldgicas estiman un incremento superiol
numero de personas afectadas en Europa en los proximos 25 afos, impulsado principalmente por el enveje
poblacional. Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al previsible aumento de l¢
asistencial, que tendra un impacto significativo en los recursos sanitarios especializados y en los sistemas
cuidados de larga duracion. Pero también por impulsar la investigacion, al concentrar la experiencia clinica
recursos, lo que mejora la capacidad de generar conocimiento y acelerar el desarrollo de nuevas terapias»,

especialista.

Nuevas lineas de investigacion y terapias dirigidas

Aunque actualmente no existe una cura para la ELA, la investigacion ha experimentado avances importe
los ultimos afios. Los tratamientos disponibles permiten ralentizar la progresién de la enfermedad en
determinados pacientes, aunque el abordaje sigue centrandose principalmente en el control de los sinto

mejora de la calidad de vida.

Las lineas de investigacion mas prometedoras se centran en las terapias génicas, las estrategias basad
ARN, el estudio de los mecanismos inflamatorios e inmunolégicos implicados en la enfermedad y la bus

biomarcadores que faciliten diagndsticos mas precoces y una mejor prediccion de la evolucion clinica.

El objetivo final contintia siendo desarrollar tratamientos personalizados capaces de frenar la progresioi

enfermedad segun las caracteristicas de cada paciente.

En este contexto, recientemente se ha autorizado en Espafia una terapia especifica para pacientes con
mutaciones en el gen SOD1, una alteracion genética responsable de aproximadamente el 2% de los cas:
Este hito representa el primer tratamiento dirigido a un mecanismo molecular concreto de la enfermeda

aprobado en mas de tres décadas y abre nuevas expectativas para el futuro de la investigacién en esta |
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Infosalus.- Los casos de ELA aumentaran un 40% en Europa en

los préximos 25 afos impulsado por el envejecimiento de la
poblacién
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Archivo - Imagen de una persona en silla de ruedas.
- JUNTA DE ANDALUCIA - Archivo

MADRID 18 Jun. (EUROPA PRESS) -

Las proyecciones epidemiolégicas estiman un incremento superior al 40%
del nimero de personas afectadas por esclerosis lateral amiotréfica (ELA)
en Europa en los préoximos 25 anos, explica el doctor Francisco Javier
Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Esparfiola de Neurologia.

Este aumento estara impulsado principalmente por el envejecimiento
poblacional, advierte, al tiempo que recuerda que esta ) enfermedad
neuromuscular degenerativa ya se sitia como una de las principales
causas de discapacidad en la poblacién espaiola.

Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional de la
esclerosis lateral amiotréfica (ELA), y, segun datos de la Sociedad
Espafiola de Neurologia, afecta en Espafia a unas 4.000-4.500 personasy
de la que se registra cada ano un numero similar de nuevos casosy
fallecimientos, en torno a 900-1.000.
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"La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una
rapida evolucidn clinica: en Espaia se diagnostican alrededor de tres
nuevos casos al dia, una cifra similar a la de los fallecimientos diarios
asociados a esta patologia“, sefiala Rodriguez de Rivera.

"Es una enfermedad caracterizada por la degeneracion progresiva de las
neuronas que controlan el movimiento, las neuronas motoras, lo que
provoca la pérdida progresiva de funciones como caminar, hablar, tragar o
incluso, en fases avanzadas, respirar. Por lo tanto, no solo es una
enfermedad de rapida progresidn, sino también de elevada dependencia
funcional’, afirma.

LA EDAD MEDIA DE INICIO SE SITUA ENTRE LOS 60 Y 69 ANOS

La edad media de inicio se sitda entre los 60 y los 69 anos, 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 sintomas comienzan con pérdida de fuerza y debilidad
progresiva en las extremidades (ELA medular o espinal), en el 30% restante
la enfermedad debuta con alteraciones del habla y la deglucién como
sintomas predominantes (ELA bulbar).

Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionara hacia una paralisis
muscular practicamente generalizada, lo que conducira a una
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discapacidad severay, en fases avanzadas, a una situacion de
dependencia funcional total.

"La media de supervivencia tras el diagndéstico se situa entre los 2y los 5
afnos, aunque alrededor del 20% de los pacientes supera los 5 afios y
aproximadamente un 10% alcanza mas de 10 anos de evolucién. En
cualquier caso, se trata de una enfermedad de evolucién generalmente
rapida, con una complejidad asistencial creciente desde fases tempranas,
lo que hace necesario un abordaje especializado y multidisciplinar’, sefiala
el doctor.

COSTE MEDIO POR PACIENTE SUPERA LOS 50.000 EUROS ANUALES

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los 50.000
euros anuales, asociado tanto a la progresion de la discapacidad como a
la necesidad de recursos asistenciales continuados. Por esta razdn, la SEN
destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de
enfermedades neuromusculares, que facilitan la coordinacion de los
cuidados respiratorios, nutricionales, rehabilitadores y de apoyo
psicoldgico que requieren estos pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y
mejorar la calidad de vida. Ademas, han demostrado agilizar el diagndstico
-cuyo retraso medio se sitda entre los 12y los 16 meses desde la aparicion
de los primeros sintomas- y mejorar la supervivencia.

Por ello, la SEN insiste en |la necesidad de extender estas unidades a todos
los hospitales de referencia y de garantizar una implantacion homogénea
en el Sistema Nacional de Salud, asi como en el desarrollo efectivo de la
Ley ELA como herramienta para mejorar la atencion integral a pacientes y
familias.

"Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al
previsible aumento de la carga asistencial, que tendra un impacto
significativo en los recursos sanitarios especializados y en los sistemas de
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cuidados de larga duracion. Pero también por impulsar la investigacion, al
concentrar la experiencia clinica y los recursos, lo que mejora la capacidad
de generar conocimiento y acelerar el desarrollo de nuevas terapias”,
explica.

En cuanto a la investigacidn, las principales lineas de investigacion se
centran en terapias génicas y de ARN para formas hereditarias, asi como
en el estudio del papel de la inflamacidn y el sistema inmunitario en el
desarrollo de la enfermedad, y en la identificacién de biomarcadores que
permitan un diagndstico mas precoz y una mejor prediccion de su
evolucion.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigacion sigue siendo frenar
la progresioén de la enfermedad y avanzar hacia tratamientos mas
personalizados segun los distintos subtipos de ELA. En este contexto,
recientemente se ha autorizado en Espana una terapia dirigida a una forma
genética de la enfermedad asociada a mutaciones en el gen SOD1, que
representa aproximadamente el 2% de los casos. Este avance supone el
primer tratamiento dirigido a un mecanismo molecular especifico de la
ELA en mas de tres décadas.

Contenido patrocinado
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Ontinyent iluminara el Pont de Santa Maria para visualizar las
enfermedades raras FSHD y ELA

El puente se iluminara este sabado de naranja por el Dia Internacional de la Distrofia Muscular
Facioescapulohumeral y el domingo de verde por el Dia Internacional de la Esclerosis Lateral

Amiotrofica
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El Ayuntamiento de Ontinyent iluminara el Pont de Santa Maria de forma especial este sabado y
domingo para visualizar dos enfermedades raras. El consistorio se sumara asi a la conmemoracion el
20 de junio del Dia Internacional de la Distrofia Muscular Facioescapulohumeral (FSHD),
poniendo luz naranja al puente, y el 21 de junio del Dia Internacional de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), poniendo en este caso luz verde. La regidora de Politica para las Personas, Paula
Soler, explicaba que “cada afio nos sumamos a estas iniciativas de caracter social para ayudar a
visibilizar enfermedades que continlan siendo grandes desconocidas para gran parte de la poblacion,
a pesar de estar muy extendidas. Son gestos simbdlicos con los que queremos ayudar a que la
sociedad tome conciencia de los sintomas y pueda actuar mas rapidamente en su atencion”.

Estas leyendo gratis un articulo Premium
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La Distrofia Muscular Facioescapulohumeral (FSHD) es una enfermedad neuromuscular progresiva que
afecta inicialmente los musculos de la cara, los hombros y la parte superior de los brazos. Con el
tiempo, esta debilidad puede extenderse hacia el abdomen, la cadera y las extremidades inferiores,
comprometiendo gravemente la movilidad, la autonomia y la calidad de vida de las personas
afectadas. A pesar de ser una de las formas mas comunes de distrofia muscular, continta siendo
una grande desconocida para la sociedad. Esta carencia de visibilidad contribuye a retrasos en el
diagnostico, a una investigacion limitada y a una escasez de recursos especificos.
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La esclerosis lateral amiotréfica o ELA, es una enfermedad de las neuronas en el cerebro, el tronco
cerebral y la médula espinal que controlan el movimiento de los musculos. La Sociedad Espafiola de
Neurologia estima que existen mas de 4.000 afectados de ELA en Espaiia, donde se prevé que una
de cada 400 personas desarrolla la enfermedad, que a pesar de que en una parte reducida de los casos
se debe a una variante genética, la causa se desconoce en la gran mayoria del resto.

Peticion de la Asociacion Remember contra la ELA de Ontinyent

La Asociacion Remember contra la ELA de Ontinyent present6 una solicitud de iluminacion
conmemorativa de edificios publicos de la ciudad con motivo de la conmemoracién, el proximo 21
de junio, del Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica-ELA-. La organizacidn destaca su doble
compromiso: el apoyo a la investigacion cientifica con FUNDELA y la colaboracion asistencial directa
con entidades como ADELA CV.

PUBLICIDAD
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La entidad, fundada en Ontinyent en 2023 y caracterizada por fusionar la cultura de la musica
remember con la accién social, ha registrado esta semana una instancia formal a través de la Sede
Electrénica del Ayuntamiento. En dicha solicitud, se solicitaba al consistorio la iluminacién de los
principales monumentos de la localidad durante el fin de semana del 20 y 21 de junio. A raiz de la
movilizacion generada por la marca en sus canales oficiales para recabar el apoyo de los vecinos, el
tejido asociativo ha confirmado que el Ayuntamiento de Ontinyent ya ha validado la iluminacion de los
edificios publicos en color verde, sumandose asi a la campafa nacional de coordinacién #LuzPorLaEla.

Desde la direccion de "Remember contra la ELA”, impulsada por José Carlos Eulalia, se ha recibido esta
confirmacion institucional como una “gran victoria colectiva”. Aunque la propuesta inicial apostaba
por el color azul —siguiendo las directrices de diversas redes de apoyo internacionales para el Dia de
la Motoneurona—, la organizacion destaca que el color técnico es secundario frente al verdadero
objetivo de la accidn. La asociacién ha declarado que “"nuestro propésito al introducir la instancia por
registro y activar la campafa en redes era asegurar que los despachos se movieran y que Ontinyent no
dejara pasar una fecha tan crucial para los enfermos y sus familias. Que el ayuntamiento haya
confirmado la iluminacion es una excelente noticia; demuestra que la presion positiva y la
concienciacion funcionan. Lo importante no son las siglas ni las medallas, sino que el domingo el
pueblo brille con fuerza por la causa”.

Noticias relacionadas
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A lo largo de su trayectoria, la iniciativa de Remember contra la ELA ha conseguido canalizar mas de
6.000 euros destinados integramente a combatir la enfermedad desde todos sus frentes y sin una
sola ayuda publica, y esta volcada en conseguir fondos para FUNDELA (Fundacién Espafiola para el
Fomento de la Investigacién de la ELA), entidad de referencia dedicada en exclusiva a financiar los
proyectos médicos y ensayos clinicos que buscan la cura bioldgica en los laboratorios. “Tenemos muy
claro que sin investigacion no hay cura, y sin cura la ELA no se puede detener”’, defiende José
Carlos. Ademas, el compromiso de la organizacién de Ontinyent abarca también la ayuda asistencial
diaria que necesitan los pacientes en la actualidad, y para ello seguirdn organizando eventos de musica
Remember para seguir recaudando ayudas y convertirse en altavoz de sus reivindicaciones para que
ninguna administracion se olvide de los enfermos de ELA.

TEMAS VALL COSTERA INVESTIGACION ENFERMEDADES RARAS ONTINYENT ESCLEROSIS ESCLEROSIS LATERAL AN
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Los casos de ELA se dispararan
un 40% en Europa por este
factor inevitable
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Europa se enfrenta a un desafio sanitario sin precedentes. Los
neurdlogos advierten de que los diagnosticos de esclerosis lateral
amiotrofica (ELA) aumentaran mas de un 40% en los proximos 25 anos
debido al inevitable envejecimiento de |la poblacion.

El impacto del envejecimiento en el cerebro

Con motivo del Dia Internacional de la enfermedad (21 de junio), la Sociedad
Espanola de Neurologia (SEN) ha dado la voz de alarma sobre el drastico

incremento de la carga asistencial que se avecina.
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LEE TAMBIEN

El Gobierno de Canarias destiné mas de 12.500 euros al
entierro de Manuel Hermoso

El doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera senhala que anticiparse a esta
demanda es crucial para evitar el colapso de los recursos especializados y

garantizar los cuidados de larga duracion.
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La sorprendente disparidad en las facturas de viaje del
Gobierno de Canarias

Radiografia de la ELA en Espana: cifras que
asustan

Actualmente, la enfermedad afecta a entre 4.000 y 4.500 personas en nuestro
pais. La rapida evolucion de la patologia genera una dramatica equivalencia en las

estadisticas nacionales.

Cada dia se diagnostican tres nuevos casos de ELA en Espana, una cifra
practicamente idéntica a la de los fallecimientos diarios asociados a esta

patologia.

LEE TAMBIEN

El efecto Torres: Clavijo corre al Cono Sur tras el éxito
diplomatico del ministro de Canarias

El perfil clinico de esta dura realidad se resume en:

= Edad de inicio: Se concentra principalmente entre los 60 y 69 anos, aunque

puede aparecer en cualquier etapa de la vida.
= Esperanza de vida: La supervivencia media tras el diagnostico se situa entre

los 2y 5 anos.
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Un coste insostenible para las familias

El impacto econdmico de la enfermedad es demoledor para los entornos
familiares, con un coste medio que supera los 50.000 euros anuales por paciente.

Para mitigar este golpe y mejorar la calidad de vida, los expertos exigen la
implantacion urgente de unidades multidisciplinares que coordinen

neumologia, nutricion, rehabilitacion y psicologia.

La SEN reclama el desarrollo efectivo de |la Ley ELA para asegurar una atencion

integral y un diagnostico rapido, que actualmente acumula un doloroso retraso de

hasta 16 meses.
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de investigacion en radio y prensa local en Lanzarote y Fuerteventura,
especializandose en la gestion del agua, las energias renovables y el
urbanismo litoral. Su metodologia combina el periodismo de datos
con el trabajo de campo sobre el terreno. En Canarias en Pleno, se
encarga del pulso social, las politicas de sostenibilidad, |a crisis de la
vivienda y la cronica del desarrollo rural del archipiélago.
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Inicio A-coruna La ELA se disparara en Europa por el envejecimiento

La ELA se disparara en Europa por el
envejecimiento

Las proyecciones apuntan a un aumento superior al 40% de casos
en los préoximos 25 anos, con alto impacto asistencial y econdémico.

Por Xoan Otero Baamonde « 18 junio 2026 alas 16:44 () ia ¢ X @

Imagen genérica de una red neuronal brillante sobre fondo oscuro.

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) prevé un aumento de
casos en Europa superior al 40% en los proximos 25 afios,
impulsado por el envejecimiento de la poblacion, segin la
Sociedad Espaiiola de Neurologia.
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) ya se sitla como una de las principales
causas de discapacidad en Espaia. Las estimaciones epidemiologicas alertan de
un incremento superior al 40% en el numero de personas afectadas en Europa
durante el proximo cuarto de siglo, un fendmeno directamente ligado al
envejecimiento de la poblacion. Esta preocupacion fue subrayada por el doctor
Francisco Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN),

con motivo del Dia Internacional de la enfermedad.

Se trata de una patologia neurodegenerativa caracterizada por su alta letalidad y
rapida progresion clinica. En Espana, se diagnostican aproximadamente tres
nuevos casos diarios, una cifra que se equipara a los fallecimientos diarios

asociados a la enfermedad.

€«

"Apostar por las unidades especializadas es apostar por
anticiparse al aumento previsible de la carga asistencial, que
tendrd un impacto significativo en los recursos sanitarios
especializados y en los sistemas de cuidados de larga duracion.
Pero también por impulsar la investigacion, al concentrar la
experiencia clinica y los recursos, lo que mejora la capacidad de
generar conocimiento y acelerar el desarrollo de nuevas terapias.”

Francisco Javier Rodriguez de Rivera - Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN

Segun datos de la SEN, la ELA afecta a unos 4.000/4.500 espanoles. Cada ano
se registran alrededor de 900/1.000 nuevos casos Yy fallecimientos, convirtiéndola
en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun, tras el Alzheimer vy el
Parkinson. La edad media de inicio se situa entre los 60 y los 69 afnos, aunque

puede manifestarse desde la adolescencia hasta edades avanzadas.

La supervivencia media tras el diagnodstico oscila entre 2 y 5 afnos, si bien un 20%
de los pacientes superan este periodo y un 10% alcanza los 10 afos. La
enfermedad presenta una evolucion generalmente rapida, con una necesidad

asistencial creciente desde las fases iniciales.
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En sus etapas avanzadas, la ELA suele requerir soporte ventilatorio y nutricional,
ademas de tratamientos continuos altamente especializados. Asimismo, mas del
50% de los afectados presentan alteraciones cognitivas, conductuales o

emocionales, lo que complica el manejo clinico.

El coste medio por paciente se estima en mas de 50.000 euros anuales, debido
a la progresioén de la discapacidad y a la necesidad de recursos asistenciales
constantes. Por ello, la SEN subraya la importancia de las unidades
multidisciplinares de enfermedades neuromusculares para coordinar los

cuidados respiratorios, nutricionales, rehabilitadores y de apoyo psicologico.

Estas unidades ayudan a optimizar recursos, reducir costes y mejorar la calidad
de vida. También agilizan el diagndstico, cuyo retraso medio es de 12 a 16 meses
desde los primeros sintomas, y mejoran la supervivencia. La SEN reitera la

necesidad del desarrollo efectivo de la ley ELA para una atencién integral.
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Los casos de ELA aumentaran un 40% en Europa
en los proximos 25 anos impulsado por el
envejecimiento de la poblacion

Posted on 18 junio, 2026 by Alexander Persand Coll

Las proyecciones epidemiolodgicas estiman un incremento superior al 40% del namero de personas
afectadas por esclerosis lateral amiotréfica (ELA) en Europa en los proximos 25 afios, explica el doctor
Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia.
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Este contenido es informativo y no sustituye la consulta con un profesional sanitario. Consulta a tu médico
antes de empezar cualquier programa de ejercicio si tienes una condicién diagnosticada.

Pilates y calidad del sueho: como el
movimiento consciente mejora tu
descanso nocturno

Dormir bien no depende solo de la cama. Pilates puede ser la herramienta que

necesitas para mejorar la calidad de tu descanso nocturno.
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El problema del suefio en la sociedad actual

Dormir mal se ha convertido en una epidemia silenciosa. Segun la Sociedad Espafiola de
Neurologia, mas del 30 % de la poblacion adulta en Espafia no descansa de forma
adecuada. El insomnio, los despertares nocturnos y la falta de suefio reparador afectan a
la salud fisica y mental de formas que a menudo no relacionamos con el descanso:
irritabilidad, falta de concentracién, debilitamiento del sistema inmunologico, aumento

del riesgo cardiovascular y alteraciones metabdlicas.

Las causas del mal dormir son multiples y suelen combinarse entre si: el estrés cronico, el
uso de pantallas antes de acostarse, los horarios irregulares, la falta de actividad fisica y la
incapacidad de desconectar mentalmente. Frente a este panorama, muchas personas

buscan soluciones farmacologicas cuando el cuerpo lo que esta pidiendo es movimiento,

pero movimiento de calidad.

Aqui es donde el pilates puede marcar una diferencia. No como un sustituto de los
habitos de higiene del suefio, sino como un complemento que aborda varios de los
factores que impiden un descanso profundo: la tension muscular acumulada, la activacion

excesiva del sistema nervioso y la respiracion superficial.

Como el pilates influye en la calidad del sueno

El pilates actla sobre el suefio a través de varios mecanismos que se refuerzan entre si.
No se trata de un efecto Unico, sino de una combinacion de factores que, trabajando

juntos, preparan al cuerpo y la mente para un descanso mas profundo.

La evidencia cientifica, aunque todavia limitada, apunta en esta direccion. Un estudio
publicado en el Journal of Exercise Rehabilitation observo que doce semanas de practica
regular de pilates mejoraban la calidad del suefio y reducian la fatiga en mujeres de
mediana edad. Otros estudios han encontrado efectos positivos en la reduccion de la
ansiedad y la mejora del descanso en personas mayores que practicaban pilates de forma

regular.

Regulacion del sistema nervioso
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El principal mecanismo por el que pilates favorece el suefio es la regulacion del sistema
nervioso auténomo. Durante una clase de pilates bien ejecutada, el cuerpo alterna entre
fases de activacion controlada y fases de relajacién consciente. Las exhalaciones largas y
profundas activan el nervio vago, que es el principal cable de comunicacion del sistema

parasimpatico, el encargado de la relajacidn y la digestion.

Cuando este sistema se activa de forma regular, el cuerpo aprende a alternar mejor entre
estados de alerta y estados de reposo. Las personas que practican pilates suelen notar
que les cuesta menos "desconectar” al final del dia, no porque la clase les haya agotado

fisicamente, sino porque el sistema nervioso ha recibido un entrenamiento en regulacion.

La respiracion lateral costal, caracteristica del método, tiene un efecto especialmente
potente sobre la activacion parasimpatica. Cada exhalacion lenta y completa reduce la
frecuencia cardiaca y la presion arterial. Practicar esta respiracion de forma regular, dentro
y fuera de la clase, entrena al cuerpo para activar la respuesta de relajacion con mas
facilidad.

Reduccion de la tension muscular acumulada

El estrés cronico se manifiesta fisicamente como tension muscular sostenida. Los hombros
se elevan, la mandibula se aprieta, la zona lumbar se rigidiza y el cuello se acorta. Esta
tension no desaparece cuando la mente se distrae: se queda en el cuerpo y dificulta la

relajacidon necesaria para conciliar el suefio.

Pilates trabaja la musculatura profunda con un patron de contraccion y relajacion
controlada. Al final de una clase, los musculos han pasado por un ciclo completo de
activacion y liberacion, lo que reduce la hipertonia basal. Las personas que practican
pilates describen a menudo una sensacion de "cuerpo suelto" después de la sesidn, justo

el estado que necesita el cuerpo para dormir bien.

Los ejercicios de estiramiento controlado, como el Spine Stretch Forward, el Mermaid o el
Saw, elongan especificamente los grupos musculares que tienden a acumular mas
tension: los pectorales, los isquiotibiales, los flexores de cadera y los rotadores de
columna. Liberar esa tension de forma regular tiene un efecto acumulativo sobre la

calidad del descanso.
Cuando hacer pilates para mejorar el suefio
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El momento del dia en que se practica pilates influye en su efecto sobre el suefio. No es
lo mismo una clase a primera hora de la mafiana que una sesion al atardecer, y la eleccién

depende del objetivo de cada persona y de su respuesta individual al ejercicio.

El pilates por la mafana activa el cuerpo y la mente. Es ideal para empezar el dia con
conciencia corporal y preparar la columna para las horas de movimiento que vienen. Sin
embargo, su efecto sobre el suefio es indirecto: una mafiana activa y estructurada suele
llevar a una noche mas ordenada, pero no hay un efecto inmediato sobre la relajacion

nocturna.

El pilates al final de la tarde o al anochecer, en cambio, puede tener un efecto mas directo
sobre el suefio. Una sesion de intensidad moderada o suave, con énfasis en la respiracion
y la movilidad, ayuda al cuerpo a transitar del estado de actividad al estado de reposo.
Los ejercicios en decubito supino, las posiciones de flexiéon hacia adelante y el trabajo de

respiracion profunda preparan al sistema nervioso para el descanso.

Lo que no se recomienda es hacer pilates de alta intensidad justo antes de acostarse. Una
clase muy exigente, con mucho trabajo de fuerza o con egjercicios que eleven la frecuencia
cardiaca de forma sostenida, puede tener el efecto contrario y mantener el cuerpo
activado durante horas. Si solo puedes hacer pilates por la noche, elige clases de nivel

suave o intermedio, y dedica los Ultimos minutos a la respiracion y la relajacion.

Ejercicios de pilates recomendados para promover el
descanso

No todos los ejercicios de pilates tienen el mismo efecto sobre el sistema nervioso. Para
favorecer el suefio, conviene priorizar aquellos que trabajan con la gravedad a favor, que
enfatizan la respiracion y que no exigen una activacion muscular maxima. A continuacion

se describen los mas adecuados para una sesion orientada al descanso.

Pelvic Curl y Shoulder Bridge

La elevacion pélvica vértebra a vértebra es el gjercicio de transicion perfecto entre la
activacion y la relajacion. Al desenrollar la columna lentamente sobre la colchoneta, se
moviliza toda la espalda y se libera la tension acumulada en la zona lumbar. La
coordinacion con la respiracion, inhalar al preparar y exhalar al elevar, refuerza el patrén

de activacion parasimpatica.
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El Shoulder Bridge, la version mas intensa con la pelvis elevada y mantenida, trabaja
gluteos e isquiotibiales. Se puede realizar al inicio de la sesién para activar la cadena

posterior y al final, con menos intensidad, para liberar la tensién de la zona lumbar.

Respiracion costal en decubito supino

Quizas el ejercicio mas infravalorado para el suefio. Tumbado boca arriba con las rodillas
flexionadas y las manos sobre las costillas flotantes, se practica la respiracion lateral costal
durante cinco a diez minutos. Al inhalar, las costillas se expanden lateralmente. Al exhalar,

se cierran suavemente mientras el suelo pélvico y el transverso se activan de forma refleja.

Este ejercicio se puede hacer justo antes de dormir, en la cama, como parte de la rutina
de higiene del suefio. No requiere colchoneta ni equipamiento. Basta con acostarse,
colocar las manos y respirar. Con la practica, la respiracion costal se convierte en un ancla

que el cuerpo asocia con la relajacion.

Spine Stretch Forward y flexion controlada

La flexion hacia adelante desde la posicidon sentada, manteniendo la columna alargada y
la respiracién coordinada, tiene un efecto calmante sobre el sistema nervioso. Al llevar el
torso hacia las piernas, se elonga la musculatura paravertebral y se libera la tension

acumulada en la zona dorsal.

La clave esta en no forzar la flexion: se llega hasta donde el cuerpo permita sin dolor, y se
mantiene la posicion durante varias respiraciones completas. La exhalacion larga durante

la flexion y la inhalacion al volver a la vertical refuerzan el patron de relajacién.

Mermaid y movilidad lateral

La flexion lateral, conocida como Mermaid o Sirena en pilates, moviliza la columna en el
plano frontal y abre el costado del cuerpo. Es especialmente Util para personas que
acumulan tensidén en los hombros y en la zona alta de la espalda, algo muy frecuente

entre quienes trabajan muchas horas sentados.

Al mantener la posicion de flexion lateral durante varias respiraciones, se elongan los
intercostales y se libera la caja toracica, lo que facilita una respiracion mas profunda y

completa. Es un ejercicio que se puede hacer al final de la clase, justo antes de la
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relajacion final.

Habitos complementarios para potenciar el efecto del
pilates sobre el sueio

El pilates es una herramienta poderosa, pero no actua en el vacio. Para que sus beneficios
sobre el suefio se manifiesten de forma consistente, conviene combinarlo con habitos que
refuercen la higiene del descanso. El primero es mantener un horario regular de suefio,
acostarse y levantarse aproximadamente a la misma hora todos los dias, incluidos los
fines de semana. El cuerpo funciona con ritmos circadianos y la regularidad es el ancla

que los mantiene estables.

El segundo habito es reducir la exposicion a pantallas al menos treinta minutos antes de
acostarse. La luz azul de los dispositivos electrénicos suprime la produccion de
melatonina, la hormona que regula el suefo. Si después de una clase de pilates te pones

a mirar el moévil en la cama, parte del beneficio de la clase se pierde.

La temperatura del entorno también influye. Dormir en una habitacion fresca, entre 18 'y
21 grados, favorece el descenso de la temperatura corporal que necesita el cuerpo para
iniciar el suefio. Después de una clase de pilates, conviene esperar a que el cuerpo se
enfrie antes de meterse en la cama, o ducharse con agua templada para facilitar la

transicion.

Por ultimo, la alimentacion importa. Las cenas copiosas o muy cercanas a la hora de
acostarse dificultan el suefio porque el sistema digestivo sigue trabajando cuando deberia
estar en reposo. Una cena ligera, al menos dos horas antes de dormir, combinada con la
practica de pilates por la tarde o al anochecer, crea las condiciones ideales para un

descanso reparador.

Senales para ajustar la practica

Aunque el pilates es generalmente beneficioso para el suefio, no todas las personas
responden igual. Algunas personas notan que una clase intensa por la noche las activa en
lugar de relajarlas. Si este es tu caso, escucha al cuerpo y ajusta el horario o la intensidad.

No tiene sentido forzar un tipo de practica que altera el descanso.

Si después de varias semanas de practica regular no notas ninguna mejora en tu suefio,

puede que el problema no sea de ejercicio. El insomnio crénico tiene causas complejas
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que a veces requieren abordaje psicoldgico o médico. Pilates es un complemento, no un

tratamiento para los trastornos del suefio diagnosticados.

Un buen instructor de pilates pregunta por tu respuesta a las clases y adapta la intensidad
y el contenido segun tus necesidades. Si tu objetivo es mejorar el suefio, coméntalo al

centro para que puedan orientar las sesiones en esa direccion.

Expectativas realistas

El pilates no es un somnifero ni una solucién magica para el insomnio. Los beneficios
sobre el suefio son graduales y acumulativos. Las primeras mejoras suelen notarse a partir
de las tres o cuatro semanas de practica regular, con dos sesiones semanales. No se trata
de llegar a clase agotado para dormir mejor, sino de entrenar al cuerpo y al sistema

nervioso para que aprendan a relajarse de forma mas eficiente.

Los cambios mas significativos suelen aparecer cuando el pilates se integra como un
habito mas, no como una solucién puntual. Una persona que practica pilates de forma
constante durante meses no solo duerme mejor, sino que nota que se duerme mas
rapido, que los despertares nocturnos son menos frecuentes y que el suefio es mas

profundo y reparador.

La clave esta en la regularidad y en la calidad de la practica. No se trata de cuanto sudas
en cada clase, sino de cdmo tu cuerpo y tu mente responden al estimulo del movimiento
consciente. Si combinas pilates con una buena higiene del suefio, una alimentacién

equilibrada y la gestion del estrés, el descanso mejora de forma natural.

Dormir bien es uno de los pilares de la salud, y el pilates puede ser una herramienta
valiosa para construirlo. No como un atajo, sino como un camino de ida y vuelta: el
movimiento consciente mejora el suefio, y un buen descanso mejora la capacidad de

moverse con conciencia al dia siguiente.
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mejorar la atencion y anticipar
el aumento de la carga
asistencial de la ELA.

En Espafia se diagnostican
alrededor de tres nuevos casos
al dia, una cifra similar a la de
los fallecimientos diarios
asociados a esta enfermedad
neurodegenerativa.

Solo alrededor del 10% de los
pacientes supera los 10 afios de
supervivencia tras el
diagnostico.

Este domingo, 21 de junio, se
conmemora el Dia Internacional de la
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),
una  enfermedad  neuromuscular
degenerativa que, segin datos de la
Sociedad Espafiola de Neurologia,
afecta en Espafia a unas 4.000-4.500
personas y de la que se registra cada
aflo un numero similar de nuevos
casos y fallecimientos, en torno a
900-1.000.

“La ELA es wuna enfermedad
neurodegenerativa con una alta
letalidad y wuna rapida evolucién
clinica: en Espafia se diagnostican
alrededor de tres nuevos casos al dia,
una cifra similar a la de los
fallecimientos diarios asociados a esta
patologia™, explica el Dr. Francisco
Javier =~ Rodriguez de  Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la
Sociedad Espafiola de Neurologia. “ES
una enfermedad caracterizada por la
degeneracion  progresiva de las
neuronas que controlan el movimiento,
las neuronas motoras, lo que provoca
la pérdida progresiva de funciones
como caminar, hablar, tragar o
incluso, en fases avanzadas, respirar.
Por lo tanto, no solo es una
enfermedad de rapida progresion, sino
también de elevada dependencia
funcional™.
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La ELA constituye la tercera
enfermedad neurodegenerativa mas
frecuente, tras la enfermedad de
Alzheimer y la enfermedad de
Parkinson. La edad media de inicio se
sitaa entre los 60 y los 69 afios, aunque
puede presentarse en un amplio rango
de edades que abarcan desde Ia
adolescencia  hasta edades muy
avanzadas. Mientras que en un 70% de
los casos los primeros sintomas
comienzan con pérdida de fuerza y
debilidad progresiva en las
extremidades (ELA  medular o
espinal), en el 30% restante Ia
enfermedad debuta con alteraciones
del habla y la deglucion como
sintomas predominantes (ELA bulbar).
Pero en todos los casos, la enfermedad
evolucionard hacia wuna paralisis
muscular practicamente generalizada,
lo que conducird a una discapacidad
severa y, en fases avanzadas, a una
situacion de dependencia funcional
total.

“La media de supervivencia tras el
diagnostico se situa entre los 2 y los 5
afos, aungue alrededor del 20% de los
pacientes supera los 5 afios y
aproximadamente un 10% alcanza
mas de 10 afios de evolucion. En
cualquier caso, se trata de una
enfermedad de evolucion
generalmente  rdpida, con una
complejidad  asistencial  creciente
desde fases tempranas, lo que hace
necesario un abordaje especializado y
multidisciplinar. En fases avanzadas,
la enfermedad suele requerir soporte
ventilatorio y nutricional, ademas de
cuidados  continuados  altamente
especializados. Asimismo, mas del
50% de los pacientes presentan
alteraciones cognitivas, conductuales
0 emocionales asociadas, lo que
incrementa la complejidad del manejo
clinico™, sefiala el Dr. Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

Actualmente, el coste medio estimado
por paciente supera los 50.000 euros
anuales, asociado tanto a la progresion
de la discapacidad como a la necesidad
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de recursos asistenciales continuados. Por esta razon, la SEN
destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de
enfermedades neuromusculares, que facilitan la coordinacion de los
cuidados respiratorios, nutricionales, rehabilitadores y de apoyo
psicologico que requieren estos pacientes. Estas unidades
contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y mejorar la
calidad de vida. Ademas, han demostrado agilizar el diagnostico —
cuyo retraso medio se sitiia entre los 12 y los 16 meses desde la
aparicion de los primeros sintomas— y mejorar la supervivencia.
Por ello, la SEN insiste en la necesidad de extender estas unidades a
todos los hospitales de referencia y de garantizar una implantacion
homogénea en el Sistema Nacional de Salud, asi como en el
desarrollo efectivo de la Ley ELA como herramienta para mejorar
la atencion integral a pacientes y familias.

“La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia ya sitda
a la ELA como una de las principales causas de discapacidad en la
poblacién espafiola. Las proyecciones epidemioldgicas estiman un
incremento superior al 40% del nimero de personas afectadas en
Europa en los proximos 25 afos, impulsado principalmente por el
envejecimiento  poblacional. Apostar por las unidades
especializadas es apostar por anticiparse al previsible aumento de
la carga asistencial, que tendrd un impacto significativo en los
recursos sanitarios especializados y en los sistemas de cuidados de
larga duracién. Pero también por impulsar la investigacion, al
concentrar la experiencia clinica y los recursos, lo que mejora la
capacidad de generar conocimiento y acelerar el desarrollo de
nuevas terapias”, explica el Dr. Francisco Javier Rodriguez de
Rivera.

Aunque la investigacion en la ELA ha avanzado en los tltimos afios
y se dispone de algunos farmacos que pueden ralentizar la
progresion de la enfermedad en determinados pacientes, el abordaje
sigue siendo principalmente sintomatico y orientado a mejorar la
calidad de vida. Las principales lineas de investigacion se centran
en terapias génicas y de ARN para formas hereditarias, asi como en
el estudio del papel de la inflamacion y el sistema inmunitario en el
desarrollo de la enfermedad, y en la identificacion de
biomarcadores que permitan un diagnostico mas precoz y una
mejor prediccion de su evolucion.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigacion sigue siendo
frenar la progresion de la enfermedad y avanzar hacia tratamientos
mas personalizados segun los distintos subtipos de ELA. En este
contexto, recientemente se ha autorizado en Espafia una terapia
dirigida a una forma genética de la enfermedad asociada a
mutaciones en el gen SODI1, que representa aproximadamente el
2% de los casos. Este avance supone el primer tratamiento dirigido
a un mecanismo molecular especifico de la ELA en mas de tres
décadas.

ss: #Conciencia #Cuidados  #Dia Mundial de la ELA
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Los casos de ELA aumentaran un
40% en Europa en los proximos 25
anos impulsado por el
envejecimiento de la poblacion

Las proyecciones epidemiologicas estiman un incremento superior al
40% del numero de personas afectadas por esclerosis lateral
amiotrofica (ELA) en Europa en los proximos 25 anos, explica el doctor
Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de
Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espanola
de Neurologia.

Este aumento estara impulsado principalmente por el envejecimiento

poblacional, advierte, al tiempo que recuerda que esta ) enfermedad
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esclerosis lateral amiotrofica (ELA), y, segiin datos de la Sociedad
Espanola de Neurologia, afecta en Espafia a unas 4.000-4.500
personas y de la que se registra cada ano un numero similar de nuevos

casos y fallecimientos, en torno a 900-1.000.

«La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y
una rapida evolucion clinica: en Espafia se diagnostican alrededor de
tres nuevos casos al dia, una cifra similar a la de los fallecimientos

diarios asociados a esta patologia», sefiala Rodriguez de Rivera.

«Es una enfermedad caracterizada por la degeneracion progresiva de
las neuronas que controlan el movimiento, las neuronas motoras, lo
que provoca la pérdida progresiva de funciones como caminar, hablar,
tragar o incluso, en fases avanzadas, respirar. Por lo tanto, no solo es
una enfermedad de rapida progresion, sino también de elevada

dependencia funcional», afirma.

LA EDAD MEDIA DE INICIO SE SITUA ENTRE LOS 60 Y 69 ANOS

La edad media de inicio se sitGia entre los 60 y los 69 anos, 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 sintomas comienzan con pérdida de fuerzay
debilidad progresiva en las extremidades (ELA medular o espinal), en
el 30% restante la enfermedad debuta con alteraciones del habla y la

deglucion como sintomas predominantes (ELA bulbar).

Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionara hacia una
paralisis muscular practicamente generalizada, lo que conducira a una
discapacidad severay, en fases avanzadas, a una situacion de

dependencia funcional total.

«La media de supervivencia tras el diagnostico se sitta entre los 2 'y
los 5 afios, aunque alrededor del 20% de los pacientes supera los 5
anos y aproximadamente un 10% alcanza mas de 10 afnos de evolucion.
En cualquier caso, se trata de una enfermedad de evolucion
generalmente rapida, con una complejidad asistencial creciente desde
fases tempranas, lo que hace necesario un abordaje especializado y

multidisciplinar», senala el doctor.
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COSTE MEDIO POR PACIENTE SUPERA LOS 50.000 EUROS ANUALES

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los 50.000
euros anuales, asociado tanto a la progresion de la discapacidad como
a la necesidad de recursos asistenciales continuados. Por esta razon, la
SEN destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de
enfermedades neuromusculares, que facilitan la coordinaciéon de los
cuidados respiratorios, nutricionales, rehabilitadores y de apoyo

psicologico que requieren estos pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y
mejorar la calidad de vida. Ademas, han demostrado agilizar el
diagnostico -cuyo retraso medio se sittia entre los 12 y los 16 meses
desde la aparicion de los primeros sintomas- y mejorar la

supervivencia.

Por ello, la SEN insiste en la necesidad de extender estas unidades a
todos los hospitales de referencia y de garantizar una implantacion
homogénea en el Sistema Nacional de Salud, asi como en el desarrollo
efectivo de la Ley ELA como herramienta para mejorar la atencion

integral a pacientes y familias.

«Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al
previsible aumento de la carga asistencial, que tendra un impacto
significativo en los recursos sanitarios especializados y en los sistemas
de cuidados de larga duracion. Pero también por impulsar la
investigacion, al concentrar la experiencia clinica y los recursos, lo
que mejora la capacidad de generar conocimiento y acelerar el
desarrollo de nuevas terapias», explica.

En cuanto a la investigacion, las principales lineas de investigacion se
centran en terapias génicas y de ARN para formas hereditarias, asi
como en el estudio del papel de la inflamacion y el sistema
inmunitario en el desarrollo de la enfermedad, y en la identificacion de
biomarcadores que permitan un diagnéstico mas precoz y una mejor

prediccion de su evolucion.
En todo caso, el objetivo prioritario de la investigacion sigue siendo

frenar la progresion de la enfermedad y avanzar hacia tratamientos

mas personalizados segtn los distintos subtipos de ELA. En este
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contexto, recientemente se ha autorizado en Espana una terapia
dirigida a una forma genética de la enfermedad asociada a mutaciones
en el gen SODI, que representa aproximadamente el 2% de los casos.
Este avance supone el primer tratamiento dirigido a un mecanismo

molecular especifico de la ELA en mas de tres décadas.
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Los casos de ELA aumentaran un
40% en Europa en los préximos 25
anos

Anna Martin

4-5 minutos

Con motivo del Dia Internacional de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), que se conmemora el 21 de junio, la
Sociedad Espafnola de Neurologia (SEN) alerta de que el
numero de personas afectadas por esta enfermedad
aumentara mas de un 40% en Europa durante los préximos
25 aios debido al envejecimiento de la poblacion.

Actualmente, en Espana, la ELA afecta actualmente a entre
4.000 y 4.500 personas y cada afo se diagnostican entre 900 y
1.000 nuevos casos, una cifra similar a la de fallecimientos.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que provoca
la destruccion progresiva de las neuronas motoras,
responsables del movimiento. Como consecuencia, los
pacientes pierden de forma gradual la capacidad de
caminar, hablar, tragar e incluso respirar, lo que genera una
elevada dependencia funcional. En Espaia se detectan
alrededor de tres nuevos casos al dia.

Supervivencia entre los 2 y 5 ainos

"La media de supervivencia tras el diagnostico se situa entre
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los 2 y los 5 anos, aunque alrededor del 20% de los pacientes
supera los 5 afios y aproximadamente un 10% alcanza mas de
10 anos de evolucidn. En cualquier caso, se trata de una
enfermedad de evolucion generalmente rapida, con una
complejidad asistencial creciente desde fases tempranas, lo

que hace necesario un abordaje especializado y multidisciplinar.

En fases avanzadas, la enfermedad suele requerir soporte
ventilatorio y nutricional, ademas de cuidados continuados
altamente especializados. Asimismo, mas del 50% de los
pacientes presenta alteraciones cognitivas, conductuales o
emocionales asociadas, lo que incrementa la complejidad del
manejo clinico", sefala el Dr. Francisco Javier Rodriguez de
Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN.

Se trata de la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
frecuente, tras el alzhéimer y el parkinson. La edad media de
inicio se situa entre los 60 y los 69 afos. En el 70% de los
casos los primeros sintomas aparecen como debilidad en las
extremidades, mientras que el 30% restante comienza con
alteraciones del habla y la deglucién.

Carga asistencial y econémica de la ELA

Ademas de su elevada mortalidad, la ELA supone una
importante carga asistencial y econémica. El coste medio por
paciente supera los 50.000 euros anuales, asociado tanto a la
progresion de la discapacidad como a la necesidad de recursos
asistenciales continuados.

Ante esta situacién, la SEN reclama extender las unidades
multidisciplinares especializadas en enfermedades
neuromusculares a todos los hospitales de referencia y
garantizar el desarrollo efectivo de la Ley ELA. Segun la
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sociedad cientifica, estos equipos mejoran la calidad de vida de
los pacientes, agilizan el diagndstico, aumentan la
supervivencia y permiten optimizar los recursos sanitarios.

Investigacion de la enfermedad

La investigacion sobre la ELA ha avanzado en los ultimos
afnos y ya existen algunos farmacos capaces de ralentizar la
progresion de la enfermedad en determinados pacientes, pero
todavia no tiene cura. Los tratamientos actuales se centran
principalmente en aliviar los sintomas y mejorar la calidad de
vida de quienes la padecen.

Ahora, la investigacion busca desarrollar nuevas terapias,
comprender mejor como se origina y evoluciona la
enfermedad y encontrar métodos que permitan detectarla
antes y ofrecer tratamientos cada vez mas eficaces y
personalizados.

En este contexto, recientemente se ha autorizado en Espana
una terapia dirigida a una forma genética de la ELA asociada
a mutaciones en el gen SOD1, responsable de
aproximadamente el 2% de los casos. Este avance supone el
primer tratamiento dirigido a un mecanismo especifico de la
enfermedad en mas de tres décadas y abre una nueva via para
el desarrollo de futuras terapias.
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Los casos de ELA aumentaran un 40% en Europa en los
proximos 25 anos impulsado por el envejecimiento de la
poblacion
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MADRID 18 Jun. (EUROPA PRESS) -

Las proyecciones epidemioldgicas estiman un incremento superior al 40%
del nimero de personas afectadas por esclerosis lateral amiotréfica (ELA)
en Europa en los proximos 25 anos, explica el doctor Francisco Javier
Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Espainola de Neurologia.

Este aumento estara impulsado principalmente por el envejecimiento
poblacional, advierte, al tiempo que recuerda que esta ) enfermedad
neuromuscular degenerativa ya se sitia como una de las principales
causas de discapacidad en la poblacidon espafiola.

Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional de la
esclerosis lateral amiotréfica (ELA), y, seguin datos de la Sociedad
Espafiola de Neurologia, afecta en Espafia a unas 4.000-4.500 personasy
de la que se registra cada afio un numero similar de nuevos casos 'y
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fallecimientos, en torno a 900-1.000.

"La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una
rapida evolucion clinica: en Espafia se diagnostican alrededor de tres
nuevos casos al dia, una cifra similar a la de los fallecimientos diarios
asociados a esta patologia“, sefala Rodriguez de Rivera.

"Es una enfermedad caracterizada por la degeneracion progresiva de las
neuronas que controlan el movimiento, las neuronas motoras, lo que
provoca la pérdida progresiva de funciones como caminar, hablar, tragar o
incluso, en fases avanzadas, respirar. Por lo tanto, no solo es una
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enfermedad de rapida progresion, sino también de elevada dependencia
funcional’, afirma.

LA EDAD MEDIA DE INICIO SE SITUA ENTRE LOS 60 Y 69 ANOS

Te puede gustar

El exalcalde de Vigo, Carlos Principe, sefala que a Zapatero "se le puso
cara de Zaplana o Juan Carlos I" ante el juez

Europa Press

La enfermedad transmitida por una garrapata que lleva afos circulando
en Espana

Europa Press

Sandalias comodas para mujer del aino

zapieers | Patrocinado

La edad media de inicio se situa entre los 60 y los 69 anos, 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 sintomas comienzan con pérdida de fuerza y debilidad
progresiva en las extremidades (ELA medular o espinal), en el 30% restante
la enfermedad debuta con alteraciones del habla y la deglucién como
sintomas predominantes (ELA bulbar).

Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionara hacia una paralisis
muscular practicamente generalizada, lo que conducird a una
discapacidad severay, en fases avanzadas, a una situacion de
dependencia funcional total.

"La media de supervivencia tras el diagndstico se situa entre los 2y los 5
afnos, aunque alrededor del 20% de los pacientes supera los 5 afios y
aproximadamente un 10% alcanza mas de 10 afios de evolucion. En
cualquier caso, se trata de una enfermedad de evolucion generalmente
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rapida, con una complejidad asistencial creciente desde fases tempranas,
lo que hace necesario un abordaje especializado y multidisciplinar®, sefiala
el doctor.

COSTE MEDIO POR PACIENTE SUPERA LOS 50.000 EUROS ANUALES

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los 50.000
euros anuales, asociado tanto a la progresion de la discapacidad como a
la necesidad de recursos asistenciales continuados. Por esta razdn, la SEN
destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de
enfermedades neuromusculares, que facilitan la coordinacion de los
cuidados respiratorios, nutricionales, rehabilitadores y de apoyo
psicoldgico que requieren estos pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y
mejorar la calidad de vida. Ademas, han demostrado agilizar el diagndstico
-cuyo retraso medio se sitda entre los 12y los 16 meses desde la aparicion
de los primeros sintomas- y mejorar la supervivencia.

Por ello, la SEN insiste en |la necesidad de extender estas unidades a todos
los hospitales de referencia y de garantizar una implantacion homogénea
en el Sistema Nacional de Salud, asi como en el desarrollo efectivo de la
Ley ELA como herramienta para mejorar la atencion integral a pacientes y
familias.

"Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al
previsible aumento de la carga asistencial, que tendra un impacto
significativo en los recursos sanitarios especializados y en los sistemas de
cuidados de larga duracion. Pero también por impulsar la investigacion, al
concentrar la experiencia clinica y los recursos, lo que mejora la capacidad
de generar conocimiento y acelerar el desarrollo de nuevas terapias’,
explica.

En cuanto a la investigacion, las principales lineas de investigacion se
centran en terapias génicas y de ARN para formas hereditarias, asi como
en el estudio del papel de la inflamacion y el sistema inmunitario en el
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desarrollo de la enfermedad, y en la identificacidon de biomarcadores que
permitan un diagndstico mas precoz y una mejor prediccion de su
evolucion.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigacion sigue siendo frenar
la progresion de la enfermedad y avanzar hacia tratamientos mas
personalizados segun los distintos subtipos de ELA. En este contexto,
recientemente se ha autorizado en Espaina una terapia dirigida a una forma
genética de la enfermedad asociada a mutaciones en el gen SOD1, que
representa aproximadamente el 2% de los casos. Este avance supone el
primer tratamiento dirigido a un mecanismo molecular especifico de la
ELA en mas de tres décadas.

Contenido patrocinado
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Los casos de ELA aumentaran un
40% en Europa los proximos 25 anos
debido al envejecimiento de la
poblacion

5-7 minutos

La ELA, enfermedad neuromuscular degenerativa, ya se situa
como una de las principales causas de discapacidad en la
poblacién esparola / EP

Las proyecciones epidemioldgicas estiman un incremento
superior al 40% del niumero de personas afectadas por
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) en Europa en los
proximos 25 anos, explica el doctor Francisco Javier
Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espariola de

Neurologia.

Este aumento estara impulsado principalmente por el
envejecimiento poblacional, advierte, al tiempo que recuerda
que esta enfermedad neuromuscular degenerativa ya se
sitila como una de las principales causas de discapacidad
en la poblacién espanola.

Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional

de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), y, segun datos de la

Sociedad Espafiola de Neurologia, afecta en Espaia a unas
4.000-4.500 personas y de la que se registra cada ano un
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numero similar de nuevos casos y fallecimientos, en torno
a 900-1.000.

«La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta
letalidad y una rapida evolucion clinica: en Espaiia se
diagnostican alrededor de tres nuevos casos al dia, una
cifra similar a la de los fallecimientos diarios asociados a esta
patologia», sefala Rodriguez de Rivera.

«Es una enfermedad caracterizada por la degeneraciéon
progresiva de las neuronas que controlan el movimiento,
las neuronas motoras, lo que provoca la pérdida progresiva de
funciones como caminar, hablar, tragar o incluso, en fases
avanzadas, respirar. Por lo tanto, no solo es una enfermedad
de rapida progresion, sino también de elevada dependencia
funcional«, afirma.

El valenciano Fran Vivo, paciente de ELA, en una imagen de archivo
de noviembre de 2025/ EP

La edad media de inicio se situa entre los 60 y 69 ainos

La edad media de inicio se situa entre los 60 y los 69 ainos,
aunque puede presentarse en un amplio rango de edades que
abarcan desde la adolescencia hasta edades muy avanzadas.
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Mientras que en un 70% de los casos los primeros sintomas
comienzan con pérdida de fuerza y debilidad progresiva en
las extremidades (ELA medular o espinal), en el 30% restante
la enfermedad debuta con alteraciones del habla y la deglucion
como sintomas predominantes (ELA bulbar).

Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionara hacia una
paralisis muscular practicamente generalizada, lo que conducira
a una discapacidad severa y, en fases avanzadas, a una
situacion de dependencia funcional total.

«La media de supervivencia tras el diagnéstico se situa
entre los 2 y los 5 afos, aunque alrededor del 20% de los
pacientes supera los 5 afos y aproximadamente un 10%
alcanza mas de 10 anos de evolucién. En cualquier caso, se
trata de una enfermedad de evoluciéon generalmente rapida,
con una complejidad asistencial creciente desde fases
tempranas, lo que hace necesario un abordaje especializado y
multidisciplinar», sefala el doctor.

El coste anual medio por paciente supera los 50.000 euros

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los
50.000 euros anuales, asociado tanto a la progresion de la
discapacidad como a la necesidad de recursos asistenciales
continuados. Por esta razon, la SEN destaca la importancia
de las unidades multidisciplinares de enfermedades
neuromusculares, que facilitan la coordinacion de los cuidados
respiratorios, nutricionales, rehabilitadores y de apoyo
psicoldgico que requieren estos pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos,
reducir costes y mejorar la calidad de vida. Ademas, han
demostrado agilizar el diagndstico -cuyo retraso medio se situa
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entre los 12 y los 16 meses desde la aparicion de los primeros
sintomas- y mejorar la supervivencia.

Por ello, la SEN insiste en la necesidad de extender estas
unidades a todos los hospitales de referencia y de
garantizar una implantacion homogénea en el Sistema
Nacional de Salud, asi como en el desarrollo efectivo de la Ley

ELA como herramienta para mejorar la atencién integral a
pacientes y familias.

«Apostar por las unidades especializadas es apostar por
anticiparse al previsible aumento de la carga asistencial,
que tendra un impacto significativo en los recursos sanitarios
especializados y en los sistemas de cuidados de larga duracion.
Pero también por impulsar la investigacion, al concentrar la
experiencia clinica y los recursos, lo que mejora la capacidad
de generar conocimiento y acelerar el desarrollo de nuevas
terapias«, explica.

En cuanto a la investigacion, las principales lineas de
investigacion se centran en terapias génicas y de ARN para
formas hereditarias, asi como en el estudio del papel de la
inflamacion y el sistema inmunitario en el desarrollo de la
enfermedad, y en la identificacion de biomarcadores que
permitan un diagndstico mas precoz y una mejor prediccion de
su evolucion.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigacion sigue
siendo frenar la progresién de la enfermedad y avanzar
hacia tratamientos mas personalizados segun los distintos
subtipos de ELA. En este contexto, recientemente se ha
autorizado en Espafa una terapia dirigida a una forma genética
de la enfermedad asociada a mutaciones en el gen SOD1, que
representa aproximadamente el 2% de los casos. Este avance
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supone el primer tratamiento dirigido a un mecanismo molecular
especifico de la ELA en mas de tres décadas.
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Los casos de ELA aumentaran un 40% en
Europa en los proximos 25 afnos
impulsado por el envejecimiento de la
poblacidn
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Las proyecciones epidemiolégicas estiman un incremento superior al 40% del nimero de
personas afectadas por esclerosis lateral amiotréfica (ELA) en Europa en los préximos 25 afios,
explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Este aumento estard impulsado principalmente por el envejecimiento poblacional, advierte, al
tiempo que recuerda que esta ) enfermedad neuromuscular degenerativa ya se sitia como una de
las principales causas de discapacidad en la poblacién espafiola.

Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional de la esclerosis lateral amiotréfica
(ELA), y, segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, afecta en Espafia a unas
4.000-4.500 personas y de la que se registra cada afio un nimero similar de nuevos casos y
fallecimientos, en torno a 900-1.000.

"La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una rapida evolucién
clinica: en Espafa se diagnostican alrededor de tres nuevos casos al dia, una cifra similar a la de
los fallecimientos diarios asociados a esta patologia”, sefiala Rodriguez de Rivera.

"Es una enfermedad caracterizada por la degeneracién progresiva de las neuronas que controlan
el movimiento, las neuronas motoras, lo que provoca la pérdida progresiva de funciones como
caminar, hablar, tragar o incluso, en fases avanzadas, respirar. Por lo tanto, no solo es una
enfermedad de rapida progresion, sino también de elevada dependencia funcional”, afirma.

LA EDAD MEDIA DE INICIO SE SITUA ENTRE LOS 60 Y 69 ANOS
La edad media de inicio se sitla entre los 60 y los 69 afios, 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 sintomas comienzan con pérdida de fuerza y
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debilidad progresiva en las extremidades (ELA medular o espinal), en el 30% restante la
enfermedad debuta con alteraciones del habla y la deglucién como sintomas predominantes (ELA
bulbar).

Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionard hacia una paralisis muscular practicamente
generalizada, lo que conducird a una discapacidad severa y, en fases avanzadas, a una situacion
de dependencia funcional total.

"La media de supervivencia tras el diagndstico se sitta entre los 2 y los 5 afios, aunque alrededor
del 20% de los pacientes supera los 5 afios y aproximadamente un 10% alcanza mas de 10 afios
de evolucion. En cualquier caso, se trata de una enfermedad de evolucién generalmente rapida,
con una complejidad asistencial creciente desde fases tempranas, lo que hace necesario un
abordaje especializado y multidisciplinar”, sefiala el doctor.

COSTE MEDIO POR PACIENTE SUPERA LOS 50.000 EUROS ANUALES

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los 50.000 euros anuales, asociado
tanto a la progresién de la discapacidad como a la necesidad de recursos asistenciales
continuados. Por esta razén, la SEN destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de
enfermedades neuromusculares, que facilitan la coordinacién de los cuidados respiratorios,
nutricionales, rehabilitadores y de apoyo psicolégico que requieren estos pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y mejorar la calidad de vida.
Ademas, han demostrado agilizar el diagndstico -cuyo retraso medio se sitda entre los 12 y los 16
meses desde la aparicion de los primeros sintomas- y mejorar la supervivencia.

Por ello, la SEN insiste en la necesidad de extender estas unidades a todos los hospitales de
referencia y de garantizar una implantacién homogénea en el Sistema Nacional de Salud, asi
como en el desarrollo efectivo de la Ley ELA como herramienta para mejorar la atencién integral a
pacientes y familias.

"Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al previsible aumento de la
carga asistencial, que tendra un impacto significativo en los recursos sanitarios especializados y
en los sistemas de cuidados de larga duracién. Pero también por impulsar la investigacion, al
concentrar la experiencia clinica y los recursos, lo que mejora la capacidad de generar
conocimiento y acelerar el desarrollo de nuevas terapias”, explica.

En cuanto a la investigacion, las principales lineas de investigacién se centran en terapias génicas
y de ARN para formas hereditarias, asi como en el estudio del papel de la inflamacion y el sistema
inmunitario en el desarrollo de la enfermedad, y en la identificacion de biomarcadores que
permitan un diagndéstico mas precoz y una mejor prediccién de su evolucién.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigaciéon sigue siendo frenar la progresion de la
enfermedad y avanzar hacia tratamientos mas personalizados segun los distintos subtipos de
ELA. En este contexto, recientemente se ha autorizado en Espafia una terapia dirigida a una
forma genética de la enfermedad asociada a mutaciones en el gen SOD1, que representa
aproximadamente el 2% de los casos. Este avance supone el primer tratamiento dirigido a un
mecanismo molecular especifico de la ELA en mas de tres décadas.
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Las proyecciones epidemioldgicas estiman un incremento superior al 40% del

numero de personas afectadas por esclerosis lateral amiotréfica (ELA) en
Europa en los proximos 25 arfios, explica el doctor Francisco Javier Rodriguez
de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Espafiola de Neurologia.

Este aumento estard impulsado principalmente por el envejecimiento
poblacional, advierte, al tiempo que recuerda que esta ) enfermedad
neuromuscular degenerativa ya se sitia como una de las principales causas de
discapacidad en la poblacién espafiola.

Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional de la esclerosis
lateral amiotréfica (ELA), y, segun datos de la Sociedad Espaiiola de
Neurologia, afecta en Espafia a unas 4.000-4.500 personas y de la que se
registra cada afio un numero similar de nuevos casos y fallecimientos, en torno
a 900-1.000.

“"La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una
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rapida evolucion clinica: en Espafia se diagnostican alrededor de tres nuevos
casos al dia, una cifra similar a la de los fallecimientos diarios asociados a esta
patologia", sefiala Rodriguez de Rivera.

"Es una enfermedad caracterizada por la degeneracion progresiva de las
neuronas que controlan el movimiento, las neuronas motoras, lo que provoca la
pérdida progresiva de funciones como caminar, hablar, tragar o incluso, en
fases avanzadas, respirar. Por lo tanto, no solo es una enfermedad de rapida
progresion, sino también de elevada dependencia funcional’, afirma.

LA EDAD MEDIA DE INICIO SE SITUA ENTRE LOS 60 Y 69 ANOS

La edad media de inicio se situa entre los 60 y los 69 afios, 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 sintomas comienzan con pérdida de fuerza y debilidad progresiva en
las extremidades (ELA medular o espinal), en el 30% restante la enfermedad
debuta con alteraciones del habla y la degluciéon como sintomas
predominantes (ELA bulbary).

Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionara hacia una paralisis
muscular practicamente generalizada, lo que conducira a una discapacidad
severa y, en fases avanzadas, a una situacion de dependencia funcional total.

"La media de supervivencia tras el diagndstico se sitda entre los 2 y los 5 afios,
aunque alrededor del 20% de los pacientes supera los 5 afios y
aproximadamente un 10% alcanza mas de 10 afios de evolucion. En cualquier
caso, se trata de una enfermedad de evolucién generalmente rapida, con una
complejidad asistencial creciente desde fases tempranas, lo que hace
necesario un abordaje especializado y multidisciplinar”, sefiala el doctor.

COSTE MEDIO POR PACIENTE SUPERA LOS 50.000 EUROS ANUALES
Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los 50.000 euros
anuales, asociado tanto a la progresion de la discapacidad como a la
necesidad de recursos asistenciales continuados. Por esta razén, la SEN
destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de enfermedades
neuromusculares, que facilitan la coordinacion de los cuidados respiratorios,
nutricionales, rehabilitadores y de apoyo psicoldgico que requieren estos
pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y mejorar
la calidad de vida. Ademas, han demostrado agilizar el diagnostico -cuyo
retraso medio se sitla entre los 12 y los 16 meses desde la aparicion de los
primeros sintomas- y mejorar la supervivencia.

Por ello, la SEN insiste en la necesidad de extender estas unidades a todos los
hospitales de referencia y de garantizar una implantaciéon homogénea en el
Sistema Nacional de Salud, asi como en el desarrollo efectivo de la Ley ELA
como herramienta para mejorar la atencién integral a pacientes y familias.

"Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al
previsible aumento de la carga asistencial, que tendrd un impacto significativo

https://www.diariosigloxxi.com/texto-ep/mostrar/20260618125806/ca...

19/06/2026, 11:43



Los casos de ELA aumentaran un 40% en Europa en los proximos 25... https://www.diariosigloxxi.com/texto-ep/mostrar/20260618125806/ca...

en los recursos sanitarios especializados y en los sistemas de cuidados de
larga duracién. Pero también por impulsar la investigacion, al concentrar la
experiencia clinica y los recursos, lo que mejora la capacidad de generar

conocimiento y acelerar el desarrollo de nuevas terapias", explica.

En cuanto a la investigacion, las principales lineas de investigacion se centran
en terapias génicas y de ARN para formas hereditarias, asi como en el estudio
del papel de la inflamacién y el sistema inmunitario en el desarrollo de la
enfermedad, y en la identificaciéon de biomarcadores que permitan un
diagnéstico mas precoz y una mejor prediccion de su evolucion.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigacion sigue siendo frenar la
progresion de la enfermedad y avanzar hacia tratamientos mas personalizados
segun los distintos subtipos de ELA. En este contexto, recientemente se ha
autorizado en Espafia una terapia dirigida a una forma genética de la
enfermedad asociada a mutaciones en el gen SOD1, que representa
aproximadamente el 2% de los casos. Este avance supone el primer
tratamiento dirigido a un mecanismo molecular especifico de la ELA en mas de
tres décadas.
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Los casos de ELA aumentaran un 40% en Europa
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Las proyecciones epidemioldgicas estiman un incremento superior al 40% del

nUmero de personas afectadas por esclerosis lateral amiotrofica (ELA) en Europa en
los proximos 25 afos, explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la

Sociedad Espafiola de Neurologia.
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Este aumento estara impulsado principalmente por el envejecimiento poblacional,
advierte, al tiempo que recuerda que esta ) enfermedad neuromuscular degenerativa
ya se situa como una de las principales causas de discapacidad en la poblacion

espanola.

Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Dia Internacional de la esclerosis lateral
amiotréfica (ELA), y, segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, afecta en
Espafa a unas 4.000-4.500 personas y de la que se registra cada afio un numero

similar de nuevos casos y fallecimientos, en torno a 900-1.000.
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"La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una rapida
evolucion clinica: en Espafa se diagnostican alrededor de tres nuevos casos al dia,

una cifra similar a la de los fallecimientos diarios asociados a esta patologia’, sefiala

Rndriniie7z de Rivera
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"Es una enfermedad caracterizada por la degeneracion progresiva de las neuronas
que controlan el movimiento, las neuronas motoras, lo que provoca la pérdida
progresiva de funciones como caminar, hablar, tragar o incluso, en fases avanzadas,
respirar. Por lo tanto, no solo es una enfermedad de rapida progresion, sino también

de elevada dependencia funcional’, afirma.
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LA EDAD MEDIA DE INICIO SE SITUA ENTRE LOS 60 Y 69 ANOS

La edad media de inicio se situa 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 sintomas
comienzan con pérdida de fuerza y debilidad progresiva en las extremidades (ELA
medular o espinal), en el 30% restante la enfermedad debuta con alteraciones del
habla y la deglucién como sintomas predominantes (ELA bulbar).
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Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionara hacia una paralisis muscular
practicamente generalizada, lo que conducira a una discapacidad severa y, en fases

avanzadas, a una situacion de dependencia funcional total.

"La media de supervivencia tras el diagndstico se situa entre los 2 y los 5 afios,
aunque alrededor del 20% de los pacientes supera los 5 afios y aproximadamente un
10% alcanza mas de 10 afios de evolucion. En cualquier caso, se trata de una
enfermedad de evolucion generalmente rapida, con una complejidad asistencial
creciente desde fases tempranas, 0 que hace necesario un abordaje especializado y

multidisciplinar’, sefiala el doctor.

PUBLICIDAD

COSTE MEDIO POR PACIENTE SUPERA LOS 50.000 EUROS ANUALES

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera los 50.000 euros anuales,
asociado tanto a la progresion de la discapacidad como a la necesidad de recursos
asistenciales continuados. Por esta razon, la SEN destaca la importancia de las
unidades multidisciplinares de enfermedades neuromusculares, que facilitan la

coordinacion de los cuidados respiratorios, nutricionales, rehabilitadores y de apoyo
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Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y mejorar la
calidad de vida. Ademas, han demostrado agilizar el diagnéstico -cuyo retraso medio
se sitla entre los 12y los 16 meses desde la aparicion de los primeros sintomas-y

mejorar la supervivencia.

Por ello, la SEN insiste en la necesidad de extender estas unidades a todos los
hospitales de referencia y de garantizar una implantacion homogénea en el Sistema
Nacional de Salud, asi como en el desarrollo efectivo de la Ley ELA como

herramienta para mejorar la atencion integral a pacientes y familias.

"Apostar por las unidades especializadas es apostar por anticiparse al previsible
aumento de la carga asistencial, que tendra un impacto significativo en los recursos
sanitarios especializados y en los sistemas de cuidados de larga duracion. Pero
también por impulsar la investigacion, al concentrar la experiencia clinica y los
recursos, Io que mejora la capacidad de generar conocimiento y acelerar el

desarrollo de nuevas terapias’, explica.
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terapias génicas y de ARN para formas hereditarias, asi como en el estudio del papel
de lainflamacion y el sistema inmunitario en el desarrollo de la enfermedad, y en la
identificacion de biomarcadores que permitan un diagnostico mas precoz y una

mejor prediccion de su evolucion.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigacion sigue siendo frenar la
progresion de la enfermedad y avanzar hacia tratamientos mas personalizados
segun los distintos subtipos de ELA. En este contexto, recientemente se ha
autorizado en Espafa una terapia dirigida a una forma genética de la enfermedad
asociada a mutaciones en el gen SODT, que representa aproximadamente el 2% de
los casos. Este avance supone el primer tratamiento dirigido a un mecanismo

molecular especifico de la ELA en mas de tres décadas.

3  Sigue todas las noticias de Infobae.com en Google News

N\
\Q/I Sigue todas las noticias de Infobae.com en WhatsApp

PUBLICIDAD

6 de 8 19/06/2026, 11:44



Ontinyent ilumina el Puente de Santa Maria por la FSHD y la ELA - 1... https://loclar.es/es/ontinyent/ontinyent-ilumina-el-puente-de-santa-ma...
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El puente luciré de naranja y verde los dias 20 y 21 de junio para dar visibilidad a la Distrofia Muscular Facioescapulohumeral y la ELA
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El puente luciré de naranja y verde los dias 20 y 21 de junio para dar visibilidad a la Distrofia Muscular Facioescapulohumeral y la ELA
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Entrevista a Miguel Angel Ruiz, de Samsung Espaiia

M. A. Ruiz (Samsung): “Queremos poner la
tecnologia al servicio de las personas para
facilitarles la vida”

g Escrito por Alberto Pérez 18 junio del 2026 a las 10:16

Con The Mind Guardian, Samsung lleva su apuesta por la Tecnologia con Propésito al
terreno de la prevencion, la salud cerebral y el impacto social.

comparTR: X F © In %

Dormimos peor, vivimos mdas anos y cada vez hablamos mds de bienestar. Sin
embargo, seguimos prestando mucha menos atencion al érgano que dirige todos
esos procesos: el cerebro. La realidad es que existe un dato esclarecedor que
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muchos pasan por alto. Mas de un 43% de la poblacidon mundial padece alguna
afeccion neurolégica. A pesar de que el deterioro cognitivo y enfermedades como
el Alzheimer afectan a millones de personas en todo el mundo, la prevencidn sigue

ocupando un espacio secundario en el debate publico.

Precisamente ahi es donde Samsung quiere intervenir con The Mind Guardian, una

aplicacion gamificada, basada en inteligencia artificial disefiada para ayudar a
sensibilizar sobre la salud cerebral y favorecer la identificacion temprana de
posibles sefiales de alerta en personas mayores de 55 anos. The Mind Guardian es
compatible con tablets Android con version del sistema operativo 10 o superior.
Estd disponible para su descarga de forma gratuita desde Galaxy Store o Play
Store en Espafia. La iniciativa forma parte de Tecnologia con Propésito, el
programa con el que la compania impulsa proyectos de innovacion orientados a

generar impacto social.

“Es un programa que busca sensibilizar a la sociedad sobre la salud cerebral”,
explica Miguel Angel Ruiz, director de Marca e Innovaciéon de Samsung Espania.
“Como parte de este programa lanzamos el afio pasado una aplicacion basada
en inteligencia artificial que promueve el cuidado de la salud cerebral y permite

explorar posibles riesgos de deterioro cognitivo en personas mayores de 55 anos”.

" LA NUEVA APLICACION

DE SAMSUNG
Miguel Angel Ruiz

Si no visualiza correctamente el video embedded, haga clic aqui.
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La aplicacidn es fruto de mds de una década de investigacion desarrollada junto a
la Universidade de Vigo y nace del trabajo académico de una investigadora
durante siete anos. Samsung ha contribuido a transformar ese conocimiento
cientifico en una herramienta accesible para cualquier usuario desde su propio
hogar.

“El objetivo ha sido amplificar esa investigacion para hacerla accesible a todas las
personas”, sefiala Ruiz. “Ademas, la aplicacidon cuenta con el aval cientifico-
técnico de la Sociedad Espafiola de Neurologia, asi como con el respaldo de la
Sociedad Espanola de Psiquiatria y Salud Mental y de la Sociedad Espanola de
Médicos de Atencidn Primaria”.

Mucho mas que una aplicacion

Aunqgue la herramienta estd validada para mayores de 55 afos, desde Samsung
insisten en que el proyecto trasciende el propio uso de la app. El verdadero
objetivo es introducir la salud cerebral en la conversacidn social. “Queremos que
exista el mismo debate que hoy tenemos sobre la salud cardiovascular”, afirma
Ruiz. “Todo el mundo sabe que determinados alimentos o actividades son buenos
para el corazdén. Creemos que es igual de importante hablar de qué significa
cuidar el cerebro”.

La reflexiébn no es casual. Durante los afios de desarrollo del proyecto, la compafia
ha constatado algo que los expertos llevan tiempo sefalando: muchos de los
factores que influyen en la salud cerebral dependen de hdbitos cotidianos sobre

los que todavia existe poca conciencia social.
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«Hay muchisimas actividades que podemos hacer en nuestro dia a dia y de las
que apenas se habla», explica. “La actividad fisica, la socializacion, el suefo, la
calidad del descanso o la alimentacion son factores fundamentales para prevenir

el deterioro cognitivo y promover una buena salud cerebral».

Uno de los aspectos que Samsung subraya con mayor énfasis es que The Mind
Guardian no estd concebida como una herramienta diagndstica. Su papel es
ayudar a generar conciencia y favorecer una identificacion temprana de sefales

de alerta que aconsejen prestar atencion a la salud cerebral y promover una
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conversacion temprana con profesionales, familias y entorno de apoyo cuando

existan sefales persistentes de preocupacion.

“Estamos hablando de una solucién pensada para personas sandas, No para
alguien que ya presenta sintomas”, aclara Ruiz. “Si una persona tiene sintomas
evidentes, lo que debe hacer es acudir al médico”.

La diferencia es importante porque, segun explica, la intervencion temprana puede
cambiar significativamente la evolucion de determinados procesos. “Si realmente
existe algln riesgo, ese es el momento de abrir la conversacién con la familia, con
el entorno y con los profesionales sanitarios”, sefala. “Los expertos nos explican
que, cuando ciertos deterioros se detectan con mucha antelacién, sus efectos
pueden retrasarse durante afos. Cuando ya son evidentes, el margen de
actuacidén es mucho menor”.

Los datos importan, pero las conversaciones mas

Durante su primer ano de funcionamiento, The Mind Guardian ha superado los
5.000 test realizados y ha identificado un 5% de posibles sefiales de alerta. Sin
embargo, para Samsung el verdadero valor de estas cifras va mucho mas alld de
la estadistica.

«Mas alld de que cinco mil personas puedan parecer muchas o pocas, lo relevante
es que esas cinco mil personas han abierto una conversacién en su entorno»,
destaca Ruiz. «<Han hablado con sus familias y han empezado a reflexionar sobre
la importancia de la salud cerebral».

La propia aplicacién busca reforzar ese efecto divulgativo. Tras completar las
pruebas, los usuarios reciben recomendaciones basadas en las directrices de
organismos cientificos y sanitarios sobre hdbitos que contribuyen al

mantenimiento de una buena salud cerebral.

«La aplicacién no termina en el test», explica. «También ofrece recomendaciones
sobre los habitos que ayudan a mantenerse cerebralmente sano. Eso ya supone

un pequefio movimiento para generar conciencian.

En este sentido, la compania considera que el impacto cualitativo resulta incluso
mads relevante que las métricas de uso. «Los datos cuantitativos son importantes y

hacemos seguimiento de ellos, pero en este proyecto creemos que el indicador
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principal es otro: que las personas incorporen el concepto de salud cerebral y lo

trasladen a sus amigos, familiares y comunidades».
Tecnologia para simplificar, no para saturar

La iniciativa también plantea una cuestidn interesante desde el punto de vista de
marca. ¢CoOmo puede una empresa tecnolégica defender mensajes relacionados
con la pausa, el descanso o la desconexidon cuando histéricamente la tecnologia

se ha asociado a la hiperconectividad?

Para Ruiz, la respuesta estd en la evolucién del propio sector. “La estrategia de
Samsung en los dltimos afios va justamente en la direccidn contraria”, afirma.
“Queremos poner la techologia al servicio de las personas para facilitarles la

vida, simplificar procesos y liberar tiempo de calidad”.

Si no visualiza correctamente el video embedded, haga clic aqui.

En este contexto, la inteligencia artificial juega un papel clave. «Nuestra visién es
que la IA ayude a reducir ruido, a que las notificaciones realmente importantes
sean las que lleguen al usuario y que el resto desaparezcan. Lo importante no es
que las personas dediquen mds tiempo a la tecnologiq, sino que la tecnologia les
permita dedicar mds tiempo a lo que realmente tiene valor».

La aspiracion: normalizar la salud cerebral
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Después de mdas de una década impulsando proyectos bajo el paraguas de
Tecnologia con Propdsito —una iniciativa que acumula mas de 25 millones de
euros de inversion, mas de 30 proyectos desarrollados y un alcance superior al
milldn de personas—, Samsung considera que The Mind Guardian representa uno
de los ejemplos mas claros de como la innovacidén puede abordar retos sociales

concretos.

Pero si Miguel Angel Ruiz tuviera que resumir el objetivo Ultimo de la iniciativa, no
hablaria de descargas ni de usuarios. «<Nos gustaria que se normalizara la
conversacion sobre la salud cerebral”, concluye. «Que ocurra o mismo que ya
sucede con la salud cardiovascular. Que la gente se pregunte como cuidar su
cerebro, qué hdbitos le ayudan y qué puede hacer para mantenerlo sano durante

mas tiempon».

Para contribuir a ello, Samsung prepara nuevos contenidos divulgativos junto a
especialistas en alimentacion, ejercicio fisico y descanso que buscardan trasladar
consejos prdcticos y faciles de aplicar al dia a dia.

«Al final se trata de introducir un nuevo dngulo sobre como cuidarnos», resume
Ruiz. «El cerebro es uno de los factores que nos hacen humanos y creemos que
merece ocupdr un espacio mucho mds relevante en la conversacion social de los

préoximos anos».

COMPARTIR:
Coémo monetizar una app y generar ROl real: la Los carruseles destronan al resto de
estrategia que ignora el 85% de los responsabl.. formatos y cambian las reglas d...
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La ELA crecera mas de un 40% en Europa
de aqui a 2050

Historia de Marta, de Andrés « 15 h « 2 minutos de lectura

L Pacientes con ELA presentan en el Congreso una nueva ley.
© La Razon

Los casos de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) aumentaran mas de un 40%
en Europa en los proximos 25 ainos debido al envejecimiento de la
poblacion, segun las proyecciones epidemioldgicas difundidas por la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN). El doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera,

coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculari &" Comentarios
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de que esta enfermedad neurodegenerativa, una de las principales causas de
discapacidad en Espafia, tendra un impacto creciente en los sistemas sanitarios y
en los cuidados de larga duracion.

En Espafa conviven actualmente entre 4.000 y 4.500 personas con ELA, y cada
afho se registran entre 900 y 1.000 nuevos diagnosticos, una cifra similar a la de
fallecimientos. "En Espafia se diagnostican alrededor de tres nuevos casos al dia,
una cifra similar a la de los fallecimientos diarios asociados a esta patologia”,
sefiala Rodriguez de Rivera, segun recoge Ep. La edad media de inicio se sitla
entre los 60 y los 69 afios, aunque puede aparecer desde la adolescencia hasta
edades muy avanzadas.

El 70% de los pacientes debuta con pérdida de fuerza en las extremidades y el
30% con alteraciones del habla y la deglucién. En todos los casos, la enfermedad
progresa hacia una paralisis muscular generalizada que conduce a una
dependencia total. La supervivencia media tras el diagnéstico es de dos a cinco
afos, aunque un 20% supera los cinco y un 10% llega a mas de diez.

El coste medio por paciente supera los 50.000 euros anuales, lo que refuerza
la necesidad de unidades multidisciplinares especializadas. Estas estructuras,
segun la SEN, mejoran la calidad de vida, reducen costes, agilizan el diagnéstico
-que aun se retrasa entre 12 y 16 meses- y aumentan la supervivencia. La
sociedad cientifica reclama extenderlas a todos los hospitales de referencia y
avanzar en la implantacién de la Ley ELA.

En investigacion, las terapias génicas y de ARN, el estudio de la inflamacién y la
busqueda de biomarcadores centran los esfuerzos actuales. Espafia acaba de
autorizar la primera terapia dirigida a una forma genética de la enfermedad
asociada al gen SOD1, un avance esperado desde hace mas de tres décadas.

Contenido patrocinado
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Salud

ELA

Los casos de ELA aumentaran un 40% en Europa en los
proximos 25 anos: avanza a varias velocidades y las ayudas

no llegan

La ELA aumentard un 40% en los préximos 25 ainos en toda Europa. EP

Sergio Adan Rodriguez | Redacciondigital Informativos Telecinco
18 JUN 2026 -15:13h.
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Las proyecciones epidemiologicas estimanunincremento superior al 40% del
nuimero de personas afectadas por esclerosis lateral amiotréfica (ELA) en
Europa enlos proximos 25 anos, explica el doctor Francisco Javier Rodriguez de
Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares
dela Sociedad Espafnola de Neurologia.
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La ley ELA avanza a varias velocidades y las ayudas no llegan
igual a todos

La aplicaciondelaley ELA avanza "avarias velocidades”, con comunidades que
ya pagan ayudas para cuidados especializados y otras enlas que algunas
familias siguen sinrecibir atencidn efectiva orenuncian alas prestaciones por
los copagos, taly como se desprende del primerinforme sobre el estado de
implementacion de lanorma.
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acceso alosrecursos previstos porlaley.

PUEDE INTERESARTE

Francisco, un vecino de Sevilla con ELA, cumple su deseo de volver a la playa
donde fue feliz

Ademas de advertirde que el acceso alos cuidados continia dependiendo en
buena medida del lugar de residencia, se alerta también de diferencias
"criticas" en copagos e incompatibilidades y retrasos administrativos que
impiden que el derechoreconocido se traduzca todavia en cuidados efectivos
paratodaslasfamilias.
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Afecta en Espana a unas 4.000-4.500 personas

Este domingo, 21de junio, se conmemora el Dia Internacional de la esclerosis
lateral amiotrofica (ELA), y, segundatos de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, afectaenEspanaaunas 4.000-4.500 personasy delaque se
“~gistra cadaafo un nimero similar de nuevos casosy fallecimientos, entorno a
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"Es una enfermedad caracterizada porla degeneracion progresiva de las
neuronas que controlan el movimiento, las neuronas motoras, lo que provocala
pérdida progresiva de funciones como caminar, hablar, tragaroincluso, en
fases avanzadas, respirar. Porlo tanto, no solo es una enfermedad de rapida
progresion, sino también de elevada dependencia funcional”, afirma.

La edad media de inicio se sitiia entre los 60 y los 69 afios

La edad media de inicio se situa entre los 60 y los 69 ainos, aunque puede
presentarse enunampliorango de edades que abarcan desde la adolescencia
hasta edades muy avanzadas. Mientras que enun /0% de los casoslos
primeros sintomas comienzan con pérdida de fuerzay debilidad progresiva en
las extremidades (ELA medular o espinal), en el 30% restante la enfermedad
debuta conalteraciones delhablay la deglucion como sintomas
predominantes (ELA bulbar).

Pero entodoslos casos, laenfermedad evolucionara hacia una paralisis
muscular practicamente generalizada, lo que conducira a una discapacidad
severay, enfases avanzadas, a una situacion de dependencia funcional total.

"La media de supervivencia tras el diagnostico se sitla entrelos 2y los 5 anos,
aunqgue alrededor del 20% de los pacientes superalos 5 anosy
aproximadamente un10% alcanza mas de 10 afios de evolucion. En cualquier
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destacalaimportancia de las unidades multidisciplinares de entfermedades
neuromusculares, que facilitanla coordinacion de los cuidados respiratorios,
nutricionales, rehabilitadores y de apoyo psicologico que requieren estos
pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y mejorar
la calidad de vida. Ademas, han demostrado agilizar el diagnostico -cuyo
retraso medio se situa entrelos 12 ylos 16 meses desde la aparicion de los
primeros sintomas- y mejorar la supervivencia.

Porello,la SENinsiste enlanecesidad de extender estas unidades atodoslos
hospitales de referenciay de garantizarunaimplantacionhomogéneaen el
Sistema Nacional de Salud, asicomo en el desarrollo efectivodelalLey ELA
como herramienta para mejorarla atencionintegral a pacientesy familias.

"Apostarporlasunidades especializadas es apostar por anticiparse al
previsible aumento de la carga asistencial, que tendra unimpacto significativo
enlos recursos sanitarios especializados y en los sistemas de cuidados de
larga duracion. Pero también porimpulsarlainvestigacion, al concentrarla
experiencia clinicaylosrecursos, lo que mejorala capacidad de generar
conocimientoy acelerar el desarrollo de nuevas terapias”, explica.

Encuanto alainvestigacion, las principales lineas de investigacion se centran
enterapias genicasy de ARN para formas hereditarias, asicomo en el estudio
delpapeldelainflamaciony el sistemainmunitario en el desarrollo dela
enfermedad, y enlaidentificacion de biomarcadores que permitanun
diagnostico mas precozy una mejor prediccion de su evolucion.
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