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No le hizo mucho caso cuando su tío abuelo se lo contó de niño. Pero, al fallecer, recordó sus palabras y se puso a revisar escrituras antiguas y
testamentos de la familia. El vigués Santiago Ogando, con solo 14 años, constató así que la bisabuela de su bisabuelo había sido la única hija
de Bernardo González del Valle, el coronel Cachamuíña. Por lo que él era nieto de séptima generación de este héroe histórico.

Estás leyendo gratis un artículo Premium

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

Aprovecha esta oferta

g
El vigués Santiago Ogando, MIR de tercer año de neurología en el Chuvi, ha superado los 146.000 seguidores en Instagram con su gran afición.
Empezó a publicar en Facebook en 2021, para aclarar unas ideas equivocadas sobre la Reconquista de Vigo que detectó en redes, y le cogió gusto.
Ya lleva más de 400 entradas en @historiasporlahistoria

Añádenos en Google
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«Sería casi pecaminoso que no me gustase la genealogía, visto eso», bromea este médico que cursa el tercer año de la especialidad de
neurología en el Complejo Hospitalario Universitario de Vigo (Chuvi). Nunca dudó en que su futuro profesional estaba en la Medicina, ayudando
a la gente con la ciencia, pero la afición por la historia es «algo casi innato» en él. Hijo único que vivía con padres y abuelos, escuchaba a todas
horas «historias de antes». Tardó poco en leer, preguntar e investigar sobre la materia. «Desde pequeñito empezó a parecerme espectacular la
historia», recuerda.

Lo hacía para él, hasta que en marzo de 2021, cuando cursaba cuarto de Medicina, en uno de los perfiles de Facebook sobre historia que le gusta
leer, detectó datos erróneos sobre los episodios de la Reconquista de Vigo. «Y entonces decidí hacer yo un textito sobre Cachamuíña y un par de
cosas más que gustó mucho a la gente». Ya no paró. Dos meses después creó el perfil de Instragam  En sexto curso, llegó a
los 30.000 seguidores. Fue entonces cuando decidió mostrar su cara, en vez del retrato que usaba de su famoso ancestro. Preparando el examen
MIR en Oviedo, alcanzo los cien mil. En la actualidad, lleva cosechados más de 146.000 con sus 437 publicaciones.

Grandes éxitos

Entre los post con más éxito, recuerda el de la historia real tras el tema popular «Mambrú se fue a la guerra». Habla del militar inglés John
Churchill, primer duque de Marlborough y ancestro de Diana de Gales y Winston Churchill, al que creyeron muerto en una batalla de la Guerra de
Sucesión Española. La canción castellanizada le cambió el título de Marlborough por Mambrú. Recibió más de 34.000 likes.
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Santiago Ogando, en los jardines del Pazo Quiñones de León. / ALBA VILLAR

También se viralizó la historia de Don Sancho «el Craso», el rey de León al que destronaron por pesar más de 200 kilos y que logró adelgazar la
mitad gracias a un médico andalusí, pero que murió luego con una manzana envenenada.

A él le gusta mucho la historia de Vigo y de Galicia y también practica «bastante» la de la medicina. Su especialidad es la de la neurología.
Hizo su trabajo fin de grado sobre el nacimiento de esta especialidad en Galicia y ha llevado comunicaciones históricas a congresos de la Sociedad
Española de Neurología. Por ejemplo, sobre Ramón Rodríguez Somoza (Lourenzá, Lugo), el último discípulo doctoral directo de Ramón y Cajal. Este
año lleva uno del pionero de la neurocirugía en España, Manuel Otero Acevedo (Pontecesures).
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historiasporlahistoria
Santiago Ogando Pérez
146 mil seguidores
 • 
439 publicaciones

Ver perfil completo en Instagram

«La historia de la medicina en Galicia es espectacular», defiende frente a los que creen que se concentra en Madrid y Barcelona. Desde las boticas de
los monasterios de Oseira, Santa María de Oia o Samos; pasando por «el escéptico», un médico «interesantísimo» del Renacimiento en Tui; o el
surgimiento de la facultad de Medicina ya en la edad moderna. «Hay muchísimas cosas por descubrir», sostiene.

Realeza

Suscribe las palabras de Martín Sarmiento: «Escribo para mi gusto y mi instrucción». Y, aun así, pone un ojo en las estadísticas de lectura. Así ha visto
como los temas de la realeza tienen más visualizaciones. Y si tienen, «un poco de amor y de traición», más. Así que, cuando la editorial Harper
Collins le propuso publicar su primer libro y le preguntó por una temática que pudiera ser atractiva, lo tuvo claro: «Romances y cuernos reales.
Historias de amor y poder de los reyes y reinas de España».
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Compagina bien esta actividad con su formación MIR, aunque la aparca cuando se le acumulan guardias. Ya le han reconocido en el hospital.
Durante una visita a un paciente ingresada, una familiar le dijo que era seguidora. «¡Qué ilusión!», le respondió él. Otro día le pasó en urgencias.
«¿Es usted el de la historia?». A él le encanta porque le confirma que «la gente en Vigo disfruta de la cultura».

TEMAS CHUVI NEUROLOGÍA HISTORIA RECONQUISTA
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ELA, una enfermedad sin causa
conocida y tratada en equipo en
Ourense

Álvaro R. de Uña

4-6 minutos

Décadas de investigación han permitido conocer mejor cómo

progresa la esclerosis lateral amiotrófica (ELA), pero no

resolver la pregunta más importante: qué provoca la

enfermedad. La ausencia de una cura ha desplazado buena

parte de los esfuerzos hacia la atención y el acompañamiento

de los pacientes. “La ELA es una afección que no se puede

curar, pero sí se puede cuidar”, explica Daniel Apolinar, jefe

del servicio de Neurología del CHUO.

Aunque la ciencia ha logrado identificar algunos mecanismos

implicados en la ELA, los especialistas todavía desconocen las

causas exactas de su aparición. Solo entre un 5 y un 10 % de

los casos tienen un origen genético identificado. El resto

aparecen de forma esporádica, sin antecedentes familiares

conocidos. “No conocemos ningún hábito de vida que vaya a

prevenir el desarrollo de la enfermedad”, explica la doctora

Tania García, coordinadora del Grupo de Estudio de

Enfermedades Neuromusculares de la Sociedad Española de

Neurología (SEN).

Los primeros síntomas suelen estar relacionados con una
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pérdida progresiva de fuerza muscular. Una mano que deja

de responder como antes, una pierna que tropieza con

frecuencia o dificultades para hablar y tragar pueden ser

algunas de las primeras manifestaciones de una enfermedad

que suele diagnosticarse entre los 60 y los 69 años, aunque

también puede aparecer en personas más jóvenes.

Ante la ausencia de tratamientos curativos, los esfuerzos se

centran en mejorar la calidad de vida de los pacientes y

adelantarse a las complicaciones que aparecen a medida que

progresa la enfermedad. En ese contexto cobran especial

importancia las unidades multidisciplinares. En Ourense, el

circuito coordinado por Apolinar reúne a especialistas de

neurología, neumología, nutrición, rehabilitación, psicología y

trabajo social para ofrecer una atención conjunta y evitar

desplazamientos innecesarios. El objetivo es adaptar el

seguimiento médico, nutricional, respiratorio y psicológico a las

necesidades que van surgiendo en cada fase de la enfermedad.

Adelantarse a los síntomas como filosofía médica

La atención a los pacientes con ELA no se limita a responder a

los síntomas cuando aparecen. Buena parte del trabajo consiste

en anticiparse a las dificultades que la enfermedad puede

generar con el paso del tiempo. Problemas respiratorios,

alteraciones nutricionales o una pérdida progresiva de

autonomía forman parte de una evolución que los especialistas

conocen bien y que intentan abordar antes de que tenga un

impacto importante en la vida diaria.

García explica que las unidades especializadas permiten

detectar de forma precoz muchas de estas situaciones

provocadas por la enfermedad. “Nos adelantamos un poco a las

complicaciones que sabemos que van a ir apareciendo a lo
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largo de la enfermedad”, indica. De esta manera, el objetivo de

los médicos es preservar la calidad de vida durante el mayor

tiempo posible mediante un seguimiento continuado que

combine apoyo médico, nutricional, respiratorio y psicológico.

Aunque la enfermedad sigue sin tener cura, los especialistas

destacan que sí existen herramientas para mejorar el día a día

de quienes conviven con ella-.

Menos de quince días para llegar al neurólogo

La detección precoz es uno de los elementos clave en el

abordaje de la ELA. Por ese motivo, el Área Sanitaria

ourensana dispone de una vía rápida específica para los casos

en los que existe una sospecha fundada de la enfermedad.

Según explica Apolinar, los pacientes pueden ser derivados

desde Atención Primaria o desde otros servicios hospitalarios

cuando presentan síntomas compatibles con la patología. El

objetivo es que sean valorados por un especialista en un plazo

inferior a dos semanas. “El neurólogo atiende en menos de

15 días al paciente e intenta ya establecer el diagnóstico”,

señala.

A partir de ese punto de inflexión, se realizan las pruebas

necesarias para confirmar o descartar la enfermedad, entre

ellas la electromiografía, una técnica que permite estudiar la

actividad de músculos y neuronas motoras. Una vez confirmado

el diagnóstico, el paciente es incorporado al circuito específico

de seguimiento para coordinar la atención y planificar las

necesidades que puedan surgir durante la evolución de su

enfermerdad.
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La Comunidad ilumina de verde la
fachada de la Real Casa de Correos
para conmemorar el Día Mundial de
la ELA - ESPACIO DIARIO

Roberto Espacios

~2 minutos

La Comunidad de Madrid iluminó ayer de color verde la fachada

de la Real Casa de Correos, sede del Gobierno regional, para

conmemorar el Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica

(ELA), una enfermedad neurodegenerativa progresiva que

afecta a las neuronas motoras, provocando una pérdida gradual

de la fuerza muscular que deriva en parálisis.

Según los datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN),

entre 4.000 y 4.500 personas la padecen en nuestro país, y

cada año se diagnostican entre 900 y 1.100 nuevos casos. 

La región cuenta con unidades hospitalarias de referencia para

el tratamiento de esta patología en seis hospitales: Clínico San

Carlos, Gregorio Marañón, La Paz y el 12 de Octubre en la

capital, y el Rey Juan Carlos de Móstoles e Infanta Elena de

Valdemoro, que en total han atendido a 820 pacientes. A estos

recursos, se suma el Centro Especializado de Atención Diurna

para el ELA (CEADELA), inaugurado en abril de 2024 en el

Hospital público Enfermera Isabel Zendal, que ofrece

rehabilitación, fisioterapia o logopedia, entre otros servicios, y
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que recientemente ha incorporado un exoesqueleto robótico de

última generación que reproduce un patrón de movimiento

fisiológico. 
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Los pacientes reclaman igualdad
territorial en el desarrollo de la Ley
ELA

NTM

4-6 minutos

Los pacientes reclaman igualdad territorial en el desarrollo de la

Ley ELAPixabay

Los pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) han

reclamado este domingo, Día Mundial de esta enfermedad

sin cura, que la aplicación de la Ley ELA sea homogénea

en todo el territorio y deje de depender del lugar de residencia

de los pacientes.

En un vídeo colgado en X, el presidente de la Confederación

Nacional de Entidades de ELA (conELA), José Jiménez, ha
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recordado que "para las personas afectadas y sus familias

cada ayuda llega tarde si no llega cuando se necesita".

En el mismo vídeo, en el que participan numerosos

representantes de la confederación en todo el territorio

nacional, Nati Álvarez, ConELA (Navarra), ha subrayado que es

"fundamental que el Ministerio de Derechos Sociales publique

un mapa actualizado que permita evaluar el despliegue de

la ley en cada comunidad autónoma".

Las reclamaciones ConELA se han recogido esta semana en el

primer informe de aplicación de la ley que advierte de que

para culminar el desarrollo de la norma es esencial reducir

los tiempos administrativos, garantizar ayudas suficientes

para cubrir las necesidades reales de cuidados y evitar que el

lugar de residencia determine el nivel de protección de las

personas afectadas.

El informe clasifica el estado de implantación de la ley en

distintos niveles: en el 1, el más avanzado, están los

territorios donde la ley ya se ha traducido en ayudas

efectivas para los enfermos, con prestaciones y fondos que

llegan a los domicilios, es decir, la Comunidad Valenciana,

Cataluña, Castilla y León, La Rioja, la Comunidad de Madrid

y las diputaciones forales de Bizkaia y Gipuzkoa.

En el nivel 2, donde se reconocen el grado III+ y hay

procedimientos administrativos para tramitar las ayudas,

están Asturias, Galicia, Canarias, Extremadura, Murcia,

Álava y Navarra, mientras que en el nivel 3, donde la ley sigue

siendo insuficiente se encuentran Andalucía, Aragón, Baleares,

Cantabria y Castilla-La Mancha.

Desde el Gobierno, la comisionada del Plan Estratégico para

la Recuperación y Transformación Económica (PERTE)
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para la Salud de Vanguardia, Raquel Yotti, ha subrayado el

papel de la investigación y ha asegurado que SEED-ALS es

"el proyecto más ambicioso que se ha financiado en España

para avanzar en el conocimiento de la ELA", ha dicho en X.

Este proyecto, que ha reclutado 628 pacientes, se ha

consolidado como una de las iniciativas colaborativas más

ambiciosas desarrolladas hasta la fecha en España en el

ámbito de la ELA.

Impulsado por el Instituto de Salud Carlos III a través del Centro

de Investigación Biomédica en Red (CIBER) y financiado con

casi cuatro millones de euros, SEED-ALS involucra a 27

grupos de investigación distribuidos y a una treintena de

hospitales en 13 comunidades autónomas.

En este Día Mundial de la ELA, algunos políticos han querido

mostrar su apoyo a los enfermos, como el presidente del

Partido Popular, Alberto Núñez Feijóo, quien en un vídeo

colgado en su cuenta de X ha dicho a los pacientes: "No

estáis solos".

"Allí donde gobierne el PP, seguiremos trabajando para hacer

efectiva la Ley ELA reforzando los recursos, los apoyos y la

atención que necesitan los pacientes, sus familias y los

profesionales que los acompañan porque una ley solo tiene

sentido cuando se traduce en ayuda real, en cuidados y en

dignidad para las personas", ha dicho Feijóo.

El líder de Izquierda Unida, Antonio Maíllo, ha subrayado

que su grupo se suma a las reivindicaciones de los

afectados porque "tener una ley no basta. Hay que aplicarla,

y hay que hacerlo por igual en todo el país: que las ayudas

lleguen a tiempo, sin copagos y sin deducciones. Vivas donde

vivas", ha dicho en un mensaje en X.
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Este 21 de junio, varios edificios como el Senado o la red de

aeropuertos de Aena iluminarán su fachada de verde para

rendir homenaje a los pacientes y las familias que luchan contra

la ELA en España y subrayar la necesidad de apoyar la

investigación para hallar tratamientos que ayuden a cambiar el

curso de la enfermedad.

Según la Sociedad Española de Neurología, cada año se

diagnostican unos 900 nuevos casos en España de esta

dolencia que, tras el Alzheimer y el Parkinson, es la tercera

enfermedad neurodegenerativa más común que afecta a

más de 4.000 personas en nuestro país.

La duración promedia de la enfermedad hasta el fallecimiento

es de 3-4 años, aunque cerca del 20 % de los pacientes puede

sobrevivir 5 años y solo un 10 % hasta los 10 años.
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La ELA ya es la tercera enfermedad
neurodegenerativa más frecuente y
se espera que los casos suban hasta
un 40%

20minutos |

5-7 minutos

El 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 doctor 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

La ELA ya es la tercera enfermedad neurodegenerativa más frecuente ... about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.20minutos.es%2Fcapace...
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progresión, sino también de elevada dependencia funcional”.

La ELA constituye la tercera enfermedad neurodegenerativa

más frecuente, tras la enfermedad de alzhéimer y la

enfermedad de párkinson. 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 Rodríguez de Rivera.

Actualmente, el coste medio estimado por paciente supera

los 50.000 euros anuales, asociado tanto a la progresión de la
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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.

¡Gracias por suscribirte a nuestra newsletter!

"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 doctor Francisco Javier Rodríguez
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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.
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Actualizado: 



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».

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.
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«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.
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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.

«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.
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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.
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Hoy se conmemora el Día Mundial contra la Esclerosis Lateral 
Amiotrófica, una enfermedad que afecta a unas 4.500 personas 
en España. 
Cada año hay unos 1.000 diagnósticos nuevos, aunque la cifra de 
enfermos no aumenta porque la esperanza de vida de los 
pacientes de ELA sigue estancada en unos 10 años. 
La Ley ELA se aprobó en 2024, pero las asociaciones denuncian 
que las ayudas aún no llegan en todas las comunidades 
autónomas.
#Noticias #Ela #enfermedad #diagnostico #ayudas Ver menos
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Día Mundial

Los pacientes de ELA exigen una aplicación igual de la
ley y denuncian carencias en Baleares

Los pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) han reclamado este domin-
go, coincidiendo con el Día Mundial de esta enfermedad, una aplicación homogé-
nea de la Ley ELA en todo el territorio nacional y han advertido de que Baleares
figura entre las comunidades autónomas donde su desarrollo sigue siendo insufi-
ciente.

a Confederación Nacional de Entidades de ELA (ConELA) ha hecho públicas sus reivindicaciones a través de
un vídeo difundido en redes sociales y de un informe sobre el grado de implantación de la norma en las distintas
comunidades autónomas.

Según el primer informe de seguimiento elaborado por ConELA, Baleares se encuentra en el nivel 3 de im-
plantación, junto a Andalucía, Aragón, Cantabria y Castilla-La Mancha.

La organización considera que en estos territorios la aplicación de la ley todavía resulta insuficiente y reclama
acelerar los procedimientos administrativos, garantizar ayudas adecuadas y evitar que el acceso a los recur-
sos dependa del lugar de residencia de los pacientes.

Los pacientes de ELA exigen una aplicación igual de la ley y denunci... https://www.mallorcadiario.com/los-pacientes-de-ela-exigen-una-apli...
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Por el contrario, el informe sitúa a Bizkaia, Gipuzkoa, Comunidad Valenciana, Cataluña, Castilla y León, La
Rioja y Madrid en el nivel más avanzado, donde las ayudas ya llegan de forma efectiva a los hogares de las per-
sonas afectadas.

PIDEN UN MAPA ACTUALIZADO DEL DESPLIEGUE DE LA LEY
El presidente de ConELA, José Jiménez, ha recordado que para los enfermos y sus familias "cada ayuda llega
tarde si no llega cuando se necesita".

Por su parte, la representante de ConELA Navarra, Nati Álvarez, ha reclamado que el Ministerio de Derechos
Sociales publique un mapa actualizado que permita conocer el grado de aplicación de la ley en cada comunidad
autónoma.

MÁS DE 4.000 AFECTADOS EN ESPAÑA
Con motivo de la jornada mundial dedicada a esta enfermedad neurodegenerativa, distintas instituciones y res-
ponsables políticos han mostrado su apoyo a los pacientes.

Además, edificios públicos como el Senado y la red de aeropuertos de Aena iluminarán sus fachadas de color
verde para visibilizar la realidad de quienes conviven con la ELA y reivindicar más recursos para la investiga-
ción.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología, cada año se diagnostican alrededor de 900 nuevos casos de
ELA en España. Actualmente, la enfermedad afecta a más de 4.000 personas y constituye la tercera pato-
logía neurodegenerativa más frecuente, por detrás del Alzheimer y el Parkinson.

La esperanza media de vida tras el diagnóstico se sitúa entre tres y cuatro años, aunque aproximadamente el
20% de los pacientes supera los cinco años de supervivencia y cerca del 10% alcanza los diez años.

AVANCES EN INVESTIGACIÓN
Desde el Gobierno central, la comisionada del PERTE para la Salud de Vanguardia, Raquel Yotti, ha destaca-
do la importancia del proyecto SEED-ALS, considerado la mayor iniciativa de investigación sobre ELA financia-
da hasta la fecha en España.

El estudio ha reclutado a 628 pacientes y cuenta con la participación de 27 grupos de investigación y una
treintena de hospitales distribuidos en 13 comunidades autónomas. El proyecto está impulsado por el Instituto
de Salud Carlos III y dispone de una financiación cercana a los cuatro millones de euros.

Los pacientes de ELA exigen una aplicación igual de la ley y denunci... https://www.mallorcadiario.com/los-pacientes-de-ela-exigen-una-apli...
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