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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 Amniotrófica (ELA) ha

conseguido volver a hablar durante 19 meses gracias a más

de 250 electrodos implantados que se encargaban de

transformar las señales cerebrales propias del habla en texto y

en voz. La investigación— liderada por la Universidad de

California— ha sido compartida en la revista científica 'Nature

Medicine' y se trata únicamente de un estudio de viabilidad. 

El hombre, de 45 años, tenía ELA —una enfermedad

neurodegenerativa que afecta, entre otras cosas, a la función

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 informático y que

traducían 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 enseñó cómo debía usarlo.

El dispositivo, que debía conectarse todas las mañanas, no solo

se encargaba de que el hombre pudiese hablar con el resto de

personas, sino que también le permitía mover un cursor por la
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pantalla para utilizar su ordenador e incluso navegar por

internet. En total, el paciente lo utilizó durante más de 19

meses, con una media de uso de 9,5 horas diarias y

llegando a comunicar más de 183.000 frases, lo que se

traduce en cerca de dos millones de palabras. Además, llegó a

comunicarse a una velocidad de 56 palabras por minuto sin

ayuda externa de investigadores. Lo sorprendente es que llegó

a acertar el 92% de las frases cotidianas y la precisión superó el

99%, según los autores. 

Se trata de la primera vez que este tipo de tecnología se ha

probado con éxito fuera del laboratorio. Según defiende Surjo

Soekadar, director del grupo de investigación de

Neurotecnología Clínica del hospital Charité de Berlín, 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 consiguió 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 comunicación e interacción en el

mundo real durante un período 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 deberá comprobarse si funciona o no en

otras personas y si resulta o no un método demasiado invasivo.

"En la investigación de interfaces cerebro-computadora, la

usabilidad cotidiana es una prueba más exigente que el

rendimiento máximo en los experimentos. Lo que realmente
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importa aquí no son las palabras por minuto, sino la autonomía

diaria", explica por su parte Thorsten Zander, investigador de la

Universidad Tecnológica de Branderburgo Cottbus-

Senftenberg. 

Europa tendrá en los próximos 25 años un 40% más de

casos de ELA

Este hito podría ser aún más significativo si se tienen en cuenta

apuntes como el que realiza el doctor Francisco Javier

Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de

Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de

Neurología, quien ha explicado a EFE que Europa tendrá en los

próximos 25 años un 40% más de casos de ELA debido al

envejecimiento de la población. 
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El puente de Santa Maria de Ontinyent iluminado de verde. / AJUNTAMENT ONTINYENT

Suscríbete y lee todo el verano
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Corte total de la A-23 en sentido Teruel y de la A-3 hacia València por dos camiones accidentados

Ontinyent iluminará el Pont de Santa Maria para visualizar las
enfermedades raras FSHD y ELA
El puente se iluminará este sábado de naranja por el Día Internacional de la Distrofia Muscular
Facioescapulohumeral y el domingo de verde por el Día Internacional de la Esclerosis Lateral
Amiotrófica

ES NOTICIA



¿Ya nos sigues?

PUBLICIDAD

El Ayuntamiento de Ontinyent iluminará el Pont de Santa Maria de forma especial este sábado y
domingo para visualizar dos enfermedades raras. El consistorio se sumará así a la conmemoración el
20 de junio del Día Internacional de la Distrofia Muscular Facioescapulohumeral (FSHD),
poniendo luz naranja al puente, y el 21 de junio del Día Internacional de la Esclerosis Lateral
Amiotrófica (ELA), poniendo en este caso luz verde. La regidora de Política para las Personas, Paula
Soler, explicaba que “cada año nos sumamos a estas iniciativas de carácter social para ayudar a
visibilizar enfermedades que continúan siendo grandes desconocidas para gran parte de la población,
a pesar de estar muy extendidas. Son gestos simbólicos con los que queremos ayudar a que la
sociedad tome conciencia de los síntomas y pueda actuar más rápidamente en su atención”.

Estás leyendo gratis un artículo Premium

Suscríbete y sigue leyendo sin límites por solo 6€ los 3 primeros meses.

Aprovecha esta oferta

Añádenos en Google
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La Distrofia Muscular Facioescapulohumeral (FSHD) es una enfermedad neuromuscular progresiva que
afecta inicialmente los músculos 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 autonomía y la calidad de vida de las personas
afectadas. A pesar de ser una de las formas más comunes de distrofia muscular, continúa siendo
una grande desconocida para la sociedad. Esta carencia de visibilidad contribuye a retrasos en el
diagnóstico, a una investigación limitada y a una escasez de recursos específicos.
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La esclerosis lateral amiotrófica o ELA, es una enfermedad de las neuronas en el cerebro, el tronco
cerebral y la médula espinal que controlan el movimiento de los músculos. La Sociedad Española de
Neurología estima que existen más de 4.000 afectados de ELA en España, 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 mayoría del resto. 

Petición de la Asociación Remember contra la ELA de Ontinyent

La Asociación Remember contra la ELA de Ontinyent presentó una solicitud de iluminación
conmemorativa de edificios públicos de la ciudad con motivo de la conmemoración, el próximo 21
de junio, del Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica-ELA-. La organización destaca su doble
compromiso: el apoyo a la investigación científica con FUNDELA y la colaboración 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 música
remember con la acción social, ha registrado esta semana una instancia formal a través de la Sede
Electrónica del Ayuntamiento. En dicha solicitud, se solicitaba al consistorio la iluminación de los
principales monumentos de la localidad durante el fin de semana del 20 y 21 de junio. A raíz de la
movilización 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 iluminación de los
edificios públicos en color verde, sumándose así a la campaña nacional de coordinación #LuzPorLaEla.

Desde la dirección de “Remember contra la ELA”, impulsada por José Carlos Eulalia, se ha recibido esta
confirmación 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 Día de
la Motoneurona—, la organización destaca que el color técnico es secundario frente al verdadero
objetivo de la acción. La asociación ha declarado que “nuestro propósito al introducir la instancia por
registro y activar la campaña 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 iluminación es una excelente noticia; demuestra que la presión positiva y la
concienciación 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 más de
6.000 euros destinados íntegramente a combatir la enfermedad desde todos sus frentes y sin una
sola ayuda pública, y está volcada en conseguir fondos para FUNDELA (Fundación Española para el
Fomento de la Investigación de la ELA), entidad de referencia dedicada en exclusiva a financiar los
proyectos médicos y ensayos clínicos que buscan la cura biológica en los laboratorios. “Tenemos muy
claro que sin investigación no hay cura, y sin cura la ELA no se puede detener”, defiende José
Carlos. Además, el compromiso de la organización de Ontinyent abarca también la ayuda asistencial
diaria que necesitan los pacientes en la actualidad, y para ello seguirán organizando eventos de música
Remember para seguir recaudando ayudas y convertirse en altavoz de sus reivindicaciones para que
ninguna administración se olvide de los enfermos de ELA.

TEMAS VALL COSTERA INVESTIGACIÓN ENFERMEDADES RARAS ONTINYENT ESCLEROSIS ESCLEROSIS LATERAL AM
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un 40% en Europa por este
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Los casos de ELA aumentarán un 40% en Europa
en los próximos 25 años impulsado por el
envejecimiento de la población

Posted on 18 junio, 2026 by Alexander Persand Coll
Las proyecciones epidemiológicas estiman un incremento superior al 40% del número de personas
afectadas por esclerosis lateral amiotrófica (ELA) en Europa en los próximos 25 años, explica el doctor
Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología.
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Inicio / Salud y Dolor / Pilates y calidad del sueño: cómo el movimiento consciente mejora tu descanso nocturno

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 condición diagnosticada.

Pilates y calidad del sueño: cómo 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.

Por Natalia junio de 2026

Pilates Castellón
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El problema del sueño en la sociedad actual
Dormir mal se ha convertido en una epidemia silenciosa. Según la Sociedad Española de
Neurología, más del 30 % de la población adulta en España no descansa de forma
adecuada. El insomnio, los despertares nocturnos y la falta de sueño reparador afectan a
la salud física y mental de formas que a menudo no relacionamos con el descanso:
irritabilidad, falta de concentración, debilitamiento del sistema inmunológico, aumento
del riesgo cardiovascular y alteraciones metabólicas.

Las causas del mal dormir son múltiples y suelen combinarse entre sí: el estrés crónico, el
uso de pantallas antes de acostarse, los horarios irregulares, la falta de actividad física y la
incapacidad de desconectar mentalmente. Frente a este panorama, muchas personas
buscan soluciones farmacológicas cuando el cuerpo lo que está pidiendo es movimiento,
pero movimiento de calidad.

Aquí es donde el pilates puede marcar una diferencia. No como un sustituto de los
hábitos de higiene del sueño, sino como un complemento que aborda varios de los
factores que impiden un descanso profundo: la tensión muscular acumulada, la activación
excesiva del sistema nervioso y la respiración superficial.

Cómo el pilates influye en la calidad del sueño
El pilates actúa sobre el sueño a través de varios mecanismos que se refuerzan entre sí.
No se trata de un efecto único, sino de una combinación de factores que, trabajando
juntos, preparan al cuerpo y la mente para un descanso más profundo.

La evidencia científica, aunque todavía limitada, apunta en esta dirección. Un estudio
publicado en el Journal of Exercise Rehabilitation observó que doce semanas de práctica
regular de pilates mejoraban la calidad del sueño y reducían la fatiga en mujeres de
mediana edad. Otros estudios han encontrado efectos positivos en la reducción de la
ansiedad y la mejora del descanso en personas mayores que practicaban pilates de forma
regular.

Regulación del sistema nervioso
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El principal mecanismo por el que pilates favorece el sueño es la regulación del sistema
nervioso autónomo. Durante una clase de pilates bien ejecutada, el cuerpo alterna entre
fases de activación controlada y fases de relajación consciente. Las exhalaciones largas y
profundas activan el nervio vago, que es el principal cable de comunicación del sistema
parasimpático, el encargado de la relajación y la digestión.

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 día, no porque la clase les haya agotado
físicamente, sino porque el sistema nervioso ha recibido un entrenamiento en regulación.

La respiración lateral costal, característica del método, tiene un efecto especialmente
potente sobre la activación parasimpática. Cada exhalación lenta y completa reduce la
frecuencia cardíaca y la presión arterial. Practicar esta respiración de forma regular, dentro
y fuera de la clase, entrena al cuerpo para activar la respuesta de relajación con más
facilidad.

Reducción de la tensión muscular acumulada
El estrés crónico se manifiesta físicamente como tensión muscular sostenida. Los hombros
se elevan, la mandíbula se aprieta, la zona lumbar se rigidiza y el cuello se acorta. Esta
tensión no desaparece cuando la mente se distrae: se queda en el cuerpo y dificulta la
relajación necesaria para conciliar el sueño.

Pilates trabaja la musculatura profunda con un patrón de contracción y relajación
controlada. Al final de una clase, los músculos han pasado por un ciclo completo de
activación y liberación, lo que reduce la hipertonía basal. Las personas que practican
pilates describen a menudo una sensación de "cuerpo suelto" después de la sesión, 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 específicamente los grupos musculares que tienden a acumular más
tensión: los pectorales, los isquiotibiales, los flexores de cadera y los rotadores de
columna. Liberar esa tensión de forma regular tiene un efecto acumulativo sobre la
calidad del descanso.

Cuándo hacer pilates para mejorar el sueño
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El momento del día en que se practica pilates influye en su efecto sobre el sueño. No es
lo mismo una clase a primera hora de la mañana que una sesión al atardecer, y la elección
depende del objetivo de cada persona y de su respuesta individual al ejercicio.

El pilates por la mañana activa el cuerpo y la mente. Es ideal para empezar el día con
conciencia corporal y preparar la columna para las horas de movimiento que vienen. Sin
embargo, su efecto sobre el sueño es indirecto: una mañana activa y estructurada suele
llevar a una noche más ordenada, pero no hay un efecto inmediato sobre la relajación
nocturna.

El pilates al final de la tarde o al anochecer, en cambio, puede tener un efecto más directo
sobre el sueño. Una sesión de intensidad moderada o suave, con énfasis en la respiración
y la movilidad, ayuda al cuerpo a transitar del estado de actividad al estado de reposo.
Los ejercicios en decúbito supino, las posiciones de flexión hacia adelante y el trabajo de
respiración 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 ejercicios que eleven la frecuencia
cardíaca 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 últimos minutos a la respiración y la relajación.

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 sueño, conviene priorizar aquellos que trabajan con la gravedad a favor, que
enfatizan la respiración y que no exigen una activación muscular máxima. A continuación
se describen los más adecuados para una sesión orientada al descanso.

Pelvic Curl y Shoulder Bridge
La elevación pélvica vértebra a vértebra es el ejercicio de transición perfecto entre la
activación y la relajación. Al desenrollar la columna lentamente sobre la colchoneta, se
moviliza toda la espalda y se libera la tensión acumulada en la zona lumbar. La
coordinación con la respiración, inhalar al preparar y exhalar al elevar, refuerza el patrón
de activación parasimpática.
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El Shoulder Bridge, la versión más intensa con la pelvis elevada y mantenida, trabaja
glúteos e isquiotibiales. Se puede realizar al inicio de la sesión para activar la cadena
posterior y al final, con menos intensidad, para liberar la tensión de la zona lumbar.

Respiración costal en decúbito supino
Quizás el ejercicio más infravalorado para el sueño. Tumbado boca arriba con las rodillas
flexionadas y las manos sobre las costillas flotantes, se practica la respiración 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 sueño. No requiere colchoneta ni equipamiento. Basta con acostarse,
colocar las manos y respirar. Con la práctica, la respiración costal se convierte en un ancla
que el cuerpo asocia con la relajación.

Spine Stretch Forward y flexión controlada
La flexión hacia adelante desde la posición sentada, manteniendo la columna alargada y
la respiración 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 tensión
acumulada en la zona dorsal.

La clave está en no forzar la flexión: se llega hasta donde el cuerpo permita sin dolor, y se
mantiene la posición durante varias respiraciones completas. La exhalación larga durante
la flexión y la inhalación al volver a la vertical refuerzan el patrón de relajación.

Mermaid y movilidad lateral
La flexión lateral, conocida como Mermaid o Sirena en pilates, moviliza la columna en el
plano frontal y abre el costado del cuerpo. Es especialmente útil para personas que
acumulan tensión en los hombros y en la zona alta de la espalda, algo muy frecuente
entre quienes trabajan muchas horas sentados.

Al mantener la posición de flexión lateral durante varias respiraciones, se elongan los
intercostales y se libera la caja torácica, lo que facilita una respiración más profunda y
completa. Es un ejercicio que se puede hacer al final de la clase, justo antes de la
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relajación final.

Hábitos complementarios para potenciar el efecto del
pilates sobre el sueño
El pilates es una herramienta poderosa, pero no actúa en el vacío. Para que sus beneficios
sobre el sueño se manifiesten de forma consistente, conviene combinarlo con hábitos que
refuercen la higiene del descanso. El primero es mantener un horario regular de sueño,
acostarse y levantarse aproximadamente a la misma hora todos los días, incluidos los
fines de semana. El cuerpo funciona con ritmos circadianos y la regularidad es el ancla
que los mantiene estables.

El segundo hábito es reducir la exposición a pantallas al menos treinta minutos antes de
acostarse. La luz azul de los dispositivos electrónicos suprime la producción de
melatonina, la hormona que regula el sueño. Si después de una clase de pilates te pones
a mirar el móvil en la cama, parte del beneficio de la clase se pierde.

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

Por último, la alimentación importa. Las cenas copiosas o muy cercanas a la hora de
acostarse dificultan el sueño porque el sistema digestivo sigue trabajando cuando debería
estar en reposo. Una cena ligera, al menos dos horas antes de dormir, combinada con la
práctica de pilates por la tarde o al anochecer, crea las condiciones ideales para un
descanso reparador.

Señales para ajustar la práctica
Aunque el pilates es generalmente beneficioso para el sueño, 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 práctica que altera el descanso.

Si después de varias semanas de práctica regular no notas ninguna mejora en tu sueño,
puede que el problema no sea de ejercicio. El insomnio crónico tiene causas complejas
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que a veces requieren abordaje psicológico o médico. Pilates es un complemento, no un
tratamiento para los trastornos del sueño diagnosticados.

Un buen instructor de pilates pregunta por tu respuesta a las clases y adapta la intensidad
y el contenido según tus necesidades. Si tu objetivo es mejorar el sueño, coméntalo al
centro para que puedan orientar las sesiones en esa dirección.

Expectativas realistas
El pilates no es un somnífero ni una solución mágica para el insomnio. Los beneficios
sobre el sueño son graduales y acumulativos. Las primeras mejoras suelen notarse a partir
de las tres o cuatro semanas de práctica 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 más eficiente.

Los cambios más significativos suelen aparecer cuando el pilates se integra como un
hábito más, no como una solución puntual. Una persona que practica pilates de forma
constante durante meses no solo duerme mejor, sino que nota que se duerme más
rápido, que los despertares nocturnos son menos frecuentes y que el sueño es más
profundo y reparador.

La clave está en la regularidad y en la calidad de la práctica. No se trata de cuánto sudas
en cada clase, sino de cómo tu cuerpo y tu mente responden al estímulo del movimiento
consciente. Si combinas pilates con una buena higiene del sueño, una alimentación
equilibrada y la gestión 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 sueño, y un buen descanso mejora la capacidad de
moverse con conciencia al día siguiente.
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21  de  junio  de  2026:  Día
Internacional  de  la  Esclerosis
Lateral Amiotrófica (ELA)

La SEN subraya  la  necesidad
de  reforzar  las  unidades
multidisciplinares  para
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mejorar la atención y anticipar
el  aumento  de  la  carga
asistencial de la ELA.

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

Solo alrededor del 10% de los
pacientes supera los 10 años de
supervivencia  tras  el
diagnóstico.

Este  domingo,  21  de  junio,  se
conmemora el Día Internacional de la
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA),
una  enfermedad  neuromuscular
degenerativa  que,  según  datos  de  la
Sociedad  Española  de  Neurología,
afecta  en  España  a  unas  4.000-4.500
personas y de la que se registra cada
año  un  número  similar  de  nuevos
casos  y  fallecimientos,  en  torno  a
900-1.000.

“La  ELA  es  una  enfermedad
neurodegenerativa  con  una  alta
letalidad  y  una  rápida  evolución
clínica:  en  España  se  diagnostican
alrededor de tres nuevos casos al día,
una  cifra  similar  a  la  de  los
fallecimientos diarios asociados a esta
patología”,  explica  el  Dr.  Francisco
Javier  Rodríguez  de  Rivera,
Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la
Sociedad Española de Neurología. “Es
una enfermedad caracterizada por la
degeneración  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 rápida progresión, sino
también  de  elevada  dependencia
funcional”.
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La  ELA  constituye  la  tercera
enfermedad  neurodegenerativa  más
frecuente,  tras  la  enfermedad  de
Alzheimer  y  la  enfermedad  de
Parkinson. La edad media de inicio se
sitúa entre los 60 y los 69 años, 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  síntomas
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  deglución  como
síntomas predominantes (ELA bulbar).
Pero en todos los casos, la enfermedad
evolucionará  hacia  una  parálisis
muscular  prácticamente  generalizada,
lo  que  conducirá  a  una  discapacidad
severa  y,  en  fases  avanzadas,  a  una
situación  de  dependencia  funcional
total.

“La  media  de  supervivencia  tras  el
diagnóstico se sitúa entre los 2 y los 5
años, aunque alrededor del 20% de los
pacientes  supera  los  5  años  y
aproximadamente  un  10%  alcanza
más  de  10  años  de  evolución.  En
cualquier  caso,  se  trata  de  una
enfermedad  de  evolución
generalmente  rápida,  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,  además  de
cuidados  continuados  altamente
especializados.  Asimismo,  más  del
50%  de  los  pacientes  presentan
alteraciones  cognitivas,  conductuales
o  emocionales  asociadas,  lo  que
incrementa la complejidad del manejo
clínico”, señala el Dr. Francisco Javier
Rodríguez de Rivera.

Actualmente, el coste medio estimado
por  paciente  supera  los  50.000  euros
anuales, asociado tanto a la progresión
de la discapacidad como a la necesidad
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de  recursos  asistenciales  continuados.  Por  esta  razón,  la  SEN
destaca  la  importancia  de  las  unidades  multidisciplinares  de
enfermedades neuromusculares, que facilitan la coordinación de los
cuidados  respiratorios,  nutricionales,  rehabilitadores  y  de  apoyo
psicológico  que  requieren  estos  pacientes.  Estas  unidades
contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y mejorar la
calidad de vida. Además, han demostrado agilizar el diagnóstico —
cuyo retraso medio se sitúa entre los 12 y los 16 meses desde la
aparición de los primeros síntomas— 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 implantación
homogénea  en  el  Sistema  Nacional  de  Salud,  así  como  en  el
desarrollo efectivo de la Ley ELA como herramienta para mejorar
la atención integral a pacientes y familias.

“La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia ya sitúa
a la ELA como una de las principales causas de discapacidad en la
población española. Las proyecciones epidemiológicas estiman un
incremento superior al 40% del número de personas afectadas en
Europa en los próximos 25 años, impulsado principalmente por el
envejecimiento  poblacional.  Apostar  por  las  unidades
especializadas es apostar por anticiparse al previsible aumento de
la  carga  asistencial,  que  tendrá  un  impacto  significativo  en  los
recursos sanitarios especializados y en los sistemas de cuidados de
larga  duración.  Pero  también  por  impulsar  la  investigación,  al
concentrar la experiencia clínica y los recursos, lo que mejora la
capacidad  de  generar  conocimiento  y  acelerar  el  desarrollo  de
nuevas  terapias”,  explica  el  Dr.  Francisco  Javier  Rodríguez  de
Rivera.

Aunque la investigación en la ELA ha avanzado en los últimos años
y  se  dispone  de  algunos  fármacos  que  pueden  ralentizar  la
progresión de la enfermedad en determinados pacientes, el abordaje
sigue siendo principalmente sintomático y orientado a mejorar la
calidad de vida. Las principales líneas de investigación se centran
en terapias génicas y de ARN para formas hereditarias, así como en
el estudio del papel de la inflamación y el sistema inmunitario en el
desarrollo  de  la  enfermedad,  y  en  la  identificación  de
biomarcadores  que  permitan  un  diagnóstico  más  precoz  y  una
mejor predicción de su evolución.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigación sigue siendo
frenar la progresión de la enfermedad y avanzar hacia tratamientos
más personalizados según los distintos subtipos de ELA. En este
contexto,  recientemente  se  ha  autorizado  en  España  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 específico de la ELA en más de tres
décadas.

Tags: #Conciencia #Cuidados #Dia Mundial de la ELA
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Los casos de ELA aumentarán un
40% en Europa en los próximos 25
años

Anna Martín

4-5 minutos

Con motivo del Día Internacional de la Esclerosis Lateral

Amiotrófica (ELA), que se conmemora el 21 de junio, la

Sociedad Española de Neurología (SEN) alerta de que el

número de personas afectadas por esta enfermedad

aumentará más de un 40% en Europa durante los próximos

25 años debido al envejecimiento de la población.

Actualmente, en España, la ELA afecta actualmente a entre

4.000 y 4.500 personas y cada año 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 destrucción 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 España se detectan

alrededor de tres nuevos casos al día.

Supervivencia entre los 2 y 5 años

"La media de supervivencia tras el diagnóstico se sitúa entre
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los 2 y los 5 años, aunque alrededor del 20% de los pacientes

supera los 5 años y aproximadamente un 10% alcanza más de

10 años de evolución. En cualquier caso, se trata de una

enfermedad de evolución generalmente rápida, 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, además de cuidados continuados

altamente especializados. Asimismo, más del 50% de los

pacientes presenta alteraciones cognitivas, conductuales o

emocionales asociadas, lo que incrementa la complejidad del

manejo clínico", señala el Dr. Francisco Javier Rodríguez de

Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades

Neuromusculares de la SEN.

Se trata de la tercera enfermedad neurodegenerativa más

frecuente, tras el alzhéimer y el párkinson. La edad media de

inicio se sitúa entre los 60 y los 69 años. En el 70% de los

casos los primeros síntomas aparecen como debilidad en las

extremidades, mientras que el 30% restante comienza con

alteraciones del habla y la deglución.

Carga asistencial y económica de la ELA

Además de su elevada mortalidad, la ELA supone una

importante carga asistencial y económica. El coste medio por

paciente supera los 50.000 euros anuales, asociado tanto a la

progresión de la discapacidad como a la necesidad de recursos

asistenciales continuados.

Ante esta situación, 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. Según la
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sociedad científica, estos equipos mejoran la calidad de vida de

los pacientes, agilizan el diagnóstico, aumentan la

supervivencia y permiten optimizar los recursos sanitarios.

Investigación de la enfermedad

La investigación sobre la ELA ha avanzado en los últimos

años y ya existen algunos fármacos capaces de ralentizar la

progresión de la enfermedad en determinados pacientes, pero

todavía no tiene cura. Los tratamientos actuales se centran

principalmente en aliviar los síntomas y mejorar la calidad de

vida de quienes la padecen.

Ahora, la investigación busca desarrollar nuevas terapias,

comprender mejor cómo se origina y evoluciona la

enfermedad y encontrar métodos que permitan detectarla

antes y ofrecer tratamientos cada vez más eficaces y

personalizados.

En este contexto, recientemente se ha autorizado en España

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 específico de la

enfermedad en más de tres décadas y abre una nueva vía para

el desarrollo de futuras terapias.

Síguenos en nuestro canal de WhatsApp y no te pierdas la

última hora y toda la actualidad en nuestro perfil de Google.
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Los casos de ELA aumentarán un
40% en Europa los próximos 25 años
debido al envejecimiento de la
población

5-7 minutos

La ELA, enfermedad neuromuscular degenerativa, ya se sitúa

como una de las principales causas de discapacidad en la

población española / EP

Las proyecciones epidemiológicas estiman un incremento

superior al 40% del número de personas afectadas por

esclerosis lateral amiotrófica (ELA) en Europa en los

próximos 25 años, explica el doctor Francisco Javier

Rodríguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de

Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de

Neurología.

Este aumento estará impulsado principalmente por el

envejecimiento poblacional, advierte, al tiempo que recuerda

que esta enfermedad neuromuscular degenerativa ya se

sitúa como una de las principales causas de discapacidad

en la población española.

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

de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), y, según datos de la

Sociedad Española de Neurología, afecta en España a unas

4.000-4.500 personas y de la que se registra cada año un
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número similar de nuevos casos y fallecimientos, en torno

a 900-1.000.

«La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta

letalidad y una rápida evolución clínica: en España se

diagnostican alrededor de tres nuevos casos al día, una

cifra similar a la de los fallecimientos diarios asociados a esta

patología», señala Rodríguez de Rivera.

«Es una enfermedad caracterizada por la degeneración

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 rápida progresión, sino también de elevada dependencia

funcional«, afirma.

El valenciano Fran Vivó, paciente de ELA, en una imagen de archivo

de noviembre de 2025 / EP

La edad media de inicio se sitúa entre los 60 y 69 años

La edad media de inicio se sitúa entre los 60 y los 69 años,

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 síntomas

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 deglución

como síntomas predominantes (ELA bulbar).

Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionará hacia una

parálisis muscular prácticamente generalizada, lo que conducirá

a una discapacidad severa y, en fases avanzadas, a una

situación de dependencia funcional total.

«La media de supervivencia tras el diagnóstico se sitúa

entre los 2 y los 5 años, aunque alrededor del 20% de los

pacientes supera los 5 años y aproximadamente un 10%

alcanza más de 10 años de evolución. En cualquier caso, se

trata de una enfermedad de evolución generalmente rápida,

con una complejidad asistencial creciente desde fases

tempranas, lo que hace necesario un abordaje especializado y

multidisciplinar», señala 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 progresión de la

discapacidad como a la necesidad de recursos asistenciales

continuados. Por esta razón, la SEN destaca la importancia

de las unidades multidisciplinares de enfermedades

neuromusculares, que facilitan la coordinación de los cuidados

respiratorios, nutricionales, rehabilitadores y de apoyo

psicológico que requieren estos pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos,

reducir costes y mejorar la calidad de vida. Además, han

demostrado agilizar el diagnóstico -cuyo retraso medio se sitúa
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entre los 12 y los 16 meses desde la aparición de los primeros

síntomas- 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 implantación homogénea en el Sistema

Nacional de Salud, así como en el desarrollo efectivo de la Ley

ELA como herramienta para mejorar la atención integral a

pacientes y familias.

«Apostar por las unidades especializadas es apostar por

anticiparse al previsible aumento de la carga asistencial,

que tendrá un impacto significativo en los recursos sanitarios

especializados y en los sistemas de cuidados de larga duración.

Pero también por impulsar la investigación, al concentrar la

experiencia clínica y los recursos, lo que mejora la capacidad

de generar conocimiento y acelerar el desarrollo de nuevas

terapias«, explica.

En cuanto a la investigación, las principales líneas de

investigación se centran en terapias génicas y de ARN para

formas hereditarias, así como en el estudio del papel de la

inflamación y el sistema inmunitario en el desarrollo de la

enfermedad, y en la identificación de biomarcadores que

permitan un diagnóstico más precoz y una mejor predicción de

su evolución.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigación sigue

siendo frenar la progresión de la enfermedad y avanzar

hacia tratamientos más personalizados según los distintos

subtipos de ELA. En este contexto, recientemente se ha

autorizado en España 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

específico de la ELA en más de tres décadas.
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Las  proyecciones  epidemiológicas  estiman  un  incremento  superior  al  40%  del  número  de
personas afectadas por esclerosis lateral amiotrófica (ELA) en Europa en los próximos 25 años,
explica  el  doctor  Francisco Javier  Rodríguez de  Rivera,  Coordinador  del  Grupo de Estudio  de
Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología.

Este aumento estará impulsado principalmente por el  envejecimiento poblacional,  advierte,  al
tiempo que recuerda que esta ) enfermedad neuromuscular degenerativa ya se sitúa como una de
las principales causas de discapacidad en la población española.

Este domingo, 21 de junio, se conmemora el Día Internacional de la esclerosis lateral amiotrófica
(ELA),  y,  según  datos  de  la  Sociedad  Española  de  Neurología,  afecta  en  España  a  unas
4.000-4.500 personas y de la que se registra cada año un número similar de nuevos casos y
fallecimientos, en torno a 900-1.000.

"La ELA es una enfermedad neurodegenerativa con una alta letalidad y una rápida evolución
clínica: en España se diagnostican alrededor de tres nuevos casos al día, una cifra similar a la de
los fallecimientos diarios asociados a esta patología", señala Rodríguez de Rivera.

"Es una enfermedad caracterizada por la degeneración 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 rápida progresión, sino también de elevada dependencia funcional", afirma.

LA EDAD MEDIA DE INICIO SE SITUÁ ENTRE LOS 60 Y 69 AÑOS

La edad media de inicio se sitúa entre los 60 y los 69 años, 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 síntomas 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 deglución como síntomas predominantes (ELA
bulbar).

Pero en todos los casos, la enfermedad evolucionará hacia una parálisis muscular prácticamente
generalizada, lo que conducirá a una discapacidad severa y, en fases avanzadas, a una situación
de dependencia funcional total.

"La media de supervivencia tras el diagnóstico se sitúa entre los 2 y los 5 años, aunque alrededor
del 20% de los pacientes supera los 5 años y aproximadamente un 10% alcanza más de 10 años
de evolución. En cualquier caso, se trata de una enfermedad de evolución generalmente rápida,
con  una  complejidad  asistencial  creciente  desde  fases  tempranas,  lo  que  hace  necesario  un
abordaje especializado y multidisciplinar", señala 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  progresión  de  la  discapacidad  como  a  la  necesidad  de  recursos  asistenciales
continuados. Por esta razón, la SEN destaca la importancia de las unidades multidisciplinares de
enfermedades  neuromusculares,  que  facilitan  la  coordinación  de  los  cuidados  respiratorios,
nutricionales, rehabilitadores y de apoyo psicológico que requieren estos pacientes.

Estas unidades contribuyen a optimizar los recursos, reducir costes y mejorar la calidad de vida.
Además, han demostrado agilizar el diagnóstico -cuyo retraso medio se sitúa entre los 12 y los 16
meses desde la aparición de los primeros síntomas- 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 implantación homogénea en el Sistema Nacional de Salud, así
como en el desarrollo efectivo de la Ley ELA como herramienta para mejorar la atención integral a
pacientes y familias.

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

En cuanto a la investigación, las principales líneas de investigación se centran en terapias génicas
y de ARN para formas hereditarias, así como en el estudio del papel de la inflamación y el sistema
inmunitario  en  el  desarrollo  de  la  enfermedad,  y  en  la  identificación  de  biomarcadores  que
permitan un diagnóstico más precoz y una mejor predicción de su evolución.

En todo caso, el objetivo prioritario de la investigación sigue siendo frenar la progresión de la
enfermedad y avanzar hacia tratamientos más personalizados según los distintos subtipos de
ELA. En este contexto, recientemente se ha autorizado en España 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 específico de la ELA en más de tres décadas.
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Puente Santa María - Ont inyent

El puente lucirá de naranja y verde los días 20 y 21 de junio para dar visibilidad a la Distrofia Muscular Facioescapulohumeral y la ELA

El Ayuntamiento de Ontinyent iluminará de forma especial el Puente de Santa María los días 20 y 21 de junio con el objetivo de dar visibilidad a dos enfermedades raras. De este modo, el consistorio se sumará a la conmemoración del Día Internacional de la Distrofia Muscular Facioescapulohumeral (FSHD), el 20 de junio, mediante una iluminación de color naranja. Además, el 21 de junio, con motivo del Día Internacional
de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), el puente se teñirá de verde.

La concejala de Política para las Personas, Paula Soler, explicó que “cada año nos sumamos a estas iniciativas de carácter social para ayudar a visibilizar enfermedades que siguen siendo grandes desconocidas para buena parte de la población, pese a su amplia incidencia. A través de estos gestos simbólicos queremos contribuir a que la sociedad conozca mejor estas patologías, identifique sus síntomas y favorezca una atención más
temprana”.

La Distrofia Muscular Facioescapulohumeral (FSHD) constituye una enfermedad neuromuscular progresiva que afecta inicialmente a los músculos de la cara, los hombros y la parte superior de los brazos. Posteriormente, la debilidad puede extenderse al abdomen, la cadera y las extremidades inferiores, lo que compromete de forma significativa la movilidad, la autonomía y la calidad de vida de quienes la padecen. Aunque se trata de una
de las formas más frecuentes de distrofia muscular, continúa siendo una patología poco conocida. Como consecuencia, suelen producirse retrasos en el diagnóstico, limitaciones en la investigación y una escasez de recursos específicos.

Por su parte, la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) afecta a las neuronas del cerebro, el tronco encefálico y la médula espinal responsables del control del movimiento muscular. Según la Sociedad Española de Neurología, más de 4.000 personas conviven con esta enfermedad en España y las previsiones apuntan a que una de cada 400 personas la desarrollará a lo largo de su vida. Aunque una pequeña proporción de los casos guarda
relación con variantes genéticas, la causa permanece desconocida en la mayoría de las personas afectadas.
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Salud Activa

Higiene del sueño

Dra. Milagros Merino Andreu: "Al dormir con calor, es verdad que notamos
las consecuencias: estamos cansados, cometemos errores y estamos
somnolientos"

A partir de cierta temperatura nocturna, el cuerpo no consigue enfriarse como necesita, lo que impide
alcanzar una fase de descanso profundo, incluso aunque no haya sudor ni incomodidad evidente. La
experta nos da las claves para sobrellevar estas noches calurosas.
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