Clipping
Dia Mundial de la ELA
2017

En tu ciudad
también hay gente
con

ESPANOLA. " #conocELA

DE ELA

Hazte socio 91 311 35 30

Realizado por:
Borrén y Cuenta Nueva Comunicaciones, S.L.

U
C/ Comandante Zorita, 13
28020 Madrid E @ 0 @ %W
Tfn.: 91 431 40 15 _y cuenta hueva
info@borronycuentanueva.es S

@Borronycuenta




ESTUDIO DE VALORACION

Tipo de . . Val.
Publicacion Ul e Seely Econémica
15/6/17 Radio M21 Radio Radio 650 €
18/6/17 El Mundo Diario Prensa Autonomica / 1.000 €
Local
19/6/17 Radio Internacional Radio Radio 650 €
19/6/17 Radio Off the record Radio Radio 600 €
19/6/17  |Cartagena Actualidad Internet Inter’ne’F Prensa 250 €
Autondémica / Local
19/6/17 Consejo§ d_e tu Internet Internet Salud 300 €
farmacéutico
19/6/17 News 3 edad Internet Internet Otros 250 €
19/6/17 Saludemia Internet Internet Salud 250 €
21/6/17 Cuidate Plus Internet Internet Salud 500 €
20/6/17 Periodistas Internet Internet Otros 250 €
19/6/17 Zona Retiro Internet Internet Prensa 250 €
Autondmica / Local
19/6/17 Con Salud Internet Internet Salud 300 €
25/6/17 Voces de cuenca Prensa Interp et_ Prensa 475 €
Autondmica / Local
22[7/17 Cuenca Noticias Internet Inter’ne’F Prensa 250 €
Autondmica / Local
21/6/17 COPE Guadalajara Radio Radio 800 €
21/6/17 Cadena SER Toledo Radio Radio 790 €
22/6/17 | Digital de Albacete | Internet Internet Prensa 500 €
Autondmica / Local
21/6/17 | COPECastillala Radio Radio 775 €
Mancha
20/6/17 Onda Cero Radio Radio 789 €
salamanca
20/6/17 Cadena SER Radio Radio 787 €
Albacete
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ESTUDIO DE VALORACION

Pu-Eﬁ:a(::(ieén O LB Ecor\llg:;\ica
20/6/17 La Vanguardia Internet Internet Prensa Nacional 250 €
20/6/17 Europa Press Baleares Agencia Agencia 475 €
20/6/17 EFE Agencia Agencia 550 €
20/6/17  |La Opinion de Tenerife Internet Internet Pre'ﬂziﬁl“m”émica / 275 €
20/6/117 Noticias de la ciencia Internet Internet Salud 300 €
20/6/17 El mirén de soria Internet Internet Pre'ﬂf)ia’?“tonémica / 250 €
20/6/117 Médicos y Pacientes Internet Internet Salud 300 €
20/6/17 Caudete Digital Internet Internet Prensa Autonomica / 250 €
20/7117 20 minutos Internet Internet Prensa Nacional 300 €
20/6/17 Salamanca rtv al dia Internet Internet Prerljzi:l\utonémica / 250 €
20/6/117 iSanidad Internet Internet Salud 250 €
19/6/17 Diario d&:r?(l::ﬁdolid El Internet Internet Prerlj(s)i:l\utonémica / 375€
20/6/17 El Dia Digital Internet Internet Preﬂzi{j“t"”émica / 250 €
20/6/17 Lanza Digital Internet Internet Pre[iig“m”"’mica / 250 €
20/6/17 Ibeconomia Internet Internet Prensa futonomica /| 250 ¢
20/6/17 Ultima Hora Internet Internet Prensa futonomica / 250 €
20/6/117 La Informacion Internet Internet Prensa Nacional 250 €
20/6/117 Noticanarias Internet Internet PreE(S)i:l‘ utonémica / 250 €
20/6/117 Voces de cuenca Internet Internet PreE(S)i :I‘ utonémica / 250 €
20/6/17 Liberal de Castilla Internet Intemet Prensa futonomica /| 250 ¢
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ESTUDIO DE VALORACION

Tipo de . . Val.
Publicacion e EE Aeely Econdémica

20/6/17 Ahora Les Internet Internet Prensa 250 €
ora Leon nterne Autondmica / Local

21/6/17 Te interesa Internet Internet Prensa Nacional 250 €

21/6/17 Yahoo News Internet Internet Prensa Nacional 345 €

21/6/17 El Mundo Hoy Internet Internet Prensa Nacional 250 €

s, Internet Prensa

22/6/17 La Opinion de Zamora Internet Autonémica / Local 275 €

22/6/17 z 24 h Internet Internet Prensa 250 €
amora oras nterne Autondmica / Local

22/6/17 EI Di Internet Internet Prensa 250 €
a nterne Autondmica / Local

22/6/17 L inion d Al Int t Internet Prensa 250 €
a opinién de malaga nterne Autonémica / Local

21/6/17 Diari de T Internet Internet Prensa 250 €
iari de Terrasa nterne Autonémica / Local

21/6/17 L inci Internet Internet Prensa 250 €
aprovincia nterne Autondmica / Local

21/6/17 Official P Internet Internet Prensa 250 €
Iclal Fress nterne Autondmica / Local

21/6/17 N Inf i Internet Internet Prensa 265 €
avarra Informacion nterne Autonémica / Local

21/6/17 Rioja2 Internet Internet Prensa 250 €
loja nterne Autondmica / Local

21/6/17 Somos Pacientes Internet Internet Salud 250 €

21/6/17 Pharma Market Internet Internet Salud 250 €

La cronica de Internet Prensa

20/6/17 salamanca Internet Autondmica / Local 250 €

20/6/17 Dgrati Internet Internet Prensa 265 €
graus nierne Autondmica / Local

21/6/17 La vanguardia Internet Internet Prensa Nacional 300 €

21/6/17  |La opinion de Tenerif Internet Internet Prensa 250 €
a opinién de Tenerife nterne Autonémica / Local

21/6/17 La Nueva Espaia Internet Internet Prensa Nacional 275 €
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ESTUDIO DE VALORACION

Pu-ll-)ilri)(c:)a(::(ieén O ED 1B Ecor\llg:;\ica
2117117 Antena 3 noticias Internet Internet Prensa Nacional 475 €
21/6/17 Diario de Mallorca Internet Internet Prefz‘;a/?“tonémica / 250 €
21/6/17 Levante emv Internet Internet Prerﬂzza/-}utonémica / 275 €
21/6117 Diario Informacién Internet Internet Prensa Nacional 250 €
21/6/17  |La opinién de A Corufia Internet Internet PreEiiQ“tonémica / 250 €
21/6/117 Diario La Lupa Internet Internet Pre'ﬂziﬁl“tonémical 300 €
21/6/17 Faro de Vigo Internet Internet Prerljzi:;utonémica / 345 €
21/6/117 elEconomista Internet Internet Prensa Nacional 345 €
21/6/17 Diario de Len Internet Internet Prefz"’c‘g“tonémica / 250 €
22/6/17 Noticias de Navarra Internet Internet PreEiiQ“tO”émica / 250 €
22/6/17 El Correo Internet Internet Pre[gig”m”émica / 250 €
22/6/17 NOtiCiaSZc;?nSctjlf y Ledn Internet Internet Prerlj(s;:;utonémica / 250 €
22/6/17 Diario de Ibiza Internet Internet Pre'ﬂzi Q“tonémica / 250 €
21/6/17 “AEégifie;irc';chgo Internet Internet PreEzi:l\utonémica / 250 €
21/6/17 El %e;igfjdgoa de Internet Internet Prerczieﬁutonémica / 250 €
21/6/17 St?eer:ilg?jffa Internet Internet Prerljzigutonémica / 250 €
21/6/17  |El periédico de Aragon Internet Internet Prefziaﬁ“to”émica / 250 €
21/6/17 Diario Cérdoba Internet Internet Pre[iig“m”"’mica / 250 €
21/6117 El Confidencial Internet Internet Prensa Nacional 350 €
21/6/17 | La Opinién de Zamora Internet Internet PreEiiQ“tonémica / 250 €
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ESTUDIO DE VALORACION

Tipo de . . Val.
Publicacion pe e el Economica
21/6/17 La Opinién de Murcia Internet Internet Prerljf)i:futonomlca / 250 €
21/6/17 El norte de castilla Internet internet Prefisa Atonomica / 270 €
21/6/17 Diario SUR Internet Internet Prensa Autonomica / 270 €
21/6/17 Diario Montafiés Internet internet Prefisa Autonomica / 270 €
12/7/17 En Castilla La Mancha Internet Internet Prerljf)i:futonomlca / 300 €
Instituto de
23/6/17 Investigacion de Aragon Internet Internet Otros 250 €
New Medicals
21/6/17 Economics Internet Internet Salud 275 €
21/6/17 Telemadrid Internet Internet Pretf)i;‘”mnom'ca / 275 €
Es Radio Castillay . .
21/6/17 Leon Radio Radio 760 €
21/6/17 Onda Cero Toledo Radio Radio 789 €
21/6/17 Onda Cero Badajoz Radio Radio 800 €
21/6/17 Onda Madrid Radio Radio 980 €
21/6/17 Cadena SER Avila Radio Radio 860 €
21/6/17 Onda Cero La Rioja Radio Radio 840 €
21/6/17 RNE Canarias Radio Radio 900 €
21/6/17 Onda Cero Avila Radio Radio 850 €
24/6/17 Cadena SER CyL Radio Radio 800 €
22/6/17 La opinion de Malaga Diario Prensa Autondmica / Local 760 €
Diario de noticias de L .

22/6/17 Navarra Diario Prensa Autonémica / Local 745 €
22/6/17 Diario de Burgos Diario Prensa Autonémica / Local 750 €

ﬁ/\@\@w—\wﬁ@m



ESTUDIO DE VALORACION

Puﬁﬁ::)ai?én Tipo de Medio ECOI‘\I/ZII’;‘Iica
22/6/17 Diario Palentino Diario Prensa Autonémica / Local 750 €
22/6/17 La Tribur:e(aiie Ciudad Diario Prensa Autonémica / Local 750 €
22/6/17 La Opinién de Diario Prensa Autonémica / Local 903 €
benavente
22/6/17 La opinién de zamora Diario Prensa Autonémica / Local 903 €
22/6/17 Diario de Avila Diario Prensa Autonémica / Local 750 €
22/6/17 Nueva Alcarria Diario Prensa Autonémica / Local 740 €
2117117 La opinion de Tenerife Diario Prensa Autondmica / Local 720 €
22/6/17 El Dia Diario Prensa Autonémica / Local 767 €
21/6/17 Heraldo de Soria Diario Prensa Autonémica / Local 836 €
21/6/17 Norte de Castilla Diario Prensa Autonémica / Local 760 €
21/6/17 Diario de Avisos Diario Prensa Autonémica / Local 700 €
21/6/17 Diario Palentino Diario Prensa Autonémica / Local 650 €
21/6/17 Ultima Hora Diario Prensa Autonémica / Local 735 €
20/6/17 La voz de Puertollano Diario Prensa Autonémica / Local 250 €
21/6/17 Digital de Albacete Internet Internet Pretzi :l‘ utonomica / 250 €
28/6/17 La Sexta Television Television 1.800 €
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RADIO

Radio M21 N m21radio.es
Fecha: 15 de junio de 2017 Programa: La Corrala

Radio Internacional @ INTERNACIINAL

RADIO

Fecha: 19 de junio de 2017 Programa: Gente Ni Hao

http://ondemand.rinternacional.ondemand.flumotion.com/rinternacional/ondemand/audio/mp3/high/
NIHAO20170619.mp3?download=1

g

<

Radio Off The Record Off The Record

Fecha: 19 de junio de 2017 Programa: Gente de Hoy

http://www.radiofftherecord.com/semana-internacional-de-esclerosis-lateral-amiotrofica/

Ccore

Fecha: 21 de junio de 2017 Programa: La Mainhana

http://www.cope.es/audios/manana-cope-quadalajara/guadalajara-registran-casos-esclerosis-
lateral-amiotrofica 393647




Cadena SER Toledo

RADIO

CADENA

SEI2

Fecha: 21 de junio de 2017

Programa: Hoy por Hoy

http://play.cadenaser.com/audio/

ser_toledo hoyporhoyprovinciadetoledo 20170621 130000 140000/

COPE Castilla La Mancha

Qcore

Fecha: 21 de junio de 2017

Programa: La Manana (Entrevista
paciente)

http://www.cope.es/audios/toledo/cim-hay-alrededor-123-enfermos-ela 393564

Onda Cero Salamanca

Fecha: 20 de junio de 2017

Programa: Salamanca en la onda

Cadena SER Albacete

CADENA

SEI2

Fecha: 20 de junio de 2017

Programa: Hoy por Hoy

http://play.cadenaser.com/audio/ser albacete hoyporhoyalbacete 20170621 122000 140000/
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RADIO

((esRadio

ES Radio Castillay Leén

Fecha: 21 de junio de 2017 Programa: Castilla y Leén ES Noticia

ONDA

Onda Cero Toledo @

Fecha: 21 de junio de 2017 Programa: Toledo en la onda

http://www.ondacero.es/emisoras/castilla-la-mancha/toledo/audios-podcast/toledo-en-la-onda/

toledo-en-la-onda-21062017 20170621594a638c0cf23705fbdd80c1.html

ONDA

Onda Cero Badajoz @

Fecha: 21 de junio de 2017 Programa: Badajoz en la onda

Onda Madrid madrid
Fecha: 21 de junio de 2017 Programa: Informativos




RADIO

Cadena SER Avila

CADENA

SEI2

Fecha: 21 de junio de 2017

Programa: Hoy por Hoy

http://play.cadenaser.com/audio/ser_avila hoyporhovyavila 20170621 122000 140000/

Onda Cero La Rioja

Fecha: 21 de junio de 2017

Programa: La Rioja en la onda

http://www.ondacero.es/emisoras/castilla-la-mancha/toledo/audios-podcast/toledo-en-la-onda/

toledo-en-la-onda-21062017 20170621594a638c0cf23705fbdd80c1.html

RNE Canarias

rne

Fecha: 21 de junio de 2017

Programa: Informativos

Onda Cero Avila

Fecha: 21 de junio de 2017

Programa: Avila en la onda




RADIO

CADENA

Cadena SER Castillay Leén s El 2

Fecha: 22 de junio de 2017 Programa: A vivir que son dos dias

http://play.cadenaser.com/audio/
ser_castillayleon avivirquesondosdiascastillayleon 20170624 120000 130000/

7 punto 7 Radio 7 7.7 Radio

Fecha: 22 de junio de 2017 Programa: Café para 7




TELEVISION Y VIDEOS

La Sexta laSexta

Programa: ;Qué me pasa Doctor

Fecha: 28 de junio de 2017 Beltran?

El Digital de Albacete El Digital de Albacete

Programa: Seccioén de videos /

Fecha: 22 de junio de 2017 entrevista a un paciente

http://www.eldigitaldealbacete.com/2017/06/22/video-jose-afectado-ela-albacete-me-dieron-3-5-
anos-vida-ya-pasado-18/




Fecha: 18 de junio de 2017

SMUNDO

DIARIO DE VALLADOLID

DIARIO DE VALLADOLID. DOMINGO 18 DE JUNIO DE 2017

VALLADOLID

SEMANA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Son ‘raros’. Su enfermedad es mortal, pero afecta‘sélo’a
150 castellanosy leoneses / Un folio con el abecedario
sirve devoz aJuanJosé, que pide «visibilidads para que
aumenten los fondos paralainvestigaciony la atenciénal
paciente/ Exige alaAdministracion «agilidad» en las
prestaciones porque aveces llegan tarde: «Enlo que
tardan en dar una ayuda, al paciente de ELA puede pasarle
de todo» / La esperanza de vida media es de 2a 5 afios

El silencio que

ALICIA CALVO VALLADOLID
Ella echa de menos salir a tomar un café
con él.

El, hablar con ella.

Juan José Fonseca ha perdido fuerza y
movilidad en la mano, pero el dedo indi-
ce derecho lo maneja con miés decision
que nunca. Su hijo le plastificé el abece-
dario en un folio. Esa es ahora su voz.
Esa, y los gestos faciales.

Pese a que este vallisoletano de 58 anos
perdio la capacidad de pronunciar pala-
bras hace un ano, después de un tardio
diagnastico de Esclerosis Lateral Amio-
trofica (ELA), quien ejerce de su altavoz
asegura que ahora habla mas que nunca.
«Jamas me he comunicado tanto con mi
padre», comenta Alvaro, que revela el
pacto al do por €l y sus progeni
cuando recibieron la «sacudiday, la noti-
cia de una enfermedad neurodegenerati-
va con prondstico mortal y una esperan-
za media de vida de 2 a 5 anos desde el
diagnostico.

Resistir. «Nos reunimos los tres y deci-
dimos salir de esta. Normalizarlo todo lo
posible. Fuimos conscientes de que lo im-
portante era estar juntos», explica, mien-
tras Juan José, desde el sillon del que
apenas puede moverse, asiente; también
€on su sonrisa.

La fortaleza del nexo familiar es lo Gni-
co positivo de la irrupcién de esta enfer-
medad que imposibilita a pasos agiganta-
dos y es considerada ‘rara’ por su baja
I ia -160 pacil estan contabi
lizados en Castilla y Leon, 34 en Vallado-
lid, y en el tltimo ano se detectaron 49
NUeVOos Casos-—.

La escasa incidencia también provoca
que no genere el interés y el conocimien-
to que enfermos y familiares desearian,
salvo porque la padece el reconocido fisi-
co britanico Stephen Hawking, o por una
exitosa campana publicitaria de cubos de
agua helada, que se quedo en eso, en el
recuerdo de una buena campana.

Esta tarde el televisor esta apagado. No
sélo por la entrevista, sino por una visita
inusual. Una silla del salén de los Fonse-
ca la ocupa otro paci di icado

puede hablar y desplazarse, aunque no
tiene fuerza en los pies y poca en las pier-
nas.

Sale del ascensor sobre una scotter
eléctrica para personas con movilidad re-
ducida prestada por la asociacién AdEla,
que ampara a nivel nacional a afectados,
y a la que agradecen el abrigo. Se baja de
ella apoyado en dos bastones azules. Se
presenta: se llama Juan Antonio Francos
y tiene 48 anos. Entonces, advierte que,
sin conocerse, se conocen.

Coincidi hace dos enla
sala de espera de su admirada neumolo-
ga. Se fijo en Juan José porque, «como
no hay muchos», identifica de un vistazo
a ofros pacientes con su enfermedad.

Francos comienza a dar algtin apunte
de la persona que era antes y de como es-
ta decidido a seguir teniendo el control.
«De la noche a la manana dejé de tener
estrés por el trabajo y sélo tenia una preo-
cupacion». Se hizo el silencio, dando por
hecho una respuesta relativa a la enfer-
medad. Pero no: «Disfrutar de la vida».

Mas de dos horas escuchandole echan
por tierra cualquier sospecha de que se
trate de un eslogan manido o una decla-
racion de intenciones impostada.

«Puede que cambie mi cuerpo, pero no
voy a cambiar mi forma de ser. Sigo sien-
do chistoso, me sigo riendo, aunque me
rio peor porque algo se estroped, y no
canturreo como canturreaba, pero lo ha-
gon, expone un ex albanil que arranca va-
rias risas en un rato y repite que no echa
de menos «nada» porque, tras «el gran
disgusto» de su vida, asumio cudl era su
nueva situacion. «El hombre que corria y
trabajaba sin parar ya no va a volver. Esa
vida ya no es la mia. Ya no me acuerdo de
lo que hacia. Ahora tengo que vivir lo que
me tocay.

Mientras le escuchan, Alvaroy sus pa-
dres prestan atencion y comentan |0 «di-
ferente» de una y otra experiencia. No s6-
lo por los distintos cuidados que requie-
ren uno y otro, ni por su incapacitacion,
aunque ambos tienen reconocida una dis-
capacidad «permanente en grado absolu-
ton; ién por la forma de pensar.

dos meses antes que Juan José, en febre-
ro del afio pasado, pero con una variante
diferente, su dificultad esta en caminar. Si

La rutina de ambos pacientes es muy
distinta por las capacidades de ambos y
por como se manifiesta la enfermedad en

cada caso. A Juan José, que trabajé du-
rante dos décadas como gestor de cuen-
tas y al que la crisis reciclé en comercial
de ventas, lo levantan de la cama para pa-
saral sillon, da un breve paseo con su hi-
jo por la casa, le asean y efectiian los cui-
dados necesarios -se alimenta por son-
da-. Y recibe visita del fisioterapeuta.
Antes, cuando el termémetro daba una
tregua, si salia a la calle en la silla de rue-
das movida por su esposa. Ahora, el ocio
es el televisor y la compania familiar. So-
bre qué es lo que mas le gusta hacer, se-
nala con sus manos que «NADA».
Francos, en cambio, tiene muchas me-
nos limitaciones fisicas. Asegura que lo
que mas le gusta es «ir a comer con los
amigos» O su pareja, y cuenta que si quie-
ren cancelar alguna cita por la ausencia
de alguno, replica que no. «No estoy yo

para perder oportunidades», se rie.

Camina, va al fisio, al gimnasio a nadar
y por las tardes se resarce de una peque-
na cuenta pendiente que el horario de la
construccion no le permitia. Se apunté a
inglés varias horas, varios dias. «Por estar
entretenido y porque siempre me llamé la
atencion. No tengo aspiracion de ser in-
térprete ni nada», bromea.

Cémo se plantean el futuro los dos
también refleja como cada caso es tan
particular como cada persona. Francos
asegura que exprimira el minutero hasta
un limite autoimpuesto: «No quiero vivir
con respiracion artificial». Por el contra-
rio, Juan José, en el que los estragos de la
ELA son ya mas palpables, decidié lo
contrario.

Francos sélo rompe el tono animado
para enfatizar que «hay que resaltar a las
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VALLADOLID

parejas». Como sufren la enfermedad sin
tenerla. «T1 estas enfermo y si asumes,
como yo, que lo de antes no volvera, bue-
no. Pero ella tiene que aceptar que la per-
sona que quiere estd muy grave, ve como
se deteriora y debe seguir con la vida que
llevaba antes, con su trabajo o sus estu-
dios».

Los Fonseca le dan la razén a coro. «Es
durisimo», apunta Gloria, la matriarca,
que acudié por la manana a la peluqueria
para la ocasion, pero reconoce que se es-
td «dejando un poco» y se ha hecho «mas
casera a la fuerza».

También relata que vive en una conti-
nua «montana rusa» con «la esperanza de
que en alglin momento se encuentre un
tratamiento que pueda curar la ELA».

Sin querer nublar su ilusion, Francos
manifiesta sus dudas. Apunta que «si sur-

Juan José Fonseca seiiala el abecedario
con el que se expresay su hijo Alvaro, en

pie, le traduce. En el salon de los Fonseca
también esta otro paciente de ELA, José

Antonio Francos, que necesita caminar con
bastones por su enfermedad J. M. LoSTAU

giera algo, seria para frenarla, pero eso de
curar..». El, daria «todo» por mantenerse
como esta. .

El mas joven de la sala, Alvaro, lamen-
ta que esta patologia suponga todavia una
gran incognita para la ciencia y que los
esfuerzos que se producen en todo el
mundo no resulten demasiado halagiie-
nos, al menos a corto plazo. «La pastilla
que toma mi padre es la misma que habia
en los 90y la uinica. Desde entonces no
ha salido nada nuevo y ésta, como se ve,
no evita el avance», asegura, aunque tam-
bién se confiesa pendiente de un par de
farmacos de los que por primera vez ha-
blan en Estados Unidos y en Europa para
ralentizar los efectos.

De nuevo en este punto de la conversa-
cién, se escucha una nica voz, aunque se
expresen todos. Coinciden en la necesi-

dad de buscar una visibilidad que no tie-
nen y que la asociacion también reivindi-
ca. «Es importante sensibilizar para que
la gente comprenda y respalde y asi se
d més fondos a i igar o a aten-
der. Cuanto a mas publico llegue, mejor
atencion se nos prestara». La frase la em-
pieza Francos y la concluye la familia
Fonseca. Cada miembro. Hasta Juan José,
que agita las manos y la curva de su boca
se convierte en rigidez.

Deja descansar su gesto alegre porque
es su turno de reivindicar. Su hijo se per-
cata de que quiere contar algo. El resto

la rapidez con la que avanza la incapaci-
tacion. «Para cobrar la pequena ayuda de
Dependencia tardamos ocho meses. En
ese tiempo, su estado cambié y estaba
mucho peor. Su grado de incapacidad au-
ment6 mucho. En ese tiempo, en el tiem-
po que tardan en dar una ayuda, en pa-
cientes con ELA pueden pasar muchas
cosasy, indica el joven Alvaro.

Ademis de agilidad, les gustaria que
Sanidad creara «una unidad especifica y
de referencia de ELA» que aunara a fami-
liares y enfermos, como ocurre en otros
hospitales del pais. «Para que saliéramos
informados, porque llega-
mos a casa sin saber casi

CUATRO DIAGNOSTICOS AL MES

Alano fallecen enel pais cerca de 900 personas por culpade
la Esclerosis Lateral Amiotrofica, una d que se equi-
para alos nuevos diagnésticos. En Castillay Leén, al messe
detecta esta enfermedad neurodegenerativa en cuatro pa-
cientes. Detrds de estas cifras, laasociacion nacional que
glutina a afectados (AdEla) d ia que todavia se en-
una ida. De ahi que, con motivode la
Semana Mundial de l1a ELA, del 19 al 25, inicia una campana
de concienciacion bajo el lema ‘En tu ciudad también hay
gente con Ilsclerosns Laleml Amiotrofi ca #Con6cELA'.
LaA la de Esclerosis Lateral Amiotrofi-
cadetecta diferenciasentre territoriosy reclama un Plan
Nacional «que garannce que lodos los enfe

naday, expone Gloria.

Lo que han ido apren-
diendo a golpe de expe-
riencia es que sus preocu-
paciones anteriores ahora
no parecen tan importan-
tes. «La mayor preocupa-
cion de mi padre era ‘tengo
que trabajar para alimen-
tar a mi familia’, echaba
muchas horas. Si hubiéra-
mos sabido antes lo que
era, hubiéramos prescindi-
dodep iones. Vi-

PONG:

delas mi p iasy social inde-
pendenciadela Ci idad en la que residan». También in-
cide en laimpor i "‘-‘ proy dei i
ciondesde lasi bli Habl "ﬂmasde

3.000 familiasen Espana enlas que la ELA ha entradoen su
casa, sin olvidarnos de los que ya han sufridosu paso».

Para quien no conozca esta enfermedad, explica sus efec-
tos: «Los afectados sufren unad de las moto-
neuronas produciendo una paralisis muscular progresiva
que se extiende por todo su cuerpo I|m|tando susactivida-

ves pendiente de pagar la
luz, la universidad... hasta
que te pasa esto y descu-
bres qué es la vida», co-
mentan los Fonseca.

Francos cree que han
dado con la esencia de to-
do. «iEso es! Anda que no
perdemos el tiempo».

Sin embargo, hay preo-

des cotidi. ydebilitand: fi i . Lossin-
tomas varian, pero suelen comenzar «en los misculos con-
trolados por el tronco cerebral, como la lengua (problemas
para hablar o tragar), o en los misculos controlados por la
médula espinal,como los by piernas Oy

ivaenlos . Nose frena. «Laenfer-
medadse extiende porla corteza cerebral y lamédula espi-
nal hasta que, en las etapas finales, aparece la pérdida de
movilidad absolutay el fallo respi 10, que suel, la
causa de fallecimi mis habitual». La capacidad cognos-
citivay lasensibilidad no se ven afectadas.

paciones tangibles a ve-
ces inevitables. Este hom-
bre que se ha caido ocho
veces en la calle y unas
cuantas en casa, explica
que los efectos de la ELA
también atacan la cuenta
del banco. «No veas lo que
cambia la cartillay, apunta
sobre los gastos obligados.

Cuando el médico le co-

calla mientras su dedo recorre el casero
método de comunicacion.

Elindice y la mirada de Juan José van
primero a la ‘I' y le siguen las mismas co-
ordenadas que en otras ocasiones: ‘M’.
PO T EY N CL T AL Ese térmi-
no emplea para describir como se siente
al pensar en las perspectivas de futuro; al
recordar cémo recibi6 el que al fin le pu-
sieran nombre -tres afnos después y tras
varios diagndsticos fallidos- a sus proble-
mas de vocalizacion y a que el brazo iz-
quierdo no le respondiera para abrochar-
se los botones de la camisa, o ante como
las empresas que le prestan los cuidados
a domicilio no tienen personal especial-
mente formado para tratar con pacientes
con ELA.

Francos interrumpe: «iVes! Visibilidad.
Todo esta relacionado con eso. Como es
una enfermedad rara no se especializan
en ella»,

Senalan que tampoco las administra-
ciones tienen en cuenta su peculiaridad,

municd que ya no se recu-

peraria y que progresiva-
mente empeoraria porque tenia Esclero-
sis Lateral Amiotrofica, Francos vivia en
un primero sin ascensor.

Hasta 23 escalones lo separaban cada
dia del portal y le parecian «la subida del
Everest». Decidié trasladarse a una vi-
vienda accesible, pero de alquiler. «Pasas
de la tranquilidad de tener una hipoteca
casi pagada a una renta y a vivir mas
ajustadon, expone.

Los cambios se aprecian también en
casi cualquier aspecto de la vida cotidia-
na de los tres miembros del niicleo fami-
liar de los Fonseca. Alvaro, a sus 20 anos,
sale menos de fiesta, pasa mas tiempo en
casa y su madre apunta que su carrera de
Quimica va por mejor camino, pese a que
«siempre fue rezagado en los estudios».
Ahora saca mejores notas. «Si, estudio
mas», murmura.

- ¢Y eso?

- Quiero que esté orgulloso.

Juan José sonrie. No hace falta que le
acerquen el papel. Se le entiende.

ﬂm@\@w Becren



Fecha: 22 de junio de 2017

Noticias

Diario de Noficias — Jueves, 22 de junio de 2017

Brusclas l)idc dos
ailos maspara
azarsuestrategia
migratoria

Concidenenqueel
presupuesto europe debe
destinar mds fondos a la
gestion de lainmigracién

BRUSELAS - Representantes y
expertos de la UE debatieron en
una conferencia en la Eurocama-
ra como movilizar en los proxi-
mos 2 anos a paises e institucio-
nes de la Union en favor de una
estrategia de gestion de la inmi-
gracion, ambito en el que quiere
ser un referente a nivel global.

El evento tuvo lugar ayer, la vis-
pera del inicio de una cumbre
europea de dos dias en la que,
entreotrosasuntos, los lideres de
la UE pediran més esfuerzos para
frenar los flujos de inmigrantes
por el Mediterrineo central y para
cerrar la reforma del sistema
europeo de asilo comuin.

“Hay grandes retos, hacen falta
mds recursos financieros”, dijo la
jefa de la diplomacia europea,
Federica Mogherini, quien indi-
¢6 que los paises de la Unién
deben “mantener los esfuerzos”
en politica migratoria e incidié
en que “no se deben construir
muros, sino asociaciones” con los
paises de origen y transito. La
conferencia abord6 como pro-
mover la integracion y sobre
reforzar los retornos de los inmi-
grantes que no tienen derecho a
permanecer en la Union.

El presidente de la Eurocamara,
Antonio Tajani, advirtié por su
partede que “decenas de millones”
de inmigrantes de Africa podrian
llegara territorio europeossi la UE
no toma medidas para combatir
es0s flujos y opin6 que el proximo
presupuesto europeodeberia des-
tinar mas fondos a la gestion de la
inmigracion.

DIFICULTADES Los desafios en
politica migratoria son de tal
magnitud que “cuestionan nues-
tra habilidad de abordarlos de
maneraordenada”, segun la Euro-
camara, que considera que ese
“probablemente serd uno de los
asuntos dominantes” en la cam-
paa de las elecciones europeas
de 2019, como ya se vio en los
comicios de los tiltimos meses en
Holanda o Francia.

Tanto Mogherini como Tajani
reconocieron la dificultad de fre-
nar los flujos de inmigrantes, en
su mayoria africanos, que llegan
através de Libia. Mogherini ase-
gura que cerrar la ruta del Medi-
terraneo central “no es posible ni
es el objetivo de la UE™; por un
lado, por las dificultades vincula-
das a Libia, pais que “atin estd en
crisis y debe ser estabilizado™ y,
porotro, porque el Mediterraneo
es una ruta maritima en laque la
primera obligacion es “salvar” las
vidas de los inmigrantes. - Efe
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mes, avalados por el Gobierno,s atribuyeron el ori-
gen de las llamas a la caida de un rayo. El fuego
ya llevaba activo cerca de dos horas cuando tuvo
lugar el problema con los rayos, que provocaron

Unas4.000 personasestan

afectadasen Esp

anaporla

esclerosis lateral amiotrofica

La ELA esya la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun

MADRID - En Espaiia se detectan tres
nuevos casos de esclerosis lateral
amiotréfica (ELA) al dia y los afec-
tados ya suman entre 3.000 y 4.000,
lo que la convierte en la tercera
enfermedad neurodegenerativa
mas comun y, ademas, en la mas
costosa, con un gasto para el afec-
tado y su familia de més de 34.000
euros al afio.

Esta enfermedad neurolégica
implica la pérdida progresiva de las
células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como
hablar, caminar, respirar o comer.
Sintomas que este afio padeceran
900 personas mas.

Lorecordaron varias asociaciones
de pacientes de esta enfermedad
que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemor6
ayer, pidieron mas investigacion
porque, como insistieron, la identi-
ficacion temprana es clave para una
mejor calidad de vida y financiacion.

El coste por paciente se eleva,

segun los calculos de la Sociedad
Espanola de Neurologia, a los
50.000 euros anuales.

Y es que, segtin explicé la presi-
denta de la Asociacion Espaiiolade
Esclerosis Lateral Amiotréfica
(Adela), Adriana Guevara, en el pri-
mer aiio un enfermo necesita unos
8.000 euros y de ahi hay que ir
aumentando el gasto progresiva-
mente, porque en poco tiempo, se
convierte en un “dependiente total™.

Por ello, este colectivo demanda
un Plan Nacional contra la ELA,
para conseguir equidad en todas las
comunidades auténomas, para que

La experta asegurd que existe un
déficit en la investigacion y en los
recursos, ya que estos pacientes
“cada vez necesitan mas ayudas téc-
nicas, apoyo psicolégico, terapia
ocupacional y fisioterapia” y, en
general, “una asistencia especifica”.

En cuanto a los cuidadores de
quienes padecen la enfermedad,
este Hospital, integramente dedica-
doal cuidado de personas con esta
enfermedad en fase avanzada, indi-
ca que el peso econémico es “tan
elevado™ que cuatro de cada diez
afectados tiene dificultades econé-
micas para afrontarlo.

pongan las mi presta 2
como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se
trata de una enfermedad que tar-
da tiempo en ser diagnosticada, tal
y como explicé en un comunicado
la doctora Yolanda Zuriarrain del
Hospital Centro de Cuidados Lagu-
na.

Ademas, el 26 por ciento asegura
que su vida personal se ha resenti-
doyun 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con bastante fre-

ESPANA-MUNDO SOCIEDAD 15

Losbomberos sospechan que el incendio de Portugal fue provocado

EL FUEGO HA CAUSADO 64 MUERTES. Los Bom-
beros sospechan que el incendio, que desde la
semana pasada arrasa el centro de Portugal, ha
sido provocado, a pesar de que los primeros infor-

un conjunto de igniciones que aumentaron efec-
tivamente un incendio que era ya de una violen-
ciaextraordinaria”, explico el presidente de la Liga
de los Bomberos. Foro: Efe

Dosmuertosen
choquefrontal porun
conductor kamikaze

TENERIFE — Dos hombres han
fallecido en un choque frontal en
una autopista de Santa Cruz de
Tenerife, al sur de la isla; una coli-
sion producida porque unode los
conductores, de nacionalidad
francesa, circulaba en sentido
contrario, seguin informé el Cen-
tro Coordinador de Emergencias
112, Uno de los conductores,
M.R.J.D,, de nacionalidad france-
sa y de 34 aios de edad, circula-
ba en un BMW 330 en sentido
contrario por laautopista, segtin
informo la Guardia Civil. - Efe

Buscan a5 enfermeras
gorladqsaparicién
e dosninasrobadas

MADRID - El Juzgado de Instruc-
ciéon nimero 50 de Madrid ha
pedido localizar a las cinco enfer-
meras que asistieron al parto de
las dos hijas de Purificacion Bete-
£6n en la Clinica de Santa Cristi-
na en febrero de 1981, Las geme-

cuencia e incluso dejar o ¢

su actividad laboral. Por su parte,
la Sociedad Espanola de Neurolo-
gia recuerda que esta enfermedad
afectara a uno de cada 400 u 800
espanoles. - Efe

las supt fueron roba-
das en la época de Sor Maria. No
serd tarea ficil ya que en los docu-
mentos que posee la denuncian-
te solo aparece el nombre de pila
de las enfermeras. - Efe
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Hospitalizado el duque de Edimburgo a causa de una in-
feccion como «medida de precaucion» m El duque de Edim-
burgo, esposo de la reina Isabel II, fue hospitalizado el pasado martes co-
mo «medida de precaucién» a causa de una infeccién derivaba de una
afeccién médica ya existente, seguin confirmé ayer el palacio de Bucking-

ham. La noticia se conoci6 el mismo (ha en el que la soberana britdnica

leyé en el Parl

elp
ministra, Theresa May. «Se anuenlra de buen d@nimo, pero estd decep-
cionado por perderse la apertura del Parlamentor, indicé un portavoz.

{el Gobierno de la primera

Los Bomberos lusos sospechan
que el incendio fue provocado

Los profesionales cuestionan la versién de la Policia, que apunta a un rayo como la causa del
fuego, y sefialan a «una mano criminal», porque las llamas surgieron antes que la tormenta

« Aunque el foco principal
de Pedrégéo Grande, en el
centro del pafs, estd domi-
nado en un g5 por ciento,
aun contintian activos
otros nucleos mas al norte,
en el distrito de Coimbra.

AGENCIAS / LISBOA

Apesar de que el pasado domingo
la Policia Judicial portuguesa afir-
ma que el origen del macroincen-
dio que arrasa el pais vecino desde
el pasado sdbado, con el trdgico ba-
lance de 64 personas muertas, se
debi6 al impacto de un rayo en un
drbol seco, el cuerpo de Bombems

Un avién contraincendios lanza agua sobre las llamas cerca de Cadafaz. / er¢

i6 ayer que ello: P

ban que el fuego podia deberse a
una «mano criminal». Estas decla-
raciones se suman al ambiente de
crispacion y de critica de la clase
politica y de la poblacién respecto
alagestion del Gobierno en la tra-
gedia. «Lallamas ya llevaban acti-
vas cerca de dos horas cuando tu-
vo lugar el problema con los rayos,
que provocaron un conjunto de ig-
niciones que aumentaron unin-
cendio que era ya de una violencia
extraordinaria», afirmé el presi-
dente de la Liga de los Bomberos,
Jaime Marta Soares,

Seguin este responsable, una
«mano criminal» pudo estar en el
origen de las llamas que termina-
ron matando a un total de 64 per-
sonas, parte de las cuales queda-
ron atrapadas en un carretera
cuando intentaban huir del fuego.

Asi, Soares tumba la tesis del
Ejecutivo del socialista Anténio
Costa, que asegurd, sustentando-
se en un informe de las Fuerzas de
Seguridad, que el incendio fue
provocado por un «rayo erranten.

Bomberos vigilan el fuego en Louriceira. / REUTERS

La Liga de los Bomberos consi-
dera que hasta el 98 por ciento de
los incendios del pais son causa-
dos por el hombre, en su enorme
mayorifa por error. Sin embargo, en
un26a32 por ciento de lossupues-
tos son provocados intencional-
mente. «Yo tengo la conviccién que

fue provocado. La tormenta lleg6

den tomar en cuenta todos los de-
talles», afirmé Soares. El bombero
considerd que al afirmar que el ori-
gen era natural, es posible que se
hayan ignorado pruebas que de-
mostraran lo contrario.

Las principales instituciones
guardaron ayer un minuto de si-
lencio en homenaje a las victimas
y el Gobierno prometi6 crear un
fondo de ayuda para agilizar la re-
construccién de las zonas afecta-
das en Pedrégao Grande y en otros
municipios. Ademds, las autorida-
des elevaron a 204 el niimero de
personas heridas.

CONTROLADO. Sobre el terrero,
los més de 2.000 efectivos despla-
zados a lazona central de Portu-
gal, incluidos profesionales y me-
dios de otros paises como Espana,
consiguieron dominar en un 95
por ciento el fuego que se inicié el
sdbado pasado en Pedrégao Gran-
de, aunque contintian activos
otros focos al norte de este muni-
cipio, en Géis y Pampilhosa da Se-
rra, en el distrito de Coimbra.

El comandante de Proteccién
Civil de Portugal, Vitor Vaz Pinto,
anuncié que el incendio de Pe-
drégao Grande estd dominado y el
fuego no va a avanzar mds alld del
perimetro establecido, que tiene
una extensién de 153 kilometros.

Dentro de esa zona existen «va-
rias bolsas» de hasta 20 hectdreas
de tamano que no ardieron, aun-
que fueron afectadas por las llamas,
por lo que van amantener todo el

mucho desp cuando el incen-
dio ya era de gran prop

quee estden cI terrenoy

» SANIDAD

En Espafia se
diagnostican tres
casos de ELA al
diay ya suman
4.000 afectados

AGENCIAS / EFE

Cada dia se diagnostican en
Espaia tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica
(ELA) y los afectados ya su-
man entre 3.000 y 4.000, lo
que la convierte en la tercera
enfermedad neurodegenera-
tiva mds comtiny, ademds, en
la mds costosa, con un gasto
para el afectado y su familia
de 34.000 euros al ano.

Esta dolencia neurolégica
implica la pérdida progresiva
de las células que controlan
laactividad muscular volun-
taria esencial como hablar,
caminar, respirar o comer.
Sintomas que este afio pade-
cerdn 900 personas mds.

Lo recuerdan varias aso-
ciaciones de pacientes de es-
ta enfermedad, que, con mo-
tivo ayer del Dia Mundial
contrala ELA, piden mds in-
vestigacion porque, insisten,
la identificacién temprana es
clave para una mejor calidad
de vida, y financiacién.

El coste por paciente se
eleva, segiin los cdlculos de la
Sociedad de Neurologia, a los
50.000 euros anuales. Y es
que, explica la presidenta de
la Asociacién Espanola de Es-
clerosis Lateral Amiotrdfica,
Adriana Guevara, en el pri-
mer afio un enfermo necesita
unos 8.000 euros y de ahi hay
que iraumentando el gasto
progresivamente, porque en
poco tiempo, se convierte en
un «dependiente total».

Por ello, este colectivo de-
manda un plan nacional para
conseguir equidad en todas
las idades, para que

«Siento muchisimo respeto por
las Fuerzas de Seguridad, y la Poli-
cia Judicial ha hecho un trabajo se-
rio, pero en estos casos, cuando se
trabaja a contrarreloj, no se pue-

El incendio ha consumido,
hasta el momento, mds de 30.000
hectdreas de bosque, sobre todo
de eucalipto, desde que se inicié
el pasado sdbado.

La madrilefia plaza de las Ventas cierra y
suspende el resto de la temporada taurina

AGENCIAS / MADRID

LaMonumental de las Ventas ce-
rrard este verano sin fecha defini-
dade reapertura, tal y como ade-
lanté anoche la edicién digital del
periédico El Mundlo. Asilo habrian
decidido la Comunidad de Madrid
y el Ayuntamiento de la capital de-
bido a los problemas de seguridad
delaplaza y la practicamente ine-
xistente inversién en su manteni-

NN g ~—F

miento durante aios, que han he-
cho tomar esta decisién con elco-
i dela nuevaemg

de explotacién que accedi6 al co-
so mediante concurso ptiblico en
eliltimo tramo de la temporada
de 2016 (Simén Casas y Nautalia).

Las continuas trabas desde el
ejecutivo municipal de Manuela
Carmena a la concesién de las li-
cencias para espectdculos no tau-

El Rey, el pasado viernes en Las Ventas.

rinos han sido determinantes ala
hora de abordar el problema. Sino
hay seguridad paralos espectado-
Tes no taurinos, tampoco existe
para los aficionados a los toros.

Las obras son de tal calado que,
aunque no hay fecha de finaliza-
ci6n, se trataria de tener la plaza
lista para la Feria de San Isidro de
2018y poder entonces disponer
de un edificio multiusos.

pongan las mismas prestacio-
nes, como vehiculos adapta-
dos, cuidados paliativos o
ayuda a domicilio.

A pesar del niimero de ca-
508, se trata de una enferme-
dad que tarda en ser diagnos-
ticada, taly como explicala
doctora Yolanza Zuriarrain
del Hospital Laguna.

Por su parte, la Sociedad
Espanola de Neurologfa re-
cuerda que esta dolencia
afectard a uno de cada 400-
800 espanoles.

Una enferma de ELA.
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Hospitalizado el duque de Edimburgo a causa de una in-
feccion como «medida de precaucion» m El duque de Edim-
burgo, esposo de la reina Isabel II, fue hospitalizado el pasado martes co-
mo «medida de precaucién» a causa de una infeccién derivaba de una
afeccién médica ya existente, seguin confirmé ayer el palacio de Bucking-

ham. La noticia se conoci6 el mismo (ha en el que la soberana britdnica

leyé en el Parl

elp
ministra, Theresa May. «Se anuenlra de buen d@nimo, pero estd decep-
cionado por perderse la apertura del Parlamentor, indicé un portavoz.

{el Gobierno de la primera

Los Bomberos lusos sospechan
que el incendio fue provocado

Los profesionales cuestionan la versién de la Policia, que apunta a un rayo como la causa del
fuego, y sefialan a «una mano criminal», porque las llamas surgieron antes que la tormenta

« Aunque el foco principal
de Pedrégéo Grande, en el
centro del pafs, estd domi-
nado en un g5 por ciento,
aun contintian activos
otros nucleos mas al norte,
en el distrito de Coimbra.

AGENCIAS / LISBOA

Apesar de que el pasado domingo
la Policia Judicial portuguesa afir-
ma que el origen del macroincen-
dio que arrasa el pais vecino desde
el pasado sdbado, con el trdgico ba-
lance de 64 personas muertas, se
debi6 al impacto de un rayo en un
drbol seco, el cuerpo de Bombems

Un avién contraincendios lanza agua sobre las llamas cerca de Cadafaz. / er¢

i6 ayer que ello: P

ban que el fuego podia deberse a
una «mano criminal». Estas decla-
raciones se suman al ambiente de
crispacion y de critica de la clase
politica y de la poblacién respecto
alagestion del Gobierno en la tra-
gedia. «Lallamas ya llevaban acti-
vas cerca de dos horas cuando tu-
vo lugar el problema con los rayos,
que provocaron un conjunto de ig-
niciones que aumentaron unin-
cendio que era ya de una violencia
extraordinaria», afirmé el presi-
dente de la Liga de los Bomberos,
Jaime Marta Soares,

Seguin este responsable, una
«mano criminal» pudo estar en el
origen de las llamas que termina-
ron matando a un total de 64 per-
sonas, parte de las cuales queda-
ron atrapadas en un carretera
cuando intentaban huir del fuego.

Asi, Soares tumba la tesis del
Ejecutivo del socialista Anténio
Costa, que asegurd, sustentando-
se en un informe de las Fuerzas de
Seguridad, que el incendio fue
provocado por un «rayo erranten.

Bomberos vigilan el fuego en Louriceira. / REUTERS

La Liga de los Bomberos consi-
dera que hasta el 98 por ciento de
los incendios del pais son causa-
dos por el hombre, en su enorme
mayorifa por error. Sin embargo, en
un26a32 por ciento de lossupues-
tos son provocados intencional-
mente. «Yo tengo la conviccién que

fue provocado. La tormenta lleg6

den tomar en cuenta todos los de-
talles», afirmé Soares. El bombero
considerd que al afirmar que el ori-
gen era natural, es posible que se
hayan ignorado pruebas que de-
mostraran lo contrario.

Las principales instituciones
guardaron ayer un minuto de si-
lencio en homenaje a las victimas
y el Gobierno prometi6 crear un
fondo de ayuda para agilizar la re-
construccién de las zonas afecta-
das en Pedrégao Grande y en otros
municipios. Ademds, las autorida-
des elevaron a 204 el niimero de
personas heridas.

CONTROLADO. Sobre el terrero,
los més de 2.000 efectivos despla-
zados a lazona central de Portu-
gal, incluidos profesionales y me-
dios de otros paises como Espana,
consiguieron dominar en un 95
por ciento el fuego que se inicié el
sdbado pasado en Pedrégao Gran-
de, aunque contintian activos
otros focos al norte de este muni-
cipio, en Géis y Pampilhosa da Se-
rra, en el distrito de Coimbra.

El comandante de Proteccién
Civil de Portugal, Vitor Vaz Pinto,
anuncié que el incendio de Pe-
drégao Grande estd dominado y el
fuego no va a avanzar mds alld del
perimetro establecido, que tiene
una extensién de 153 kilometros.

Dentro de esa zona existen «va-
rias bolsas» de hasta 20 hectdreas
de tamano que no ardieron, aun-
que fueron afectadas por las llamas,
por lo que van amantener todo el

mucho desp cuando el incen-
dio ya era de gran prop

quee estden cI terrenoy

» SANIDAD

En Espafia se
diagnostican tres
casos de ELA al
diay ya suman
4.000 afectados

AGENCIAS / EFE

Cada dia se diagnostican en
Espaia tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica
(ELA) y los afectados ya su-
man entre 3.000 y 4.000, lo
que la convierte en la tercera
enfermedad neurodegenera-
tiva mds comtiny, ademds, en
la mds costosa, con un gasto
para el afectado y su familia
de 34.000 euros al ano.

Esta dolencia neurolégica
implica la pérdida progresiva
de las células que controlan
laactividad muscular volun-
taria esencial como hablar,
caminar, respirar o comer.
Sintomas que este afio pade-
cerdn 900 personas mds.

Lo recuerdan varias aso-
ciaciones de pacientes de es-
ta enfermedad, que, con mo-
tivo ayer del Dia Mundial
contrala ELA, piden mds in-
vestigacion porque, insisten,
la identificacién temprana es
clave para una mejor calidad
de vida, y financiacién.

El coste por paciente se
eleva, segiin los cdlculos de la
Sociedad de Neurologia, a los
50.000 euros anuales. Y es
que, explica la presidenta de
la Asociacién Espanola de Es-
clerosis Lateral Amiotrdfica,
Adriana Guevara, en el pri-
mer afio un enfermo necesita
unos 8.000 euros y de ahi hay
que iraumentando el gasto
progresivamente, porque en
poco tiempo, se convierte en
un «dependiente total».

Por ello, este colectivo de-
manda un plan nacional para
conseguir equidad en todas
las idades, para que

«Siento muchisimo respeto por
las Fuerzas de Seguridad, y la Poli-
cia Judicial ha hecho un trabajo se-
rio, pero en estos casos, cuando se
trabaja a contrarreloj, no se pue-

El incendio ha consumido,
hasta el momento, mds de 30.000
hectdreas de bosque, sobre todo
de eucalipto, desde que se inicié
el pasado sdbado.

La madrilefia plaza de las Ventas cierra y
suspende el resto de la temporada taurina

AGENCIAS / MADRID

LaMonumental de las Ventas ce-
rrard este verano sin fecha defini-
dade reapertura, tal y como ade-
lanté anoche la edicién digital del
periédico El Mundlo. Asilo habrian
decidido la Comunidad de Madrid
y el Ayuntamiento de la capital de-
bido a los problemas de seguridad
delaplaza y la practicamente ine-
xistente inversién en su manteni-
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miento durante aios, que han he-
cho tomar esta decisién con elco-
i dela nuevaemg

de explotacién que accedi6 al co-
so mediante concurso ptiblico en
eliltimo tramo de la temporada
de 2016 (Simén Casas y Nautalia).

Las continuas trabas desde el
ejecutivo municipal de Manuela
Carmena a la concesién de las li-
cencias para espectdculos no tau-

El Rey, el pasado viernes en Las Ventas.

rinos han sido determinantes ala
hora de abordar el problema. Sino
hay seguridad paralos espectado-
Tes no taurinos, tampoco existe
para los aficionados a los toros.

Las obras son de tal calado que,
aunque no hay fecha de finaliza-
ci6n, se trataria de tener la plaza
lista para la Feria de San Isidro de
2018y poder entonces disponer
de un edificio multiusos.

pongan las mismas prestacio-
nes, como vehiculos adapta-
dos, cuidados paliativos o
ayuda a domicilio.

A pesar del niimero de ca-
508, se trata de una enferme-
dad que tarda en ser diagnos-
ticada, taly como explicala
doctora Yolanza Zuriarrain
del Hospital Laguna.

Por su parte, la Sociedad
Espanola de Neurologfa re-
cuerda que esta dolencia
afectard a uno de cada 400-
800 espanoles.

Una enferma de ELA.
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Hospitalizado el duque de Edimburgo a causa de una in-
feccion como «medida de precaucion» m El duque de Edim-
burgo, esposo de la reina Isabel II, fue hospitalizado el pasado martes co-
mo «medida de precaucién» a causa de una infeccién derivaba de una
afeccién médica ya existente, seguin confirmé ayer el palacio de Bucking-

ham. La noticia se conoci6 el mismo (ha en el que la soberana britdnica

leyé en el Parl

elp
ministra, Theresa May. «Se anuenlra de buen d@nimo, pero estd decep-
cionado por perderse la apertura del Parlamentor, indicé un portavoz.

{el Gobierno de la primera

Los Bomberos lusos sospechan
que el incendio fue provocado

Los profesionales cuestionan la versién de la Policia, que apunta a un rayo como la causa del
fuego, y sefialan a «una mano criminal», porque las llamas surgieron antes que la tormenta

« Aunque el foco principal
de Pedrégéo Grande, en el
centro del pafs, estd domi-
nado en un g5 por ciento,
aun contintian activos
otros nucleos mas al norte,
en el distrito de Coimbra.

AGENCIAS / LISBOA

Apesar de que el pasado domingo
la Policia Judicial portuguesa afir-
ma que el origen del macroincen-
dio que arrasa el pais vecino desde
el pasado sdbado, con el trdgico ba-
lance de 64 personas muertas, se
debi6 al impacto de un rayo en un
drbol seco, el cuerpo de Bombems

Un avién contraincendios lanza agua sobre las llamas cerca de Cadafaz. / er¢

i6 ayer que ello: P

ban que el fuego podia deberse a
una «mano criminal». Estas decla-
raciones se suman al ambiente de
crispacion y de critica de la clase
politica y de la poblacién respecto
alagestion del Gobierno en la tra-
gedia. «Lallamas ya llevaban acti-
vas cerca de dos horas cuando tu-
vo lugar el problema con los rayos,
que provocaron un conjunto de ig-
niciones que aumentaron unin-
cendio que era ya de una violencia
extraordinaria», afirmé el presi-
dente de la Liga de los Bomberos,
Jaime Marta Soares,

Seguin este responsable, una
«mano criminal» pudo estar en el
origen de las llamas que termina-
ron matando a un total de 64 per-
sonas, parte de las cuales queda-
ron atrapadas en un carretera
cuando intentaban huir del fuego.

Asi, Soares tumba la tesis del
Ejecutivo del socialista Anténio
Costa, que asegurd, sustentando-
se en un informe de las Fuerzas de
Seguridad, que el incendio fue
provocado por un «rayo erranten.

Bomberos vigilan el fuego en Louriceira. / REUTERS

La Liga de los Bomberos consi-
dera que hasta el 98 por ciento de
los incendios del pais son causa-
dos por el hombre, en su enorme
mayorifa por error. Sin embargo, en
un26a32 por ciento de lossupues-
tos son provocados intencional-
mente. «Yo tengo la conviccién que

fue provocado. La tormenta lleg6

den tomar en cuenta todos los de-
talles», afirmé Soares. El bombero
considerd que al afirmar que el ori-
gen era natural, es posible que se
hayan ignorado pruebas que de-
mostraran lo contrario.

Las principales instituciones
guardaron ayer un minuto de si-
lencio en homenaje a las victimas
y el Gobierno prometi6 crear un
fondo de ayuda para agilizar la re-
construccién de las zonas afecta-
das en Pedrégao Grande y en otros
municipios. Ademds, las autorida-
des elevaron a 204 el niimero de
personas heridas.

CONTROLADO. Sobre el terrero,
los més de 2.000 efectivos despla-
zados a lazona central de Portu-
gal, incluidos profesionales y me-
dios de otros paises como Espana,
consiguieron dominar en un 95
por ciento el fuego que se inicié el
sdbado pasado en Pedrégao Gran-
de, aunque contintian activos
otros focos al norte de este muni-
cipio, en Géis y Pampilhosa da Se-
rra, en el distrito de Coimbra.

El comandante de Proteccién
Civil de Portugal, Vitor Vaz Pinto,
anuncié que el incendio de Pe-
drégao Grande estd dominado y el
fuego no va a avanzar mds alld del
perimetro establecido, que tiene
una extensién de 153 kilometros.

Dentro de esa zona existen «va-
rias bolsas» de hasta 20 hectdreas
de tamano que no ardieron, aun-
que fueron afectadas por las llamas,
por lo que van amantener todo el

mucho desp cuando el incen-
dio ya era de gran prop

quee estden cI terrenoy

» SANIDAD

En Espafia se
diagnostican tres
casos de ELA al
diay ya suman
4.000 afectados

AGENCIAS / EFE

Cada dia se diagnostican en
Espaia tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica
(ELA) y los afectados ya su-
man entre 3.000 y 4.000, lo
que la convierte en la tercera
enfermedad neurodegenera-
tiva mds comtiny, ademds, en
la mds costosa, con un gasto
para el afectado y su familia
de 34.000 euros al ano.

Esta dolencia neurolégica
implica la pérdida progresiva
de las células que controlan
laactividad muscular volun-
taria esencial como hablar,
caminar, respirar o comer.
Sintomas que este afio pade-
cerdn 900 personas mds.

Lo recuerdan varias aso-
ciaciones de pacientes de es-
ta enfermedad, que, con mo-
tivo ayer del Dia Mundial
contrala ELA, piden mds in-
vestigacion porque, insisten,
la identificacién temprana es
clave para una mejor calidad
de vida, y financiacién.

El coste por paciente se
eleva, segiin los cdlculos de la
Sociedad de Neurologia, a los
50.000 euros anuales. Y es
que, explica la presidenta de
la Asociacién Espanola de Es-
clerosis Lateral Amiotrdfica,
Adriana Guevara, en el pri-
mer afio un enfermo necesita
unos 8.000 euros y de ahi hay
que iraumentando el gasto
progresivamente, porque en
poco tiempo, se convierte en
un «dependiente total».

Por ello, este colectivo de-
manda un plan nacional para
conseguir equidad en todas
las idades, para que

«Siento muchisimo respeto por
las Fuerzas de Seguridad, y la Poli-
cia Judicial ha hecho un trabajo se-
rio, pero en estos casos, cuando se
trabaja a contrarreloj, no se pue-

El incendio ha consumido,
hasta el momento, mds de 30.000
hectdreas de bosque, sobre todo
de eucalipto, desde que se inicié
el pasado sdbado.

La madrilefia plaza de las Ventas cierra y
suspende el resto de la temporada taurina

AGENCIAS / MADRID

LaMonumental de las Ventas ce-
rrard este verano sin fecha defini-
dade reapertura, tal y como ade-
lanté anoche la edicién digital del
periédico El Mundlo. Asilo habrian
decidido la Comunidad de Madrid
y el Ayuntamiento de la capital de-
bido a los problemas de seguridad
delaplaza y la practicamente ine-
xistente inversién en su manteni-
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de explotacién que accedi6 al co-
so mediante concurso ptiblico en
eliltimo tramo de la temporada
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Las continuas trabas desde el
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Carmena a la concesién de las li-
cencias para espectdculos no tau-

El Rey, el pasado viernes en Las Ventas.

rinos han sido determinantes ala
hora de abordar el problema. Sino
hay seguridad paralos espectado-
Tes no taurinos, tampoco existe
para los aficionados a los toros.

Las obras son de tal calado que,
aunque no hay fecha de finaliza-
ci6n, se trataria de tener la plaza
lista para la Feria de San Isidro de
2018y poder entonces disponer
de un edificio multiusos.

pongan las mismas prestacio-
nes, como vehiculos adapta-
dos, cuidados paliativos o
ayuda a domicilio.

A pesar del niimero de ca-
508, se trata de una enferme-
dad que tarda en ser diagnos-
ticada, taly como explicala
doctora Yolanza Zuriarrain
del Hospital Laguna.

Por su parte, la Sociedad
Espanola de Neurologfa re-
cuerda que esta dolencia
afectard a uno de cada 400-
800 espanoles.
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feccion como «medida de precaucion» m El duque de Edim-
burgo, esposo de la reina Isabel II, fue hospitalizado el pasado martes co-
mo «medida de precaucién» a causa de una infeccién derivaba de una
afeccién médica ya existente, seguin confirmé ayer el palacio de Bucking-
ham. La noticia se conocié el mismo dia en el que la soberana britdnica

leyé en el Parl el prog;

ministra, Theresa May. «Se encuentra de buen d@nimo, pero estd decep-
cionado por perderse la apertura del Parlamentor, indicé un portavoz.
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Los Bomberos lusos sospechan
que el incendio fue provocado

Los profesionales cuestionan la versién de la Policia, que apunta a un rayo como la causa del
fuego, y sefialan a «una mano criminal», porque las llamas surgieron antes que la tormenta

« Aunque el foco principal
de Pedrégéo Grande, en el
centro del pafs, estd domi-
nado en un g5 por ciento,
aun contintian activos
otros nucleos mas al norte,
en el distrito de Coimbra.

AGENCIAS / LISBOA

Apesar de que el pasado domingo
la Policia Judicial portuguesa afir-
ma que el origen del macroincen-
dio que arrasa el pais vecino desde
el pasado sdbado, con el trdgico ba-
lance de 64 personas muertas, se
debi6 al impacto de un rayo en un
drbol seco, el cuerpo de Bomberos

Un avién contraincendios lanza agua sobre las llamas cerca de Cadafaz. / er¢

i6 ayer que ello: pect

ban que el fuego podia deberse a
una «mano criminal». Estas decla-
raciones se suman al ambiente de
crispacion y de critica de la clase
politica y de la poblacién respecto
alagestion del Gobierno en la tra-
gedia. «Lallamas ya llevaban acti-
vas cerca de dos horas cuando tu-
vo lugar el problema con los rayos,
que provocaron un conjunto de ig-
niciones que aumentaron unin-
cendio que era ya de una violencia
extraordinaria», afirmé el presi-
dente de la Liga de los Bomberos,
Jaime Marta Soares,

Seguin este responsable, una
«mano criminal» pudo estar en el
origen de las llamas que termina-
ron matando a un total de 64 per-
sonas, parte de las cuales queda-
ron atrapadas en un carretera
cuando intentaban huir del fuego.

Asi, Soares tumba la tesis del
Ejecutivo del socialista Anténio
Costa, que asegurd, sustentando-
se en un informe de las Fuerzas de
Seguridad, que el incendio fue
provocado por un «rayo erranten.

La Liga de los Bomberos consi-
dera que hasta el 98 por ciento de
los incendios del pais son causa-
dos por el hombre, en su enorme
mayorifa por error. Sin embargo, en
un26a32 por ciento de lossupues-
tos son provocados intencional-
mente. «Yo tengo la conviccién que

Bomberos vigilan el fuego en Louriceira. / REUTERS

fue provocado. La tormenta lleg6

den tomar en cuenta todos los de-
talles», afirmé Soares. El bombero
considerd que al afirmar que el ori-
gen era natural, es posible que se
hayan ignorado pruebas que de-
mostraran lo contrario.

Las principales instituciones
guardaron ayer un minuto de si-
lencio en homenaje a las victimas
y el Gobierno prometi6 crear un
fondo de ayuda para agilizar la re-
construccién de las zonas afecta-
das en Pedrégao Grande y en otros
municipios. Ademds, las autorida-
des elevaron a 204 el niimero de
personas heridas.

CONTROLADO. Sobre el terrero,
los més de 2.000 efectivos despla-
zados a lazona central de Portu-
gal, incluidos profesionales y me-
dios de otros paises como Espana,
consiguieron dominar en un 95
por ciento el fuego que se inicié el
sdbado pasado en Pedrégao Gran-
de, aunque contintian activos
otros focos al norte de este muni-
cipio, en Géis y Pampilhosa da Se-
rra, en el distrito de Coimbra.

El comandante de Proteccién
Civil de Portugal, Vitor Vaz Pinto,
anuncié que el incendio de Pe-
drégao Grande estd dominado y el
fuego no va a avanzar mds alld del
perimetro establecido, que tiene
una extensién de 153 kilometros.

Dentro de esa zona existen «va-
rias bolsas» de hasta 20 hectdreas
de tamano que no ardieron, aun-
que fueron afectadas por las llamas,
por lo que van a mantener todo el

mucho desp cuando el incen-
dio ya era de gran prop

queestd en el terrenoy

» SANIDAD

En Espafia se
diagnostican tres
casos de ELA al
diay ya suman
4.000 afectados

AGENCIAS / EFE

Cada dia se diagnostican en
Espaia tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica
(ELA) y los afectados ya su-
man entre 3.000 y 4.000, lo
que la convierte en la tercera
enfermedad neurodegenera-
tiva mds comtiny, ademds, en
la mds costosa, con un gasto
para el afectado y su familia
de 34.000 euros al ano.

Esta dolencia neurolégica
implica la pérdida progresiva
de las células que controlan
laactividad muscular volun-
taria esencial como hablar,
caminar, respirar o comer.
Sintomas que este afio pade-
cerdn 900 personas mds.

Lo recuerdan varias aso-
ciaciones de pacientes de es-
ta enfermedad, que, con mo-
tivo ayer del Dia Mundial
contrala ELA, piden mds in-
vestigacion porque, insisten,
la identificacién temprana es
clave para una mejor calidad
de vida, y financiacién.

El coste por paciente se
eleva, segiin los cdlculos de la
Sociedad de Neurologia, a los
50.000 euros anuales. Y es
que, explica la presidenta de
la Asociacién Espanola de Es-
clerosis Lateral Amiotrdfica,
Adriana Guevara, en el pri-
mer afio un enfermo necesita
unos 8.000 euros y de ahi hay
que iraumentando el gasto
progresivamente, porque en
poco tiempo, se convierte en
un «dependiente total».

Por ello, este colectivo de-
manda un plan nacional para
conseguir equidad en todas
las idades, para que

«Siento muchisimo respeto por
las Fuerzas de Seguridad, y la Poli-
cia Judicial ha hecho un trabajo se-
rio, pero en estos casos, cuando se
trabaja a contrarreloj, no se pue-
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El incendio ha consumido,
hasta el momento, mds de 30.000
hectdreas de bosque, sobre todo
de eucalipto, desde que se inicié
el pasado sdbado.
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xistente inversién en su manteni-
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Tes no taurinos, tampoco existe
para los aficionados a los toros.

Las obras son de tal calado que,
aunque no hay fecha de finaliza-
ci6n, se trataria de tener la plaza
lista para la Feria de San Isidro de
2018y poder entonces disponer
de un edificio multiusos.

pongan las mismas prestacio-
nes, como vehiculos adapta-
dos, cuidados paliativos o
ayuda a domicilio.

A pesar del niimero de ca-
508, se trata de una enferme-
dad que tarda en ser diagnos-
ticada, taly como explicala
doctora Yolanza Zuriarrain
del Hospital Laguna.

Por su parte, la Sociedad
Espanola de Neurologfa re-
cuerda que esta dolencia
afectard a uno de cada 400-
800 espanoles.
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ZAMORA

Doce zamoranos luchan contra la Esclerosis
Lateral Amiotrofica a la espera de una cura

Durante el dltimo afio fueron diagnosticados en la provincia cuatro casos
de ELA, una enfermedad con una esperanza de vida media de seis anos

“Tania Sutil

Doce zamoranos se enfrentan a
la batalla contra la Esclerosis La-
teral Amiotrofica o ELA, una pa-
tologia de prondstico mortal que.
a dia de hoy. sigue sin cura. Du-
rante el dltimo afio fueron diag-
nosticados en la provincia cuatro
casos de ELA que hacen frente a
una degeneracién de las moto-
neuronas produciendo un pardli-
sis muscular progresivo que se
extiende por todo el cuerpo hasta
limitar las actividades cotidianas
y debilitar las funciones vitales
del enfermo.

Zamora se suma a la semana
mundial de la ELA que se celebra
hasta el domingo con el dnimo de
visibilizar una dura enfermedad
que afecta a mds de 3.000 perso-
nas en Espana y de la que se diag-
n unos tres casos al dia. La
Asociacion Espaiiola de Esclero-

sis Lateral Amiotréfica calcula
que en Castilla y Le6n hay alrede-

2016 se diagnost: 4
damente 49 nuevos casos. cuatro
enfermos al mes. Es decir, uno de
cada diez casos de ELA diagnos-
ticados en Castillay Le6n afecta a
un Zamorano.

Bajo el lema «En tu ciudad
también hay gente con Esclerosis
Lateral Amiotréfica. #ConéeE-
LA». la Asociacion Espaiola de
Esclerosis Lateral Amiotréfica
(AdEla) inicia una nueva cam-
paiia de concienciacion para dar
a conocer esta enfermedad de la
que se diagnostican aproximada-
mente unos 900 casos al aio en
Espana. El colectivo zamorano
se suma a la reivindicacién gene-
ral de «crear un Plan Nacional
que garantice un trato sanitario y
social igualitario y digno para to-
dos los pacientes, con indepen-
dencia de su lugar de residen-
cia». En este sentido, «no todos
los enfermos de ELA tienen el
mismo acceso a los servicios y
ayudas sanitarias y sociales, una
desigualdad que puede terminar-
se gracias a la creacién de este
plan en el que se estipulen los
mismos servicios asistenciales
», seiiala Adriana Gue-
vara. presidenta de la AdEla.

La investigacion es otro de los
caballos de batalla de los enfer-
mos zamoranos. La Asociacién
Espanola de ELA que les repre-
senta ahonda en laimportancia de
fomentar y llevar a cabo proyec-
tos de investigacion desde las ins-
tancia publicas.

La ELA es una enfermedad
neurodegenerativa asociada a la
debilidad muscular progresiva,
atrofia y pardlisis. La esperanza
de vida tras ser diagnosticados

Los dato

@

Un paciente, en silla de ruedas | Foro L. 0. Z.

» Qué es la ELA. La Esclerosis La-
teral Amiotréfica o ELA es una en-
fermedad de las neuronas en el ce-
rebro, el tronco cerebral y la médula
espinal que controlan el movimiento
de los musculos voluntarios.

es baja con una media de dos a
cinco anos. En la actualidad no
se le conoce cura y, aunque exis-
ten tratamientos que pueden me-
jorar la calidad de vida de los pa-
cientes, estos tienen una esperan-
za de vida de 0s. La edad
media de aparicion de la enfer-

» Causas. Uno de cada diez casos
de ELA se debe a un defecto genéti-
€0. La causa se desconoce en lama-
yoria del resto de los casos, de ahf la
imposibilidad de preveniria.

» Sintomas. La debilidad puede

medad rara es de 60 anos, aunque
poco a poco se ha ido experimen-
tando un descenso significativo
en la edad media de inicio, ya
que existen casos de jovenes me-
nores de 30 aros.

Su sintomatologia puede co-
menzar en los misculos contro-

afectar primero los brazos o las
piernas o la capacidad de respirar o
deglutir. A medida que la enferme-
dad empeora, mas grupos muscula-
res desarrollan problemas. No afec-
ta los sentidos y la mayoria de las
personas es capaz de pensar como
lo hace normalmente, si bien una
pequeiia cantidad presenta demen-
cia.

» Esperanza de vida. La media
ronda los seis afios.

» Edad del paciente. La edad me-
dia de aparicion es de 60 afios.

» Curay tratamiento. No se cono-
ce una cura para ELA, aunque hay
investigaciones abiertas para dar
con la solucién ala enfermedad o, al
menos, cronificarla.

lados por el tronco cerebral, co-
mo por ejemplo lengua —pro-
blemas para hablar o para la de-
glucién— o en los misculos
controlados por la médula espi-
nal, como los brazos o las piernas
con sensacion de cansancio y pe-
sadez excesiva en los miisculos.
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La enfermedad se va extendien-
do por la corteza cerebral y la
médula espinal hasta que, en las
etapas finales, aparece la pérdida
de movilidad absoluta y el fallo
respiratorio, que suele ser la cau-
sa de fallecimiento més habitual
eneste tipo de patologia. No obs-
tante. a lo largo de todo el proce-
50 no suele verse afectada la ca-
pacidad cognoscitiva ni la sensi-
bilidad.

Casi uno de cada
diez pacientes
diagnosticados en
Castilla y Le6n es
de Zamora

El colectivo se suma
a la semana mundial
de la patologia y
reivindica ayudas
sanitarias y sociales

Casi ocho de cada diez pacien-
tes tienen reconocida la minusva-
lia y el grado de ésta es del
81,6%. El 70%, segin los datos
de la asociacion, recibe ayudas
éenicas y un 74.8% necesita de
ayuda personal para el dia a dia.

as sillas de rueda son los arti-
lugios que mds solicitan los en-
fermos para sobrellevar la enfer-
medad, en tormo a tres de cada
diez casos. Otros tantos urgen ca-
mas articuladas. grias e incluso
comunicadores de voz.

ADRIANA GUEVARA | presidenta de la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica

«Vlivir asi cuesta unos 40.000
euros al aino que nadie asume»

«Queremos que sean enfermos de primera, no de tercera» @ «El
reto del agua sirvi6 para visibilizar, pero se necesita mas ayuda»

Guevara trabaja al frente del co-
lectivo que representa a los enfer-
mos de ELA con la mirada puesta
en mejorar su calidad de vida—la
suya y la de sus familiares— fru-
to de las investigaciones abiertas
en tomo a la patologia rara.

—¢Como se acostumbra una
persona a vivir con ELA?

—Es muy dificil. Hay que te-
ner un espiritu muy fuerte y asu-
mir la enfermedad. Cuando reci-
ben el diagnéstico suelen caer en
estado de shock y los que la asu-
ien se convierten en enfer-
wvillosos que acaban
iones de vida y ani-
mando a sus familias.

—¢Es posible llevar una vida
normal?

—No. Una vida con una inde-
pendencia fisica total, la verdad
que no, aunque depende del esta-
dio de laenfermedad. Eso si. pue-
den mantener su rol dentro de la
familia porque aunque pierda la
capacidad de caminar. moverse.
abriruna puerta o beber agua, sus

funciones cognitivas estdn per-
fect

—¢Cémo evolucionan los en-
sayos con células madres?

—Hay investigaciones abier-
tas por muchos frentes, no solo
con células madre. En Espana
hay mds de treinta grupos de in-
vestigacion, pero los expertos son
muy cautos a la hora de transmi-
tir resultados y casi nunca sabe-
mos con exactitud el punto de la
investigacién y si habrd un salto
cualitativo para cronificar la en-
fermedad. Ojald no tardando mu-
cho tengamos algo.

—¢Es una dolencia irreversi-
ble a dia de hoy?

—Por desgracia,
nas viven de tres a seis anos tras
la detecci6n de la enfermedad en
la mitad de los casos. En el resto,
la vida puede alargarse algo més.
pero de forma corta.

—El reto viral del cubo de
agua adquirié gran auge el pa-
sado verano. ;Una simple mo-
da osirve de algo?

24

—Sirven para visibilizar la en-
fermedad y ponerla en sociedad,
para que muchos supieran que
existe. Ademds, a nosotros nos
llegé algo de financiacion que
nos ha servido para poder aumen-
tar los servicios que prestamos.
Muchos rostros conocidos se su-
maron a la iniciativa pero la gen-
te tiene que seguir ayudando y
ahora mismo volvemos a tener
un parén financiero, de ahi la rei-
vindicacién de ese Plan Nacional
contra la Esclerosis Lateral
Amiotréfica. Lo que queremos
es que sean enfermos de primera
categoria y no como ahora, que
son de tercera porque no estdn
cubiertas todas sus i

fluye la proliferacién de pue-
blos?

—Mucho. Es muy triste por-
que ellos van a Salamanca. reci
ben un diagnéstico y hasta
meses después no vuelven a revi-

por la sanidad piblica y por los
paliativos. Estos tltimos cuida-
dos a domicilio se necesitan en
todo el proceso. no solo al final.
En Zamora los cuidados
paliativos para enfermos de
ELA, en particular, y otros pa-
cientes, en general, no son ac-
cesibles en su totalidad. ;In-

sién. Los despl i SOn ¢a-
risimos y no hay nada adaptado
en sus casas de pequeiios pueblos.
En Castilla y Le6n en general, no
se recibe a domicilio ninguna
ayuda de fisioterapia respiratoria
ni logopedia. Hasta 40.000 euros
al aio que no asume nadie puede
costarle a un enfermo un trata-
miento en condiciones

@gg@m
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Doce zamoranos luchan contra la Esclerosis
Lateral Amiotrofica a la espera de una cura

Durante el dltimo afio fueron diagnosticados en la provincia cuatro casos
de ELA, una enfermedad con una esperanza de vida media de seis anos

“Tania Sutil

Doce zamoranos se enfrentan a
la batalla contra la Esclerosis La-
teral Amiotrofica o ELA, una pa-
tologia de prondstico mortal que.
a dia de hoy. sigue sin cura. Du-
rante el dltimo afio fueron diag-
nosticados en la provincia cuatro
casos de ELA que hacen frente a
una degeneracién de las moto-
neuronas produciendo un pardli-
sis muscular progresivo que se
extiende por todo el cuerpo hasta
limitar las actividades cotidianas
y debilitar las funciones vitales
del enfermo.

Zamora se suma a la semana
mundial de la ELA que se celebra
hasta el domingo con el dnimo de
visibilizar una dura enfermedad
que afecta a mds de 3.000 perso-
nas en Espana y de la que se diag-
n unos tres casos al dia. La
Asociacion Espaiiola de Esclero-

sis Lateral Amiotréfica calcula
que en Castilla y Le6n hay alrede-

2016 se diagnost: 4
damente 49 nuevos casos. cuatro
enfermos al mes. Es decir, uno de
cada diez casos de ELA diagnos-
ticados en Castillay Le6n afecta a
un Zamorano.

Bajo el lema «En tu ciudad
también hay gente con Esclerosis
Lateral Amiotréfica. #ConéeE-
LA». la Asociacion Espaiola de
Esclerosis Lateral Amiotréfica
(AdEla) inicia una nueva cam-
paiia de concienciacion para dar
a conocer esta enfermedad de la
que se diagnostican aproximada-
mente unos 900 casos al aio en
Espana. El colectivo zamorano
se suma a la reivindicacién gene-
ral de «crear un Plan Nacional
que garantice un trato sanitario y
social igualitario y digno para to-
dos los pacientes, con indepen-
dencia de su lugar de residen-
cia». En este sentido, «no todos
los enfermos de ELA tienen el
mismo acceso a los servicios y
ayudas sanitarias y sociales, una
desigualdad que puede terminar-
se gracias a la creacién de este
plan en el que se estipulen los
mismos servicios asistenciales
», seiiala Adriana Gue-
vara. presidenta de la AdEla.

La investigacion es otro de los
caballos de batalla de los enfer-
mos zamoranos. La Asociacién
Espanola de ELA que les repre-
senta ahonda en laimportancia de
fomentar y llevar a cabo proyec-
tos de investigacion desde las ins-
tancia publicas.

La ELA es una enfermedad
neurodegenerativa asociada a la
debilidad muscular progresiva,
atrofia y pardlisis. La esperanza
de vida tras ser diagnosticados

Los dato

@

Un paciente, en silla de ruedas | Foro L. 0. Z.

» Qué es la ELA. La Esclerosis La-
teral Amiotréfica o ELA es una en-
fermedad de las neuronas en el ce-
rebro, el tronco cerebral y la médula
espinal que controlan el movimiento
de los musculos voluntarios.

es baja con una media de dos a
cinco anos. En la actualidad no
se le conoce cura y, aunque exis-
ten tratamientos que pueden me-
jorar la calidad de vida de los pa-
cientes, estos tienen una esperan-
za de vida de 0s. La edad
media de aparicion de la enfer-

» Causas. Uno de cada diez casos
de ELA se debe a un defecto genéti-
€0. La causa se desconoce en lama-
yoria del resto de los casos, de ahf la
imposibilidad de preveniria.

» Sintomas. La debilidad puede

medad rara es de 60 anos, aunque
poco a poco se ha ido experimen-
tando un descenso significativo
en la edad media de inicio, ya
que existen casos de jovenes me-
nores de 30 aros.

Su sintomatologia puede co-
menzar en los misculos contro-

afectar primero los brazos o las
piernas o la capacidad de respirar o
deglutir. A medida que la enferme-
dad empeora, mas grupos muscula-
res desarrollan problemas. No afec-
ta los sentidos y la mayoria de las
personas es capaz de pensar como
lo hace normalmente, si bien una
pequeiia cantidad presenta demen-
cia.

» Esperanza de vida. La media
ronda los seis afios.

» Edad del paciente. La edad me-
dia de aparicion es de 60 afios.

» Curay tratamiento. No se cono-
ce una cura para ELA, aunque hay
investigaciones abiertas para dar
con la solucién ala enfermedad o, al
menos, cronificarla.

lados por el tronco cerebral, co-
mo por ejemplo lengua —pro-
blemas para hablar o para la de-
glucién— o en los misculos
controlados por la médula espi-
nal, como los brazos o las piernas
con sensacion de cansancio y pe-
sadez excesiva en los miisculos.
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La enfermedad se va extendien-
do por la corteza cerebral y la
médula espinal hasta que, en las
etapas finales, aparece la pérdida
de movilidad absoluta y el fallo
respiratorio, que suele ser la cau-
sa de fallecimiento més habitual
eneste tipo de patologia. No obs-
tante. a lo largo de todo el proce-
50 no suele verse afectada la ca-
pacidad cognoscitiva ni la sensi-
bilidad.

Casi uno de cada
diez pacientes
diagnosticados en
Castilla y Le6n es
de Zamora

El colectivo se suma
a la semana mundial
de la patologia y
reivindica ayudas
sanitarias y sociales

Casi ocho de cada diez pacien-
tes tienen reconocida la minusva-
lia y el grado de ésta es del
81,6%. El 70%, segin los datos
de la asociacion, recibe ayudas
éenicas y un 74.8% necesita de
ayuda personal para el dia a dia.

as sillas de rueda son los arti-
lugios que mds solicitan los en-
fermos para sobrellevar la enfer-
medad, en tormo a tres de cada
diez casos. Otros tantos urgen ca-
mas articuladas. grias e incluso
comunicadores de voz.

ADRIANA GUEVARA | presidenta de la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica

«Vlivir asi cuesta unos 40.000
euros al aino que nadie asume»

«Queremos que sean enfermos de primera, no de tercera» @ «El
reto del agua sirvi6 para visibilizar, pero se necesita mas ayuda»

Guevara trabaja al frente del co-
lectivo que representa a los enfer-
mos de ELA con la mirada puesta
en mejorar su calidad de vida—la
suya y la de sus familiares— fru-
to de las investigaciones abiertas
en tomo a la patologia rara.

—¢Como se acostumbra una
persona a vivir con ELA?

—Es muy dificil. Hay que te-
ner un espiritu muy fuerte y asu-
mir la enfermedad. Cuando reci-
ben el diagnéstico suelen caer en
estado de shock y los que la asu-
ien se convierten en enfer-
wvillosos que acaban
iones de vida y ani-
mando a sus familias.

—¢Es posible llevar una vida
normal?

—No. Una vida con una inde-
pendencia fisica total, la verdad
que no, aunque depende del esta-
dio de laenfermedad. Eso si. pue-
den mantener su rol dentro de la
familia porque aunque pierda la
capacidad de caminar. moverse.
abriruna puerta o beber agua, sus

funciones cognitivas estdn per-
fect

—¢Cémo evolucionan los en-
sayos con células madres?

—Hay investigaciones abier-
tas por muchos frentes, no solo
con células madre. En Espana
hay mds de treinta grupos de in-
vestigacion, pero los expertos son
muy cautos a la hora de transmi-
tir resultados y casi nunca sabe-
mos con exactitud el punto de la
investigacién y si habrd un salto
cualitativo para cronificar la en-
fermedad. Ojald no tardando mu-
cho tengamos algo.

—¢Es una dolencia irreversi-
ble a dia de hoy?

—Por desgracia,
nas viven de tres a seis anos tras
la detecci6n de la enfermedad en
la mitad de los casos. En el resto,
la vida puede alargarse algo més.
pero de forma corta.

—El reto viral del cubo de
agua adquirié gran auge el pa-
sado verano. ;Una simple mo-
da osirve de algo?

24

—Sirven para visibilizar la en-
fermedad y ponerla en sociedad,
para que muchos supieran que
existe. Ademds, a nosotros nos
llegé algo de financiacion que
nos ha servido para poder aumen-
tar los servicios que prestamos.
Muchos rostros conocidos se su-
maron a la iniciativa pero la gen-
te tiene que seguir ayudando y
ahora mismo volvemos a tener
un parén financiero, de ahi la rei-
vindicacién de ese Plan Nacional
contra la Esclerosis Lateral
Amiotréfica. Lo que queremos
es que sean enfermos de primera
categoria y no como ahora, que
son de tercera porque no estdn
cubiertas todas sus i

fluye la proliferacién de pue-
blos?

—Mucho. Es muy triste por-
que ellos van a Salamanca. reci
ben un diagnéstico y hasta
meses después no vuelven a revi-

por la sanidad piblica y por los
paliativos. Estos tltimos cuida-
dos a domicilio se necesitan en
todo el proceso. no solo al final.
En Zamora los cuidados
paliativos para enfermos de
ELA, en particular, y otros pa-
cientes, en general, no son ac-
cesibles en su totalidad. ;In-

sién. Los despl i SOn ¢a-
risimos y no hay nada adaptado
en sus casas de pequeiios pueblos.
En Castilla y Le6n en general, no
se recibe a domicilio ninguna
ayuda de fisioterapia respiratoria
ni logopedia. Hasta 40.000 euros
al aio que no asume nadie puede
costarle a un enfermo un trata-
miento en condiciones
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Quince personas
padecen ELA
en Guadalajara

©" Tras el reto del cubo de hielo la enfermedad
sigue siendo atin una gran desconocida

En Castilla-La Mancha existen alrededor de 123 enfermos de Esclero-
sis Lateral Amiotrofica (ELA) y durante el afio pasado se diagnostica-
ron aproximadamente 41 nuevos casos, lo que supone unos tres enfer-
mos al mes. En Guadalajara hay 15 pacientes con esta enfermedad.

UADAEANGR
REDACCION

La Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA), a pesar del auge adquirido

racias al reto viral del cubo de
ﬁiclo o ice bucket challenge (2014),
sigue siendo una patologia poco
conocida para la mayor parte de
la sociedad. Sin embargo, estas
tres letras hacen referencia a una
enfermedad de pronéstico mortal
y que, actualmente, siguesin tener
cura. Sus afectados sufren una de-
generacién de las motoneuronas
produciendo como resultado una
pardlisis muscular progresiva que
se extiende por todo su cuerpo li-
mitando susactividades co!i({ian‘.ls
ydebilitandosus funciones vitales.
Estasemana, entreel 19y el 25 de
junio, se¢ ha celebrado la Semana
Mundial de la ELA que quiere vi-
sibilizar esta enfermedad tan dura

queafectaamidsde 3.000 pe

en Espafia y de la que se diagnosti-
can unos tres casos al dia.

En la Comunidad de Castilla-
La Mancha se calcula que hay
alrededor de 123 enfermos de
Esclerosis Lateral Amiotréfica y,
durante 2016, se diagnosticaron
aproximadamente 41 nuevos casos,
unos 3 nuevos enfermos al mes.
Por provincias se deduce que ¢l
ato pasado hubo 5 nuevos casos
en Guadalajarade 15 totales; 8, en
Albacete, de24; 10 en Ciudad Real,
de 3154 en Cuenca,de 12y 14 en
Toledo, de 41.

Bajo el lema En tn cindad tam-
bién hay gente con Esclerosis Lateral
Amiotréfica. #ConécELA, la Asocia-
cién Espaiolade Esclerosis Lateral
Amiotréfica (adEla) inicié una
nueva campaia de concienciacién
para daraconocerestaenfermedad

Cada afio a nivel nacional se diagnostican 900 nuevos casos. NA

damente unos 900 casos al aiio.

Por otro lado, adEla quicre ad-
vertir de la necesidad de crear un
Plan Nacional que garantice un
trato sanitario y social igualitario
y digno para todos los pacientes,
con independencia de su lugar de
residencia.

“EnadEla (@Asociacionela) ayu-
damosa pacientesdetodas partesde
Espana y, gracias a esa experiencia
global, somos conscientes de que
no todos los enfermos de ELA tie-
nen el mismo acceso a los servicios
y ayudas sanitarias y sociales. Una
desigualdad que puede terminarse
gracias a la creacién de un Plan
Nacional en el que se estipule los
mismos servicios asistenciales para
todos”, sefiala Adriana Guevara,

claquese P

denta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de
ELA, la Asociaciénschalalaimpor-
tancia de implementar y poner en
marcha un Servicio de Pafintivos,

La sintomatologfa de la ELA
puede comenzar en los miisculos
controlados por el tronco cerebral,
como por ejemplo lengua (proble-
mas para hablar o para la deglu-
ci6én), o en los musculos contro-
lados por la médula espinal, como
los brazos o las piernas (sensacién
de cansancio y pesadez excesiva
en los musculos). La enfermedad
se va extendiendo por la corteza
cerebral y la médula espinal hasta
que, en las etapas finales, aparece
la pérdida de movilidad absoluta y
el gl‘llo respiratorio, que suele ser la
causade fallecimiento més habitual
en este tipo de patologfa.

SN o ~eo——FC

FORMACION

Subsanados los
problemas con
la preinscripcion
de La Cotilla

SUADMAJARA
REDACCION

Elteniente dealcalde y concejal
deCultura, Armengol Engonga,
ha seialado que los problemas
registrados durantecl proceso de

reinscripeion a las Escuelas de
r.a Corilla ya se han subsanado.
Dichos problemas generaron
20 reclamaciones que ya han
sido atendidas. No obstante,
tras reconocer la existencia de
fallos, ha pedido disculpas a
las personas que se han visto
afectadas.

El Patronato Municipal de
Cultura, por primera vez este
aiio, ha habilitado una plata-
forma informdtica con ¢l fin de
permitira las personas interesa-
daseninscribirse en lasescuclas
el hacerlo desde sus casas, sin
necesidad de trasladarse y hacer
largas colas en ¢l Buero Vallcjo.
Hastaelafio pasado, los tramites
sehacfan deforma presencial, lo
quesuponia que los interesados
tuvieran que personarse en las
oficinas hasta en tres ocasiones.
El Patronato ha dado solucién
a esta situacion con este nuevo
sistemaque,si bien haregistrado
algunasincidencias, ambién ha
posibilitado mds comodidad.

@gg@in
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La actividad de los
quirofanos de las
Islas sube un 7,4%
de enero a marzo

Los hospitales canarios realizaron
en el primer trimestre del ano 23.184
intervenciones, 1.618 mds que en 2016

Press
SANTACRUZ DE TENERIVE

Los hosprales del Senvacio Cana.
riodelaSalud (SCS) han res
en ol primer tamestre del ano un
Total de 2318 Himervenciones gui
nhgicas, un 7,0% v que en el
mismo periodo de 2016, yue se
concretanen LG 2intesvenciones
mis segin hainformado el conse
Jero de Sanidad del Goblermo de
Canaris José Manuel Baltar,
Elpacionalista ha explicado que
durante este ano se ha potenciado
L cirugia mayor ambulatoria me
diante eomarcha del Mo
grama CAA 24, gue amplia o pe
nodade observaciindelos pacien
Irxmn'v\vmh\'|wnninrm£nhum
mavor rendinsiento quiringoo

Entre losmesesdeencroam
rodeesteano laactividad encire
wia ambulatoria progra a hiy
v\lx'nnl«'nl.nlmm umentodenn
1038%, al pasarde 9.61 2 intenven
clones reabizadas enel primers tn
mestre de 2016 a las 10610 del
mismo periodo del presente aio,
vonereto Baltar.

Asimismion, senalo que entre
enero ¥ marzo se han realizada
24042 consultas més que en el
mismo periodo del ano pasado, af
paisar .llc 799400 del primer tri
mestre de 2016 alas 822,242 con
sunlts cegrsiradas en el prinmser se
lmente,

fuerzo mportante por parte delos
profesionales para avanzar en b
realizacion de fas prichas diagnds

En Canarias hay alrededor de
128 personas enfermas de ELA

Durante el ano pasado se diagnosticaron
en el Archipiélago 43 nuevos casos

La

SANTACRUZ DE TENTRITE

La tscleross Lateral Amiotedfica
(ELA) sigue siendo una patologia
poco conocida. Sinembargo. os-
fas tres letras hacen referencia a
una enfermedad de pronostico
mortal ¥ que, actualmente, sigue
sin tener cura, Sus ifectisdos sue
fremumadegeneracion de las mo-
toncuronas produciendo como
vestltado una pardlisis nmscular
progresivaque se cxtiende por to
do su cuerpo limitando sus acti:
vidades cotidianas v debilitando
sus funcionesvitales. En
se calenin que hay alrededor de
128 enformos de ELA v, durante
2016, se diagnosticaron aproxi.
AMCNTE 43 NICVOS CHsOR, Cire
sicuatronuevos enfermosal mes
Del 194125 de junio se celebra
fa Semana Mundial de ki FEA ¢
quiere visibilizar esta enfermedad
queatectammisde 3000 personas
' Espana vde b que se diagnos:
i unos tres casos ol dia Bajo of
lema En tu citdad tamdién hay
gente con Esclerods Lateeerd Amio-
frofica. »Conacl 1Al Asociacion
Espanola de Esclerosis Listeral
Amiotrofica (adPh inkclaunanue
vacampaiade concienclacion pa-
i dae a conocer esta enfermwedad
e la que se diagnostican aproxi:
mackamenteunes S0 casos alao
asociacion Espanolade FLA
aprov echa esta conmemoracion

para recordar la importaneia de
fomentar y Hlevar a cabo provee:
tosde investigacion desde lasins
tancips pablicas. “Hablamos de
mids de 3,000 familias en las gue la
LA haenteacdo ensu casit, sinol
vidamnosdelosque v sufrida
su pasa (al ano fallecen en Espa
Nacndis de 200 porsonas por esta
enfermedad). Nosotros, como
Asociacion, luchamos cada dia
para que los pacientes con ELA
tengan s mejor ealidad de vidy
possbley asumimosanuestrocar
o esa lucha, No obstante, las ins
tancias pitblicas deben fvorecer
l.nn\nhg.u'u‘m clentificaque nos
oftezealn clave para la ELX, pun
tualiza Adriang Guevam

Scisanos

La ELA es una enfermedad
nenrodegenentiva asocida a by
debilidid muscular progresiva
atrofia v pardilisis En L actualidad
o se le conoce cura Y, aungue
EXESIeR Inanrentos que pueden
mejorar ka calidad de vida de los
PRCIENCS, €S0 TIENC Una espe
ranza de vida de seis anos

Laedad media de aparicion es
e 60 anos, amngue poco a poco
sehakdoexperimentandoun des
consosgnificativoen laedad me
din de inicio (existen varios casos
e jovenes menores de 30 anos)
Debido a su baga prevalenc
ELA se clasifica como enferme
Uad rara
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E1 comejoro de Sanidad, ksd Marael Baltar, |

ticas, de modo quecn el primer se
mestre de est
do66.60 O
grufias, G652 resonanciss
Heasy 38148 TAC,
Fleonsejeroresaltd guie estaacti
viad de pricchas diagnosticasse ha

realizado tambiendumnte los ines
de semana en horanio de 0ROO 4
1800 horas on bos que s his bogra
do realizar 1039 estudios, de los
cuales 215 han sido resonanciis y
829 TAC H personal que ha esta
dodestindoa Iannml.uh\\h' los

fines de senana hasidoc fres teeni
cos, tres enfermernos, dos auviliares
de enfermeria v tres radidlogos.

Fras realizar ol balanee de acie
vidad del primer trimestre, ol con-
sejero expuso que ol Servicko Ca
nario de ki Sidud esta realizando
unimportante esfuerzo” parame-
Jorar r' proceso do andlisis de Jos
sistenus de informadion, gue en
2006 expenmentaron i nivel mi
cional un cambio on la codifica.
cidn de las enfermedades, pa
do de la Clasificacion Interna
nalde Enfermedades (CIE9) a la
10-ES, que ha supuesto una
i “racical” del sistenna
de codificacion, apunto Baltar

1in este sentido, quiso recordar
yuelaCIED contabacon 141000 ¢6-
digos dhagndnticos v 4,000 de pro-
cedimientos v ka CIE-10-ES consta
de 72769 codigos diagnisticos v
T2769 de procedinmientos, modifi
candose totalmente Ja Jogica de
construccion de los codigos sobre
todo en Jos procedimientos Jo gue
HPICL NI Olms COSas reestnie:
turar Jos sistemas de informacion?

Josd: Manuel Baltar preciso que
en encrose detects wn error debi
do a este cambio de codificacion,
peroacard que esta incldencia mo
alectoa by atencion de los pacien
tes, que siguicron registrados en
Fas listas de espera hospitalarias,
aunqgue no se reflefaran en
plotacionestadistica” Por esty
tivo,agrego, se hadecididono pu
blicar ningindstolastaka finabz-
cion delinforme y fas pertinentes
modificaciones’
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Espana registra un promedio de
tres nuevos casos de ELA cada dia

@ @ @ Las personas afectadas por esta enfermedad neurolégica ya suman entre 3.000 y 4.000
@ @ @ El gasto ronda los 34.000 euros, por lo que es la patologia mas costosa de las de su tipo.

Efe, Madrid

En Espana se detectan tres nue-
vos casos de esclerosis lateral amio-
trofica (ELA) al dia y los afectados
ya suman entre 3.000 y 4.000, lo
quelaconvierte en la tercera enfer-
medad neurodegenerativa mas
comtun y, ademas, en la mas cos-
tosa, con un gasto para el afectado
y su familia de mas de 34.000 euros
al ano.

Esta enfermedad neurolégica
implica la pérdida progresiva de
las células que controlan la acti-
vidad muscular voluntaria esen-
cial como hablar, caminar, respi-
rar o comer. Sintomas que este ano
padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociacio-
nes de pacientes de esta enfer-
medad, que, con motivo del Dia
Mundial contra la ELA que se con-
memord ayer, piden mas inves-
tigacién porque, insisten, la iden-
tificacion temprana es clave para
una mejor calidad de vida, y
financiacion.

El coste por paciente se eleva,
segun los calculos de la Sociedad
Espanola de Neurologia, a los
50.000 euros anuales.

Y es que, explica la presidenta
de la Asociacion Espanola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica
(Adela), Adriana Guevara, en el pri-
mer ano un enfermo necesita unos
8.000 euros y de ahi hay que ir

A

aumentando el gasto progresi-
vamente, porque en poco tiempo,
se convierte en un “dependiente
total”.

Por ello, este colectivo demanda
un Plan Nacional contra la ELA,
para conseguir equidad en todas
las comunidades autonomas,
para que pongan las mismas
prestaciones, como coches adap-

tados, cuidados paliativos o ayuda
a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se
trata de una enfermedad que
tarda en ser diagnosticada, tal y
como apunta en un comunicado
la doctora Yolanza Zuriarrain del
Hospital Centro de Cuidados
Laguna.

La experta asegura que existe

Cuando la vida cambia de un

Lavida de la mexicana Maria Do-
lores Martinez dio un giro de 180
grados de un dia para otro. Ha-
ce poco mas de un ano ain tra-
bajaba en una tienda de ultra-

notar que se le dormia un bra-
zo, sentia hormigueo. Fue a va-
rios doctores y decian que le fal-
taban vitaminas, complejo B. Asi
transcurrié un ano hasta que me

marinos, p b ia y
practicaba zumba. Todo ello
antes de que le diagnosticaran
Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA). “Era independiente, se
mantenia, se cuidaba sola”, re-
lata su hija Gabriela Camarena
Martinez, quien hace el trabajo
de cuidadora y vocera de su ma-
dre. En el Dia Internacional de
la ELA que se celebré ayer Gabriela
relata como esta enfermedad ha
condicionado su vida al igual que
la de medio millén de personas
en todo el mundo. En México, la
enfermedad afectade 1a 2 per-
sonas por cada 100.000 habi-
tantes. “Mi mama empez6 a

CZT~NO g ~2—F
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La existencia de
medio millén de
personas quedo
condicionada
para siempre

en el Seguro Social nos confir-
maron el diagnéstico: ELA”, re-
cuerda Gabriela. Reconoce que
la vida ha cambiado no sélo pa-
ra su madre, sino también para
ella pues ha tenido que dejar de
trabajar, mudarse de casa y de-

un déficit en lainvestigacién y en
los recursos, ya que estos pacien-
tes “cada vez necesitan mas ayu-
das técnicas, apoyo psicolégico,
terapia ocupacional y fisioterapia”
y, en general, “una asistencia
especifica”.

En cuanto a los cuidadores de
estos pacientes, este Hospital, inte-
gramente dedicado al cuidado de

dia para otro

dicarse al 100 % a su cuidado. “Es
complicado como familiar. Ten-
go ademas a mi hijo de 13 anos
con diabetes, por lo que mi rit-
mo de vida cambié mucho. Cui-
darla a veces es dificil porque es
una enfermedad que perjudica
también su estado de dnimo, se
enojan porque a veces no se pue-
den expresar, se desesperan y son
groseros”, asegura. Ahora, su ma-
dre ya casi no puede moverse,
permanece en una silla de rue-
dasy Gabriela se encarga de asear-
la, alimentarla y tratar de man-
tener elevado su estado de ani-
mo. “Tengo que sacar fuerzas pa-
radarle animos a ella, porque lue-
go se pone a llorar, se desespe-
ra. Ni ella ni yo quisimos apoyo
psicolégico, no creemos que
nossirva”, explica quien repre-
senta a miles de cuidadores.

El caso local

eeeE! Hospital Universitario
Nuestra Sefiora de Candelaria
dispone de una consulta mono-
grafica semanal para el segui-
miento de pacientes diagnosti-
cados con Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA). En la actuali-
dad se atiende alli 31 pacientes
ya diagnosticados, una patolo-
gia para la que alin no existe
tratamiento definitivo para su
curacion y que requiere de un
abordaje integral para mejorar
la calidad de vida del paciente y.
asi atenuar los efectos invali-
dantes que se suceden enel
avance de la enfermedad. Neu-
rélogos, neumoélogos, endocri-
nos, médicos rehabilitadores,
enfermeros y profesionales de
cuidados paliativos y soporte
son los profesionales sanitarios
que abordan de manera multi-
disciplinar a los pacientes de
ELA. En palabras del doctor
Fernando Monton, jefe del ser-
vicio de Neurologia, “ante todo,
se busca conseguir intervencio-
nes médicas efectivas median-
te un abordaje multidisciplinar
que establezca una linea de ac-
tuacion médica comdin, minimi-
zando el ntimero de visitas mé-
dicas del paciente al hospital
para la resolucién de sus pro-
blemas y tratando de aportar
soluciones a las situaciones de
sufrimiento de los pacientes en
el minimo tiempo posible”. La
enfermedad incide mayoritaria-
mente en adultosdeentre 40y
60 aios, sin ningun factor de
riesgo claramente asociado.

personas con esta enfermedad en
fase avanzada, indica que el peso
econdmico es “tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene
dificultades econémicas para
afrontarlo.

Ademas, el 26% asegura que su
vida personal se ha resentido y un
13% han tenido que faltar al tra-
bajo con frecuencia e incluso
dejar o cambiar su actividad labo-
ral.

Por su parte, la Sociedad Espa-
nola de Neurologia recuerda que
esta enfermedad afectard a unode
cada 400-800 espanoles.

Los primeros sintomas de la
enfermedad suelen ser debili-
dad en las extremidades, pérdida
de fuerza progresiva, torpeza,
disminucion de la masa muscu-
lar y calambres, exponen desde
la Sociedad.

“Esta heterogeneidad en la
presentacion de los sintomas,
unido al comienzo lento de la enfer-
medad, hace que actualmente el
diagnéstico de la enfermedad se
demore entre los 17 y 20 meses”,
dice el neurdlogo y miembro de
la citada Sociedad, Gerardo Gutié-
rrez, quien recuerda que los fac-
tores de riesgo son la edad avan-
zada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una
identificacion temprana de la
enfermedad permite iniciar su abor-
daje multidisciplinar.
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Media docena de casos de ELA
sitian a Soria en la tabla baja
de diagnosticados en la region

® Hoy se celebra el Dia Mundial de esta enfermedad sin cura
y de prondstico mortal; piden un plan para su mejor abordaje

SORIA. Es una enfermedad neu-
rologica degenerativa, que impli-
ca la pérdida progresiva de mo-
toneuronas, es decir, de las célu-
las que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial co-
mo hablar, caminar, respirar o co-
mer. Es la esclerosis lateral amio-
trofica (ELA), una dolencia toda-
via desconocida para gran parte
delasociedad, que en Soria afec-
taamediadocenade personas (a
unas 160 en Castilla y Leon, a
unas 3.000 en todo el pais), segtin
datos de la Asociacion Espaiiola
de Esclerosis Lateral Amiotrofi-
ca (adEla). Hoy es su Dia Mun-
dial yalo largo de estasemana se
estan desarrollando actividades
que permitan conocerla un poco
mejor.

La ELA es una enfermedad
neurodegenerativa que se carac-
teriza por una paralisis muscular
progresiva que se¢ extiende por
todo el cuerpo limitando la mo-
vilidad y debilitando las funcio-
nes vitales. A pesar de su dureza,
en la actualidad no tiene cura y
es de prondstico mort
explica desde adEla. La
za de vida de estos
muy corta, de dos a cinco anos y
necesitan gran cantidad de ayu-
das técnicas, humanas y econd-
micas para poder llevar el dia a
dia de una forma digna. Por ello,
desde adEla solicitan «la crea-
cion de un Plan Nacional de ELA
que iguale el trato sanitario y so-
cial de todos los pacientes con es-
ta patologia con independencia
de su lugar de residencia.

El afio pasado se diagnostica-
ron 49 nuevos casos en Castillay
Leon, dos de ellos en la provincia
de Soria. Por provinc
parte de los pacientes s
diagnosticado en Valladolid (34)
y Leon (31). Le siguen Burgos
(23), Salamanca (22), Zamora
(12), Avila y Palencia (11), Sego-
via (10) y Soria a la cola con los
mencionados seis pacientes.

LA CIFRA

160

En Castilla y Ledn hay diag-
nosticadas 160 personas con
esta enfermedad, de las que
media docena son sorianas.
De todos ellos, 49 casos fue-
ron diagnosticados el afio pa-
sado, dos de ellos en Soria.

DE INTERES

La Asociacion Espaniola

de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (adEla) solicita
«la creacion de un Plan Nacio-
nal de ELA que iguale el trato
sanitario y social de todos
los pacientes con esta patolo-
gia con independencia de su
lugar de residenciay.

Dentro de este Plan Na-

cional de ELA, la asocia-
cién sefala la importancia de
implementar y poner en mar-
cha un servicio de paliati-
vos que funcione a pleno ren-
dimiento. Entendiendo los cui-
dados paliativos como la asis-
tencia hospitalaria y domici-
liaria destinada a mejorar la
calidad de vida del paciente a
lo largo de todo el proceso de
su enfermedad. Son unos cui-

dados muy necesarios.

Desde la Sociedad Espanolade
Neurologia (SEN) se
aunque su prevalenc por
su alta mortalidad -la esperanza
de vida media de las personas
que la padecen es de tres afos,
con una supervivencia de mas de
cinco afos s6lo en el 20% de los
pacientes y de mas de diez en el
10%-, es la enfermedad degene-

rativa de las motoneuronas mas
frecuente y la tercera patologia
neurodegenerativa en incidencia,
tras lademenciay laenfermedad
de Parkinson: la ELA afectard a
uno de cada 400-800 espaioles.

Habitualmente se presentaen-
trelaquinta y sexta décadas de la
vida - aunque hay casos descritos
a partir de la segunda- y es lige-
ramente més frecuente en varo-
nes. Aunque es una enfermedad
de presentacion clinica muy he-
terogénea, los primeros sintomas
suelen ser debilidad en las extre-
midades (60-85% de los casos) o
enlaregion bulbar (15-40%), pér-
dida de fuerza progresiva, torpe-
za, disminucion de la masa mus-
cular y calambres. Un 5-10% de
los casos presenta una demencia
asociada, engeneral del tipo fron-
to-temporal, que puede aparecer
antes, durante o posteriormente
al inicio de la ELA, de acuerdo a
la sociedad cientifica.

Aunque esta enfermedad no
dispone, a fecha de hoy, de trata-
mientos eficaces, «si scepti-
ble de ser tratada con terapias de
control de la sintomatologia y de
prevencion de las complicacio-
nes graves o letales, ademis de
medidas de soporte ventilatorio o
nutritivo o fisioterapia dirigida»,
seguin la SEN. Por lo tanto, «una
identificacion te; mprana delaen-
fermedad permitird iniciar su
abordaje multidisciplinar y la pla-
nificacién de cuidados para in-
tentar lograr la mayor calidad de
vida del paciente el mayor tiem-
po posiblex.

Actualmente se estin realizan-
do diversos ensayos clinicos,
principalmente enfocados en la
bisqueda de nuevos tratamien-
tos, y existen investigaciones en
es avanzadas de nuevas molé-
culas y de otras terapias como la
terapia con células madre, aunque
es necesario seguir avanzando pa-
ra determinar su eficacia.

S.L.O.

Las pelusas de chopo no dan a!ergna. pero son molestas. v casteon

La rinoconjuntivitis
es el primer motivo
de consulta alérgica

Se da en el 62% de los
casos, seguida de lejos
del asma (23%), segtin
un estudio

SORIA. Seis de cada diez pa-
cientes que acuden por prime-
ravez alaconsulta del alergé-
logo lo hacen por sintomas re-
lacionados con la rinoconjun-
tivitis, segin los datos de la
nueva edicion del Informe
Alergologica, elaborado porla
Sociedad Espanolade Alergo-
logia ¢ Inmunologia Clinica
(SEAIC).

El primer motivo de consul-
ta continiia siendo la rinocon-
juntivitis en el 62% de los ca-
sos, seguido del asma (234%) y
de la alergia a los medicamen-
tos (17,7%). Laalergia aalimen-
tos ocupa el cuarto puesto
(10%). En comparacion con el
informe anterior Alergologica
2005 han aumentado las con-
sultas por rinitis como patolo-
gia Gnica (42% frente a 34,3%)
yse han reducido las consultas
por asma como patologia tini-
ca (72% frente a 34%), mien-
tras que el porcentaje de pa-
cientes que consultaban a la
vez por ambas afecciones se ha
mantenido estable en un 20%.

Los datos también han reve-
lado una variacién en los
agentes desencadenantes de
rinoconjuntivitis, asma alérgi-
co y alergia a alimentos con
respecto a encuestas anterio-
res. De este modo, se observa
un incremento en la sensil
zacion a polenes de grami-
neas, olivo y arizonica. Entre
los alimentos llama la aten-
cion el aumento de la sensibi-
lizacién a frutos secos, tanto
en nifos como en adultos.

Esta edicion de Alergologi-
ca incluye un estudio descrip-
tivo del abordaje de las enfer-
medades alérgicas en la far-
macia comunitaria. Entre los
resultados destaca que un
40% recibe entre el 25% y el
50% de consultas sobre aler-
glaen primavera y otono, sien-
do la rinitis/conjuntivitis la
mis frecuente con un 43%.
Los tratamientos sintomaticos
sin prcscnpu(m son sobre los
que reciben r prq,,unns
(75% de los casos). Mds del
90% de los farmacéuticos con-
sidera interesante contar con
protocolos de actuacion en
alergia pero sélo un 34% dis-
pone de protocolos en dispen-
sacion e indicacion.

S.L.O.
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Un trabajo del CIC aporta nuevos
avances contra la leucemia infantil

Han participado
investigadores de
Diisseldorf, Salamanca
y Madrid

:: REDACCION / WORD
SALAMANCA. Un grupo del Cen-
tro de Investigacién del Cancer de Sa-
lamanca (CIC-IBMCC) ha trabajado
en demostrar como la infeccion es
factor causal temporal de la leuce-
mia linfoblastica precursora aguda
deleucemia B.

Segtin la informacion aportada por
el centro, este tipo de leucemia afec-
ta en concreto alos precursores de
los linfocitos B que estan localizados
enlameédula osea y losresultados ob-
tenidos en la investigacion, dirigida
por el investigador Isidro Sanchez,
«ofrecen la posibilidad de desarrollar
nuevas terapiasy.

Los datos acaban de ser publicados
en larevista ‘Cancer Research’y, para
su obtencién, la inidativa cientifica

ha contado con la participacién de in-
vestigadores de Disseldorf (Alema-
nia), Salamanca y Madrid

Ahora, el desafio pendiente esiden-
tificar las exposidones relevantes y
descifrar como y cudindo estos facto-
res contribuyen a la evoludén y de-
sarrollo de este tipo de leucemia, ha
indicado el Centro de lnvesrigacién
del Cancer de

nética heredada y la exposicion exo-
gena.

Laalteracion cromosémica en can-
cer infantil mas comtn es el gen de
fusién ETV6-RUNXI, que se daen
aproximadamente el 25 por ciento
de leucemia linfoblastica precursora
aguda de leucemia B, ha continuado.

_ Este gen de fusién esuno de los

Por ello, después de losavanccsya

plos de la asociacién de genoti-
poy el fenotipo. Y «su presencia sélo

obtenidos en el trabajo, el grupo di
rigido por el experto Isidro Sanchez
estd desarrollando modelos de ratén
que permita dicha identificacion y
descripcion de la génesis.

«Si se avanza en este conocimien-
to, se pueden desarrollar i interven-
ciones preventivas de la enfe

SQasoﬂaa leucemia li a p[e-
cursora aguda de leucernia B y parece
implicar un riesgo bajo para desarro-
llar esta leucemian, ha continuado.
Parael desarrollo y evoludon de fa
enfermedad mediante el clon preleu
cémicode ETVG6-RUNXI se requieren
otras «condid: é Encon-

y alcanzar el sueno de erradicar la
leucemia aguda infantily, ha apun-
tado el CIC-IBMCC.

El desarrollo de leucemia linfo-
bléstica precursora aguda de leuce-
mias Bsurge en lainfanda de lain-
teraccion de una susceptibilidad ge

creto, tal y como ha apuntado, este
clon representa una fase en la géne-
sis de esta enfermedad, pero poste-
riormente se requieren aberraciones
genéticas postnatales, que suelen ve-
nir mediadas por la actividad recom-
binadora del gen RAG.

Ahora, en el trabajo publicado se
presentan pruebas genéticas ‘in vivo'
que conectan ‘mecanisticamente’ la
expresion pre-leucémica de ETV6-
RUNXI en células madre hematopo-
yéticas e infecciones postnatales ne-
cesarios para el desarrollo de la leuce-
mia linfoblastica aguda de células B,

En el modelo, el gen ETV6-RUNX1
otorga «un bajo riesgon para el desa-
rrollo de leucemia linfoblastica pre-
cursora aguda después de la exposi-

Miércoles 21.06.17
EL NORTE DE CASTILLA

Salamancaregistra
22 casos de ELA,
seguin la asociacion
nacional de esta
enfermedad

::REDACCION /WORD
SALAMANCA, Esta semana se
celebra la Semana Mundial de la
Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA). Una enfermedad que, si
bien salté alomedios de comuni-
caci6n gradias al reto viral dela Ice
Bucket Challenge (2014), ain si-
gue siendo una gran desconocida
parala mayor parte de la sociedad.

Porello, desde la Asociacion Es
panola de Esclerosis Lateral Amio-
tréfica (adEla) quieren realizar
una campana de concienciaciéon
para dara conocer esta enferme
dad, que en Salamancaafectaa
unas 22 personas (mas de 3.000
casos en Espana).

En la Comunidad de Castillay
Leon se calcula que hay alrededor
de 160 enfermos de Esclerosis La-
teral Amiotroficay durante 2016
se diagnosticaron aproximada-
mente 49 nUeVos casos, 4 NUeVos
enfermos al mes. De esa casa cin-
cuentena de casos, 7 de ellos se re-
gistraron en Salamanca,

LaELA esuna enfermedad neu-
rodegenerativa que se caracteni-
za por una paralisis muscular pro-
gresiva que se extiende por todo
el cuerpo limitando la movilidad
y debilitando las funciones vita-
Ies A pesar de la dureza de esta

ciénag de esta
manera gse conobora labajainciden-

cia en humanosy, apuntaron desde el
CIC.

Elmodelo murino y humano re-
velan alteraciones genomicas, donde
resalta la proporcion de genes afecta-
dos de la familia KDM. Y los resulta-
dos explican la base genética implica-
daen la evoludion del clon preleucé-
mico de ETV6-RUNXI para el desa-
rrollo de leucemia linfoblastica pre-
cursora aguda de células B después de
la exposicion ainfeccién, explicaron.

d, en la actualidad no
tiene curay es de prondstico mor-

tal. La esperanza de vida de estos
pacientes es muy corta,de 2a 5
anosy necesitan gran cantidad de
ayudas técnicas, humanas y eco-
nérmicas para poder llevar el diaa
dia de una forma digna. Por ello,
desde adEla solicitan la creacién
deun Plan Nacional de ELA que
iguale el trato sanitario y social de
todos los pacientes con esta pato

logia con independencia de sulu-
gar de residencia.

LOS SANITARIOS
NO ASISTENCIALES
NO DESCARTAN
UNAHUELGA

Los sanitarios no asistenciales,
veterinarios, farmacéuticos, mé-
dicos y enfermeros, podrian rea-
lizar una huelga indefinida des-
pués de verano debido a la ne-
gacion de s reivindicaciones
laborales exigidas por parte de
la Junta de Castilla y Ledn. La
peticién principal de este colec-
tivo, que se encarga de asegurar
la sanidad de los alimentos,
bebidas y locales de uso puibli-
<o, es recibir trato de igualdad
por parte de la administracion
sanitaria respecto a los sanita-
rios del Sacyl, pero la adminis-
tracion regional les niega el ca-
racter sanitario de sus profesio-
nes y el trabajo que realizan.

'lHU "D.

JBLICA

A Numerosos profesio-
nales asistieron a la
asamblea previa celebra-
da en Salamanca.

<Los sanitarios no asis-
tenciales de a provincia
se concentraron a las
puertas del edificio de la
Junta de Castilla y Le6n
para reivindicar mejoras
laborales. ::tava
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| S consejera de Educacion y Universidades, Soledad

La ULL

| Monz6n, inaugurd ayer, en el Centro del Profesorado Las Pal-

= mas, el primero de los Espacios Creativos con los que se pre- im pa rte este
= tende mejorar sustancialmente la formacion docente sobre 33
| nuevas tecnologias y la metodologia més eficaz para introdu- verano

| cirlaen sus aulas cursos

EN SU ENTORNO FAMILIAR. F. Pallero

ituaciones se trata de proce-
ientos largos que, como
lia, se pueden prolongar
re seis y siete anos’, debido a
se favorece que los menores
manezcan en su entorno
iliar, por lo que se fomenta
i el régimen de acogimiento
2 siempre es temporal) que
ropia adopcién. Asimismo,
dié que en estos momentos
unos 25 ninos en situacién
doptabilidad. Candil insistié
|ue los procesos también se
1oran debido a que para
larar a un nifno en una situa-
1 de adoptabilidad se deben
plir unas circunstancias y
s periodos, “puesto que el
ner objetivo es que esté con
wmilia”

La ELA afecta en
Canarias a unas
128 personasy
se detectan 43
casos al ano

DIARIO DEAVISOS
Santa Cruz de Tenerife

La Esclerosis Lateral Amio-
tréfica (ELA), a pesar del auge
adquirido gracias al reto viral
de la Ice Bucket Challenge
(2014), sigue siendo una pato-
logia poco conocida para la
mayor parte de la sociedad.
Sin embargo, estas tres letras
hacen referencia a una enfer-
medad de prondstico mortal y
que, actualmente, sigue sin
tener cura. Del 19 al 25 de
junio se celebra la Semana
Mundial de la ELA que quiere
visibilizar esta enfermedad
tan dura que afecta a mas de
3.000 personas en Espanay de
la que se diagnostican unos
tres casos al dia.

En concreto, en el caso de
Canarias, se calcula que hay
alrededor de 128 enfermos de
Esclerosis Lateral Amiotr6fica
y, durante 2016, se diagnosti-
caron aproximadamente 43
nuevos casos, casi cuatro nue-
vos enfermos al mes.

Los afectados por esta
patologia sufren una degene-
racién de las motoneuronas
produciendo como resultado
una pardlisis muscular progre-
siva que se extiende por todo
su cuerpo limitando sus acti-
vidades cotidianas y debili-
tando sus funciones vitales.

Bajo el lema En tu ciudad
también hay gente con Esclero-
sis Lateral Amiotrdfica. #Cond-
cELA, la Asociacién Espanola
de Esclerosis Lateral Amiotr6-
fica (adEla) inicia una nueva

Miércoles. 21 de junio de 2017

E=JUn total de 33 cursos conforman este ano la propuesta
formativa que la Universidad de La Laguna impartird este
verano en la mayoria de las islas del archipié¢lago. En con-
creto, el programa comprende la realizacion de 19 cursos y
14 talleres que se desarrollaran desde el 12 de julio hasta

finales de agosto m

Mas de 1.300 canarios se incorporan

al censo de dependientes desde enero

El total de beneficiarios de la prestacion en mayo de este afio suma ya mas
de 10.200 personas, lo que supone un coste de 3,2 millones de euros

EFE
Santa Cruz de Tenerife

De enero a mayo de este ano
se registraron en Canarias 1.303
nuevas altas en el sistema de
dependencia con un coste de
2.033.853,28 euros, segln los
datos de la Consejeria e Empleo,
Politicas Sociales y Vivienda.
Este departamento, que hizo
publico ayer los datos de las
altas y bajas en dependencia en
las Islas, indica que estos usua-
rios percibirdn por primera vez
una presentacién econémica
para cuidados en el entorno
familiar o vinculado a un servi-
cio publico. En estos primeros
cinco meses también se han

producido 794 bajas por un total
de 331.375 euros, y los motivos
de la extincién de la prestacién
puede ser por el fallecimiento
del beneficiario, porque se le ha
suspendido temporalmente la
prestacion o porque se le ha
reconocido un programa indivi-
dual de servicio piblico.

En Las Palmas se contabili-
zan 713 altasy en Santa Cruzde
Tenerife 590. Durante este
periodo de 2016 se produjeron
711 altas en ambas provincias
por un total de 603.555 euros y
527 bajas por 221.764 euros.
Seglin los datos publicados por
la Consejeria, el total de benefi-
ciarios de la prestacién en mayo
de este ano se sitta en 10.247

dependientes con un coste de
3.215.226 euros mientras que en
2016 este dato era de 9.735 por
un coste de 3.215.226 euros.

El total de expedientes pen-
dientes de dictamen era de 720
enabrilde2017 frente alos 1.680
pendientes en 2015y 4.272 en
2016. Los datos indican que
hasta el 31 de abril de este ano
se han resuelto 1.503 expedien-
tes de grado, cifra que en el aino
2015 alcanzé los 1.714y en 2016
los 2.867. Cristina Valido, con-
sejera de Empleo, Politicas
Sociales y Vivienda senal6 que
con la publicacion mensual de
los datos se “cumple con el com-
promiso” de realizar una
“apuesta firme y decidida’

Una Marcha Solidaria, convocada por Cruz Roja, recorre
el centro de Santa Cruz para apoyar a las personas refugiadas

Coincidiend

campana de conci

con el Dia Mi

dial de las Personas

para dar a conocer esta enfer-
medad de la que se diagnosti-
can aproximadamente unos
900 casos al ano.

Refugiadas, Cruz Roja celebré en la tarde de ayer una
Marcha Solidaria con las Migraciones Forzosas, en
Santa Cruz, que parti6 desde la plaza Weyler. A su Tér-
mino, se procedid, asi, a la lectura de un i

Muchas personas pnrlumn una maleta vacia como
simbolo de apoyo a estas personas. Diversas empresas,
R ARR : |
& 50

yase han

adherido al Manifiesto, comprometiéndose a apoyar la

6n de este colectivo w

e

ﬂw

@gg@n
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ARQUEOLOGIA | EXCAVACION

Tratan de afinar la
cronologia de la
necropolis medieval

de Duenas

Halladas en Campo Redondo, son unas 170
tumbas de piedra caliza y también de adobe

« El yacimiento se descu-
bre de forma casual por
una extraccion de dridos.
Se desconoce el lugar
donde pudo ubicarse el
poblado, pero tiene que
estar en los alrededores.

J.L.R. / PALENCIA

En el pago conocido como Campo
Redondo, de Duenas, se estd exca-
vando una necrépolis medieval,
delos siglos XII al XIV. Son unas
170 tumbas, entre las que se en-
cuentran algunas de piedra caliza,
otras de lajas de caliza y también
de adobe. La mayoria tienen cu-
bierta de laja de caliza.

El trabajo, segtin explica Luis
Villanueva, de Antequem Arqueo-
logiay Medio Ambiente, estd en
curso todavia y cuando se conclu-
yase empezard a trabajar tanto en
afinar cronologias como en deter-
minar las caracteristicas de las
inhumaciones, el nimero de indi-
i sexoy la edad. Se trata,
en concreto, de sacar todalain-

OBITUARIO | CENTENARIOS

formacién posible y redactar una
memoria técnica.

El yacimiento se descubre de
forma casual por una extraccion
de dridos, y a partir de ahi se dan
los pasos para abordar una exca-
vacién en drea, reglada. Se solici-
tan los correspondientes permi-
sosy se aborda la excavacién de la
necrépolis para determinar las ca-
racteristicas, la extension.

Luis Villanueva senala que es
una necrépolis de cronologia me-
dieval y que se desconoce el lugar
donde pudo estar el poblado, y es
que «no hay yacimientos de esa
cronologfa préximos a la necrépo-
lis, pero tiene que estar en los alre-
dedores», subraya.

EN RESERVA. Entre los pasos
que se van a dar, hay que mencio-
nar la redaccién de una memoria
ysu entrega. Asimismo tendrd que
determinarse la actuacién poste-
rior. Habrd una parte que quedara
en reserva, cuyas tumbas se van
adocumentar y después volver a
recubrir, y otra parte sobre la que
determinar si puede continuar la

hallada en Campo Redondo, Duefias./ EvA GARRIDO

Se han
encontrado otros
materiales, como
ceramica, pero no

demasiada

extraccién de dridos que motivé la
excavacién arqueolégica. En prin-
cipio, todo parece indicar que po-
drfa continuarse con la extraccién
de dridos.

Palencia pierde a su abuela
Victoria Cuadrado con 108 afios

La mujer més longeva nacié6 en Santa Olaja de la Vega el 23 de marzo
de 1909. Entre sus aficiones figuraba la lectura y estar con la familia

DP / PALENCIA

Victoriana Cuadrado Monge falle-
ci6 ayer en Palencia, alos 108 afios
de edad. El funeral tendrd lugar
hoy, alas 12 horas, en la iglesia de
Santa Marina, y a continuacién la
conduccién del caddver al cemen-
terio de Nuestra Sefiora de los An-
geles. Lamisa de familia serd tam-
bién hoy, alas 20 horas, en el cita-
do templo. El pasado marzo
cumplié los 108 anos y, entre las
personas mayores de 105 de Espa-
na, ocupabala posicién 52. En la
ciudad estaba considerada la mas
longeva.

Victoriana Cuadrado nacié en
Santa Olaja de laVega, pero como
su madre no podia alimentarla, la
llevaron con una nodriza a Pino
del Rio. Alli estuvo dos anosy, se-
guin coment6 a Diario Palentino,
el primer recuerdo de su vida que
tenia era de cuando estaba con sus
hermanos de leche. A los 9 anos
fue a un colegio a Mansillade las

el
Victoriana Cuadrado (DoRa Vito) en

Mulas y luego sigui6 estudiando
en Carrién. En Palencia cursé Ma-
gisterio en la Academia de Dona
Ramona. Se cas6 y tuvo tres hijos.
Ademis, regent6 un colegio parti-
cular en la calle Santiago. Se pre-

un reportaje de 'DP’ de 2009. / OSCAR NAVARRO

5 &

sent6 en Leén a unas pruebas, la
vispera de la muerte de Calvo So-
telo, pero suspendi6. El generalisi-
mo volvié a convocarlas y aprobé.
Entre sus aficiones destaba leer y
estar con la familia.

=

Durante las excavaciones se
han encontrado otros materiales,
como ceramica, aunque no dema-
siada, «porque los muertos no tie-
nen ajuar en un 99%y, al estar so-
lo la necrépolis, los materiales en-
contrados son muy pocos»,
comenta Luis Villanueva

Decir que la extraccién de dri-
dos la realiza la empresa Ergonsa
y de la excavacion arqueoldgica se

PALENCIA1S

CITAS

Del 23 al 25 se
celebra el quinto
Salén del Manga

w Los dias 23,24 y 25 de ju-
nio, la Asociacién Juvenil
Akihabara llevard a cabo el
5 Salén del Manga y Cémic
de Palencia, con un horario
ininterrumpido de 10a 21
horas, en las instalaciones
del front6n del complejo
deportivo Eras de SantaMa-
rina. El Salén, ademds de
poder contar con los stands
de los expositores y asocia-
ciones, ofrecerd muchas ac-
tividades como: videojue-
£os, bailes para-para, karao-
ke, concurso de disfraces
cosplay, maid café, exposi-
ciones, juegos de mesa, tor-
neos variados, talleres de di-
bujo, charlas de artistas y
autores. Como gran nove-
dad tendrd lugar también
el primer torneo oficial y
presencial de Espana del vi-
deojuego Arms.

SEMANA MUNDIAL

La Esclerosis
Lateral Amiotréfica,
ELA, afecta a once
palentinos

m Se celebra la Semana
Mundial de la Esclerosis La-
teral Amiotréfica (ELA). Una
enfermedad que, si bien sal-
16 alo medios de comunica-
ci6n gracias al reto viral de
la Ice Bucket Challenge
(2014), atin sigue siendo una
gran desconocida para la
mayor parte de la sociedad.
Por ello, desde la Asociacion
Es la de Esclerosis Late-

encarga Anteq Arqueolog
Medio Ambiente, contratada por
la primera.

Por tiltimo, senalar que en
Duenas hay mds de una veintena
de yacimientos reconocidos o de-
tectados de distintas épocas.

&

£ 0, Velilla del Rio Carvién

ral Ami (adEla) quie-
ren realizar una campana de
concienciacion para dar a
conocer esta enfermedad
que en Palencia afecta a
unas 11 personas (mds de
3.000 casos en Espana).

Orillas del Rio Carrién

Clerre curso escolar. Espectaculo de Magia
y humor en el Coelgio Ntra. Sra. de Arefios
30 Apertura del XI Mercado Tamarico
con animacién y actividades infantiles

20,00 Exhibicién de Baile de los mas peques

.00 Tradicional Torreznada y Chocolatada
0 Mégico encendido de la hoguera
Gran Orquesta Especticulo PARIS DE NOIA
A continuacién Orquesta la Misién

12.00 Apertura del Mercado Tamirico
OMisa e honor a San Juan acompaiiada
porla Coral “La Reana”
10 Vermut animado
ran PAELLADA Solidaria (Precio 2€)
Venta de tickets en ¢l Ayto. hasta el 23 Junio
*Ei mismo dia hasta fin de existencias
16.00 Concursos de Cartas y Pacchis

00Actividades Tamdricas Infantiles

18.001X Concurso de ENTIBADORES Mineros

) Verbena con la Orquesta Danubios

i
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Los trabajadores de la sanidad privada
estan dispuestos a secundar la huelga

P> La patronal afirma que acude hoy al Tamib

P> La asamblea apoya la movilizacién para
‘desbloquear’ la negociacién del convenio

S. Carbonell | PALMA

Los trabajadores de la sanidad
privada balear estdn dispuestos a
acudir a la huelga para conseguir
“desbloquear” la negociacién del
convenio colectivo del sector que
afecta a unas 3.000 personas. Asi
lo manifestaron ayer tarde en la
asamblea, convocada por UGT,
CCOO, Satse y USAE, en la sede
de CCOO.

Las organizaciones sindicales
y la patronal del sector, la Unién
Balear de Entidades Sanitarias
(UBES), han sido citados hoy en
el Tribunal d’Arbitratge i Media-
¢i6 de les Illes Balears (Tamib),
para intentar alcanzar un acuer-
do que pueda suponer la descon-
vocatoria de la huelga prevista
para los dias 3, 4 y 5 de julio.

Negociacién

«Nosotros vamos a la reunién en
el Tamib con el objetivo de alcan-
zar un acuerdo», afirmé ayer el
secretario de UBES, Antoni Fus-
ter, quien quiso dejar claro que la
intentacion de la patronal es con-
seguir un convenio para cuatro

= EL APUNTE

Los sindicatos
piden un aumento
salarial del 3%
para este afio

P La utima propuesta de los
sindicatos es un convenio de
tres afos de vigencia y una
subida salarial de un 3 % en
2017,un 2,5 % en 2018 y un
29 % en 2019. Desde la pa-
tronal proponen un convenio
de cuatro afos de vigencia
con un incremento salarial
del 16 % en 2017,un 1% en
2018, un1%en 2019 y un1%
en 2020, ademds de unas
bonificiaciones anuales de
350 euros para el grupo 1
(médicos), de 300 euros pa-
ra el grupo 2 (enfermeria) y
de 250 euros para el resto de
categorias. La negociacién
del convenio se inici6 en fe-
brero de 2013 y tras mas de
20 reuniones todavia no se
ha alcanzado un acuerdo.

con el objetivo de alcanzar un acuerdo

Los

en CCOO. Folo 1 TORRES

ayeren

anos de vigencia, manteniendo la
antigiiedad a los trabajadores.

La secretaria de salud de la Fe-
deracion de Empleados y Em-
pleadas de los Servicios Piblicos
(FeSP-UGT), Aurora Lopez, indi-
c6 ayer, que «los trabajadores
apoyan las huelga, aunque a to-
dos nos gustaria que se pudiera
alcanzar un acuerdo y evitarlar.

«No nos ha gustado convocar
una huelga pero después de tan-

tos anos de negociacion no nos
queda otra, esperamos que la pa-
tronal recapacite y poder alcan-
zar un acuerdo que nos permita
desbloquear esta situacion de
conflictor, anadi6 Lopez.

Los trabajadores han sido con-
vocados hoy, a las 10.00 horas, a
una concentracion frente a la Cli-
nica Juaneda Miramar y si no se
alcanza un acuerdo en el Tamib
haran otras acciones de protesta.

SN~ o~ —F

Ultima Hora 25

Los afectados de ELA
piden lamisma
asistenciaen todas
las comunidades

S.C.| PALMA

La Asociacion Balear de Escle-
rosis Multiple (Abdem) que
colabora con la Asociacion Es-
panola de ELA (adEla) para
ayudar en las Islas a las perso-
nas con esta enfermedad y a
sus familias, reivindica un
plan nacional de esclerosis la-
teral amiotréfica que asegure
que las personas con esta en-
fermedad reciban la misma
asistencia en todas las comu-
nidades auténomas, y que ga-
rantice los cuidados paliativos
ajustados al cardcter altamen-
te progresivo de ELA.

Incidencia

La ELA afecta a unas 68 per-
sonas en Balears, después de
que en 2016 fueran detectados
23 casos nuevos, segun los
datos aportados por la Aso-
ciacion Espanola de Esclerosis
Lateral Amiotrofica.

Bajo el lema ‘En tu ciudad
también hay gente con ELA.
CondcELA', la asociacion ini-
cia una campana de concien-
ciacion para dar a conocer la
enfermedad de la que se diag-
nostican unos 900 casos al ano
en Espana.

@gg@n
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DEMALAGA

Malaga

Estabilizar la ELA, el objetivo delos
130 malaguenos que la padecen

» El sébado se celebran unas jornadas gratuitas para pacientes y familiares sobre comunicacion

Marina Fernandez/Efe G
MALAGA

@wmai nandz ‘

B EnEspanasedetectan tresnue-
vos casos de esclerosis lateral
amiotréfica (ELA) al diaylosafec-
tados yasuman entre 3.000y 4.000,
loquelaconvierteenlaterceraen-
fermedad neurodegenerativamas
comuin y, ademas, en la mas cos-
tosa, con un gasto para el afectado
ysufamiliade masde 34.000euros
al ano. En Mdlagala cifraes de 130
pacientes, segtin datos de la Aso-
ciaciéon ELA Andalucia, una enti-
dad que sirve como puertade en-
tradaaestospacientes paraapren-
der a sobrellevar la enfermedad.

Lavicepresidentadela entidad
andaluza, Patricia Garcia, admite
que normalmente son la fuente
quemas proporcionainformacién
alos familiares de los pacientes,
que suelen pedirdatosveracesso-
bre la ELA, asi como conocer la
existencia de terapias esperanza-
doras que retrasen la aparicién de
sintomas.

Precisamente, la estabilizacién
de esta enfermedad neurodege-
nerativa, asf como frenar la apari-
cién de sus sintomas, son dos de
los puntos clave en los que se ha-
llan inmersos los investigadores,
quetambiéntratan de descubrirel
origen deestaenfermedad que, de
momento, no dispone de cura.

Garcia explica quelos familiares
suelen servir de amortiguadores
delarealidad delospacientes, que
no suelen conocer del todo la en-
fermedad, gran invalidante. «La
esperanza de vida es de tresa 5
anos, perosi el diagndsticose hace
de forma tardia hay pacientes que
duran menos anos», agrega Gar-

un paci

con ELA recibe

cia, que lamenta que atin lleguen
pacientes a la asociacion grave-
mente afectados por haber sido
diagnosticados tarde.

No obstante, diagnosticar ELA
noes ficil. Paraello deben combi-
narse varios sintomas que hagan
sospechar al médico de familia y
que este haga una derivacién a
neurologia. No obstante, ELA An-
dalucia tiene depositadas sus es-
peranzas en el proximo septiem-
bre, cuandola Consejeriade Salud
vaacomenzarapilotarun plan co-
nocido como «cddigo ELA» enlos
centrosde Atenci6n Primaria, con
el que detectar la enfermedad a
tiempo y poder poner un trata-
miento que ralentice lo mds posi-
ble sus secuelas.

Aungue noexiste un perfil claro,
lamayorfa de los pacientestienen

entre 50y 6o afos cuando debuta
laenfermedadysuvariabilidad de
sintomas esamplia, hastael punto
de que la ELA puede ser bulbar o
medular. Peseaqueel origennoes
claro, el 10% delos casos son here-
ditariosy, asuvez, estos pacientes
pueden transmitirla en un 50% de
los casos, lo que preocupa doble-
mente apacientesy familiares. No
obstante, para evitar estos casosen
personas que atn no han tenido
hijos y han sido diagnosticadas,
pueden recurrir al programa de

A partir de septiembre,
Salud comenzard a
implantar el «cddigo
ELA» con el que detectar
lo antes posible

comer. Sintomas que este afio pa-
decerdn goo personas masentodo
el pais.

Desde la Asociacién Espaiiola
de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ADELA), Adriana Guevara, expli-
ca que en el primer afio un enfer-
mo necesita unos 8.000 eurosy de
ahihayqueiraumentando el gasto
progresivamente, porque enpoco
tiempo, se convierte en un «de-
pendiente total». El coste por pa-
ciente, se eleva segtin los calculos
de la Sociedad Espanola de Neu-
rologfa, alos 34.000 eurosanuales.

Por ello, la asociacién nacional
demanda un Plan Nacional contra
laELA, paraconseguir equidaden
todas las comunidades auténo-
mas, para que pongan las mismas
prestaciones, como coches adap-
tados, cuidados paliativos o ayuda
adomicilio.

El sdbado, ELA Andalucia ce-
lebraen Malaga unasjornadas de
«Comunicacién y autonomia
para el paciente de ELA» con la

Diagndstico g i 1-

particip de la Fundacién

tacional con el que e\ntar su trans-
misién al feto.

Esta enfermedad neuroldgica
implica la pérdida progresiva de
las células que controlan la activi-
dad muscular voluntaria esencial
como hablar, caminar, respirar o

Vodafone e iris Bond, a la que es-
taninvitados profesionales, fami-
liares y pacientes. Esta serd de
10.45 y hasta las 14 horas en el
Centro de Recursos Participati-
vos, ubicado en la calle Corregi-
dor Francisco de Molina n°13.

Vithas Parque
San Antonio
implantaun
marcapasos
sin electrodos

» Con esta técnica, y al no
existir bolsa, se evita que el
paciente sufra infecciones por
la intervencion

EFE MALAGA

M LaUnidad de Arritmias del Hos-
pital Vithas Parque San Antonio ha
implantado el primermarcapasos
sin electrodos. El procedimiento
tuvo una duracién de cuarentami-
nutos y consisti6 en la introduc-
cion del marcapasos a través de
una puncién en la vena de una
pierna de la paciente, llevandola
hasta el interior del ventriculo de-
rechodel corazén mediante unin-
troductorlargo. «De esta forma se
evitael contacto directo conlapiel,
yal no existirbolsa se evitala posi-
bilidad de que el paciente sufrain-
fecciones», senalé elhospital enun
comunicado, queindicé que fueel
doctor José Peia quien efectud la
intervencion bajo la coordinacion
del jefe de servicio de la unidad de
cardiologia, Javier Alzueta.

Este nuevo avance, cuya auto-
nomiaessimilaraladel marcapa-
sos convencional estd indicado
para pacientes que presenten di-
ficil accesibilidad venosa, que su-
fran desplazamientos del electro-
dooquenecesitentinicamente es-
timulacién ventricular.

«El principal beneficio para el
pacienteradicaenquesereducen
el niimero de complicaciones de-
rivadas de unainfeccién dela bol-
sa que aloja el dispositivo; cual-
quiera de estasinfecciones puede
transmitirse al torrente sanguineo
através de la vena y la recupera-
cién de este tipo de incidencias es
bastante complicada» sefial6 Al-
zueta.

El PSOE pide al Ayuntamiento que agilice
la atencion a victimas de abusos sexuales

» Sarabia informa de que
Redime contara con sede ya en
julio y que la semana que viene
habrd una nueva camparia

M. FERNANDEZ MALAGA

B Elgrupomunicipal socialistaen
el Ayuntamiento de Malaga hacri-
ticado la «parilisis» del Ayunta-
miento de Mdlaga para atender a
las victimas de abusos sexuales
pues, segtinsefialala concejala Es-
tefanfa Martin Palop, hace unafio
y medio que se aprobé una mo-
ci6n en la que se pedian recursos
paralaasociacion Redime quetra-
ta los abusos y no se ha hecho
«nada.

ﬂm@\@w Becren

Por este motivo, el PSOE pre-
sent6 de nuevo estamocion el pa-
sadomesde mayo, volviendoasa-
liradelante aprobadaportodoslos
grupos politicos con la intencién
deapoyaraestaentidad yprevenir
losabusossexualestantoenel dm-
bito educativo como aidentificar-
los en el de seguridad. Asimismo,
la concejala socialista exigié una
sedeparalaasociacion, hastaaho-
rasinlocal propio para sus reunio-
nes, asi como un convenio de co-
laboracién econémica porque,
asegura, la subvencion que se les
hadadohasido «raquitica».«Des-
de el area de Derechos Sociales se
demuestra inaccién e insensibili-
dad con estas victimas», agregé la
edil, querecordé que el 23% delas

ninasyel 17% delosnifios han su-
frido alguna vez abusos sexuales.

Desde el Ayuntamiento infor-
maronde que Redime contara con
una sede en Churriana -distrito
que ellas han solicitado- desde el
1 dejulio ylamentaron que el gru-
po municipal socialista denuncie
que no se haga nada contra los
abusos sexuales pues, sefialaron,
lasemana que viene se presentara
una campana de prevencién en
colaboracién con estudiantes de
ComunicaciénAudiovisual. La di-
rectora del area, Ruth Sarabia, in-
formé de que, enlo querespectaa
laformacién policial, estaselleva-
raacaboenlosmeses de octubre,
noviembre y diciembre en la Es-
cuela de Policia Local.

Premios a los donantes de sangre

i T

— B

» LA JUNTA DE ANDALUCIA RECONOCIO AVER a 173 donantes de sangre de
la provincia por su solidaridad. Se trata de un homenaje que el Centro Regional
de Transfusion Sanguinea realiza cada afio a estos ciudadanos como agradeci-
miento a su generosidad y altruismo. Los delegados de Gobierno y de Igualdad,
Salud y Politicas Sociales, José Luis Ruiz Espejo y Ana Gonzalez, asistieron al
acto, en el que se entrego la «Gota de Oro» a 163 personas, de las que 124 son
hombres, por superar las 50 donaciones, y 39 mujeres, por llegar a las 40, asi
como a diez que superaron el centenar y que recibieron la «Gota de Brillantes.
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Dia Mundial de la ELA: Investigacion, visibilidad y un
Plan Nacional

madrid/efe/javier tovar Miércoles 21.06.2017

A pesar de que hace tres aios la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) recibié un impulso gracias
a la campaiia del cubo de agua helada, esta enfermedad neurolégica degenerativa no logra
recursos para su investigacion ni da con la tecla para una mayor visibilidad. En su Dia
Internacional 2017, 21 de junio, los afectados piden un Plan Nacional contra esta patologia

Otras noticias
e Nace una Comunidad Nacional de ELA impulsada por Francisco Luzén

e LaELA, protagonista de los Oscar en 2015

Acto a favor de la lucha contra la ELA en A Corufia/EFE/Cabalar

En este Dia Mundial de la ELA, EFEsalud recoge informaciones de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) y la
Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla), asi como declaraciones de un paciente que ha pasado por
los micréfonos de “El Bisturi”.

3.000 personas en Espaina, medio millbn en el mundo

ELA, una enfermedad neuroldgica degenerativa, que implica la pérdida progresiva de motoneuronas, es decir, de las
células que controlan la actividad muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer, informa la
Sociedad Espafiola de Neurologia, quien afiade que existen mas de 3.000 afectados en Espanfia, y tres nuevos casos al
dia. ¢ Y en el mundo? Alrededor de medio millén y cada hora, unos 17 casos nuevos.

La prevalencia de esta enfermedad es baja por su alta mortalidad -la esperanza de vida media de las personas que la

padecen es de tres afios, con una supervivencia de mas de cinco afios sélo en el 20% de los pacientes y de mas de diez
en el 10 por ciento.
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El coste de un paciente con esta patologia, informa la SEN, se acerca a los 50.000
euros anuales.

Es la enfermedad degenerativa de las motoneuronas mas frecuente y la tercera enfermedad neurodegenerativa en

incidencia, tras la demencia y la enfermedad de Parkinson: la ELA afectara a uno de cada 400-800 espafioles.

Habitualmente se presenta entre la quinta y sexta décadas de la vida — aunque hay casos descritos a partir de la

segunda- y es ligeramente mas frecuente en varones.

Aunque es una enfermedad de presentacion
clinica muy heterogénea, los primeros
sintomas de la enfermedad suele ser debilidad
en las extremidades (60-85% de los casos) o
en la region de la boca (15-40%), pérdida de
fuerza progresiva, torpeza, disminucion de la
masa muscular y calambres.

Un 5-10% de los casos presenta una
demencia asociada, en general del tipo fronto-
temporal, que puede aparecer antes, durante

o posteriormente al inicio de la ELA.

El cientifico britanico Stephen Hawking sufre esclerosis lateral
amiotréfica. EFE/TAL COHEN

neurdlogos

“Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad, hace que

La voz de los

actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses. Y es precisamente cuando los primeros
sintomas se producen en la region bulbar, es decir, en los musculos de la boca, cuando se producen los mayores retrasos
en el diagnéstico porque estos pacientes habitualmente llegan al neurélogo después de varias consultas”, explica el
doctor Gerardo Gutiérrez, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromuscualres de la SEN.

Los factores de riesgo de la ELA son la edad avanzada y el sexo masculino, aunque se ha visto una mayor incidencia en

deportistas profesionales, militares, fumadores y en personas con infecciones virales previas, entre otros.

De acuerdo a la ultima Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA figura entre las principales causas
de discapacidad; desde el inicio de la enfermedad, los pacientes ya presentan cierto grado de incapacidad, que se

incrementa progresivamente.

Aunque esta enfermedad no dispone, a fecha de hoy, de tratamientos eficaces, si es susceptible de ser tratada con
terapias de control de la sintomatologia y de prevencion de las complicaciones graves o letales, ademas de medidas de

soporte ventilatorio o nutritivo o fisioterapia dirigida.

Por lo tanto, afirman los neurdlogos, una identificaciéon temprana de la enfermedad permitira iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificaciéon de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el mayor tiempo

posible.
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“Desde hace mas de 20 afios
solo contamos con un farmaco
que, aunque con resultados
discretos, consigue una
prolongaciéon moderada de la
supervivencia.... Los pacientes
deben ser tratados en unidades
especializadas en un contexto de
trabajo multidisciplinar en el que
diferentes especialistas con
especial formacion en ELA
colaboren para ofrecer el
tratamiento adecuado para cada
area alterada. Neurélogos,
rehabilitadores, neumaélogos,

digestélogos, endocrinélogos,
Imagen del reto del agua helada en Tailandia (2014)/EFE/Narong Sangnak fisioterapeutas, logopedas y

terapeutas ocupacionales deben
trabajar en equipo para ofrecer la mejor asistencia”, resalta el doctor Gutiérrez.

Actualmente se estan realizando diversos ensayos clinicos, principalmente
enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos, y existen investigaciones en
fases avanzadas de nuevas moléculas y de otras terapias como la terapia con
células madre. Sin embargo, sigue siendo necesario realizar mds estudios basicos,
para determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.

La voz de adEla

Del 19 al 25 de junio, se celebra la Semana Mundial de la ELA con el objetivo de visibilizar la enfermedad. Bajo el lema
“En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #CondcELA”, la asociacion adEla ha lanzado una
nueva campafia de concienciacion para dar a conocer una patologia de la que en Espafia se diagnostican unos 900

casos al afio.

En este marco, esta organizacion advierte de la necesidad de crear un Plan Nacional de ELA que garantice un igual trato
para los pacientes vivan donde vivan; e insiste en la importancia de impulsar proyectos de investigaciéon desde las

instancias publicas.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espafia y, gracias a esa experiencia global, somos
conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales.
Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos
servicios asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de adEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, esta asociacion sefiala la importancia de implementar y poner en marcha un
Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento.
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Entendiendo los cuidados paliativos como

la asistencia hospitalaria y domiciliaria

destinada a mejorar la calidad de vida del En :(U ClUdad
paciente a lo largo de todo el proceso de tamblen hay gente
su enfermedad. Unos cuidados que en el con ELA

caso de los enfermos de ELA es
fundamental y muy necesarios teniendo en
cuenta su caracter degenerativo.

Su sintomatologia puede comenzar en los
musculos controlados por el tronco
cerebral, como por ejemplo lengua
(problemas para hablar o para |la
deglucion), o en los musculos controlados
por la médula espinal, como los brazos o
las piemnas (sensacién de cansancio y
pesadez excesiva en los musculos).

. AYUDANOS A
La enfermedad se va extendiendo por la LUCHAR CONTRA LA
corteza cerebral y la médula espinal hasta i : - SCLEROSIS

que, en las etapas finales, aparece la "ATERAL

pérdida de movilidad absoluta y el fallo M'OTROFICA
respiratorio, que suele ser la causa de
fallecimiento mas habitual en este tipo de
patologia. No obstante, a lo largo de todo

el proceso, no suele verse afectada la

ASOCIACION
ESPANOLA

#conocELA

capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad, wovew adh Hazte socio 9131135 30
explica adEla.

Imagen de la camparia 2017 de adEla/Imagen cedida por esta asociacion
La voz de un
paciente

José Tarriza es paciente de ELA y ha pasado por los micréfonos de “El Bisturi” para hablar con Henar Fernandez.

¢ Como es el dia a dia de un paciente de ELA?

Es un chogue muy duro cuando recibes el diagndstico; a poco que sepas, sabes que es una enfermedad degenerativa,
sin tratamiento ni cura, con una esperanza de vida que no pasa de los siete afos, y cuya evolucion es muy dificil de
sobrellevar porque vas perdiendo capacidades motoras y llegas Unicamente, al final, a mover los ojos.

¢, Cuédl es la imagen ante la sociedad?
Somos menos invisibles desde la camparia del agua helada (2014). Nos puso en el mapa de las enfermedades el caso

de Stephen Hawking, cuya supervivencia ha superado todos los registros, y la Fundacion Francisco Luzén le esta dando
mucha difusién y repercusion.

¢Que piden los pacientes de forma mas urgente?
Faltan muchos servicios sociosanitarios. Luchamos por la equidad en los tratamientos a nivel nacional. Faltan unidades
de ELA, no en Madrid, sino en otros lugares de Espaiia, donde no existe la asistencia multidisciplinar.

Falta mucha investigacion; es una patologia en la que la industria farmacéutica, al tener poco retorno el desarrollo de un
farmaco, invierte poco.

g,Se ha notado la crisis econémica?

Si, a la hora de conseguir ayudas. No pedimos nada excepcional, pero es que la ELA es excepcional, por desgracia. Por
ejemplo, la silla de ruedas que yo necesito vale entre 10.000 y 15.000 euros, ya que requiere una capacitaciéon muy
especial; y un coche adaptado vale 30.000 euros, y apenas hay ayudas. Adaptar la casa también tiene un coste.
Necesitamos asistencia las 24 horas. En total, unos 50.000 euros al afio.

Necesitamos mas ayuda y mas investigacion. Si un paciente no puede afrontar todos los gastos que he descrito,
seguramente se dejara llevar pasivamente hasta llegar a morir.
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por una cruel enfermedad, la ELA

José Benito Muiioz, de Caudete (Albacete), ha ofrecido a encastillalamancha.es su
testimonio de lo que es vivir con Esclerosis Lateral Amiotréfica

José Benito Murioz.

EN CLM HAY 123 AFECTADOS Elena Llave - 11 Julio 2017

Recientemente en toda Espaia se celebré la Semana Mundial de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), una enfermedad que afecta a mas de 3.000 personas en el pais y de la
que se diagnostican unos tres casos al dia. En Castilla-La Mancha se calcula que hay
alrededor de 123 enfermos -41 en Toledo, 31 en Ciudad Real, 24 en Albacete, 15 en
Guadalajara y 12 en Cuenca-.

Sin cura y sin tratamiento, muchos la califican como una patologia cruel de la que tampoco
se conocen las causas. Se trata de una enfermedad neurodegenerativa asociada a

una debilidad muscular progresiva, atrofia y parilisis y cuya esperanza de vida es de seis

aios.

José Benito Muiioz, de Caudete (Albacete), ofrecia a encastillalamancha.es su testimonio
de lo que es vivir con la enfermedad. El la lleva sufriendo desde hace 18 aiios, su ELA es
muy atipico y se estd desarrollando de forma muy lenta. Sin embargo, depende de su mujer
para todo, ya que de cintura para arriba estd muy afectado y no puede hacer funciones
basicas como levantarse de la cama o peinarse.

Tenia 37 afios cuando, trabajando como albaiiil, sintié debilidad en la mano derecha.
En pocos dias se dio cuenta de que su rendimiento habia bajado y que ya ni siquiera podia
pulsar el botén del montacarga. Algo en su cuerpo no iba bien. Los médicos pronto
descartaron su primera hipétesis: una atrofia del tinel carpiano y fue derivado a Neurologia.
Los andlisis arrojaron que se trataba de una atrofia de la médula espinal y la pruebas fueron
dando pistas hacia un diagndstico, el de ELA, que solo le ha sido confirmado a través de una
prueba de ADN que se hizo hace un aiio.

Este retraso en el diagnéstico es uno de los varios ejemplos que ponia José Benito para
explicar el “desamparo” en el que se encuentra el colectivo de afectados, a lo que
sumaba la falta de ayudas que reciben para abordar una enfermedad muy costosa en la que
necesitan sillas de ruedas, fisioterapeutas, logopedas...
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“La ELA le dio un vuelco a mi vida; tenia por delante muchas expectativas que se me
rompieron; la enfermedad hace que te vayas hundiendo fisicamente”. Hoy en dia la familia
subsiste como puede con la pensién que recibe José -con tres hijos, uno de ellos de 33 afios
también con ELA- y con los 143 euros de ayuda de la Ley de Dependencia. A esta compleja
situacién econémica se une la preocupacion de José de que, en el dia de manana, a su mujer
no le vaya a quedar ninguna pension de jubilacién ya que ahora, tras la crisis, *a los
cuidadores ya no se les paga la Seguridad Social como ocurria antes”.

“Teniamos una serie de derechos adquiridos con la Ley de Dependencia que hemos ido
perdiendo. Parece que en este pais hay que pedir perdén por estar enfermo”, comentaba muy
indignado.

El tinico tratamiento que recibe y que le estd ayudando a ralentizar la enfermedad son las
sesiones de fisioterapia que recibe gracias a la Asociacién Espaiiola de Esclerosis Lateral

Amiotréfica (AdELA). Ademas, cada seis meses acude al Hospital de Almansa, de donde
asegura que la atencién es una “chapuza”.

Piden un Plan Nacional que garantice un trato
sanitario y social igualitario y digno para
todos los pacientes

Conscientes de la cruda realidad que dibuja José, una de las reivindicaciones que hacen
desde AJELA es la de la crear un Plan Nacional que garantice un trato sanitario y social
igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.
Dentro de este plan, Adriana Guevara -la presidenta de la asociacién- ponia de manifiesto
a este diario la necesidad de poner en marcha cuidados paliativos a domicilio durante todo
el proceso de la enfermedad, no solo en su etapa final, y en cualquier localidad o municipio,
no solo en las ciudades grandes.

Al margen del desalentador diagnéstico que representa la ELA, la enfermedad va
acompaiiada de muchas necesidades: grias, sillas de ruedas, comunicadores, logopedas,
terapias respiratorias, psicélogos... tratamientos que sirven para mejorar la calidad de vida y
que en las etapas finales pueden llegar a suponer un gasto de 40.000 euros al aifio.

Adriana Guevara incidia en lo “olvidados” que se sienten estos pacientes y en las
asignaturas pendientes que en cuanto a atencion sigue habiendo en comunidades como
Castilla-La Mancha.

Aunque se invierte en investigacion, “es una enfermedad muy desconocida™ de la que “la
sociedad no sabe lo que conlleva”. Explicaba que existen dos tipos de Esclerosis Lateral
Amiotréfica: la espinal, que comienza afectando a la paralizacién de las extremidades; y
bulbar, cuyos sintomas aparecen en las dificultades en el habla. La enfermedad se va
extendiendo por la corteza cerebral y la médula espinal hasta que, en las etapas finales,
aparece la pérdida de movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de
fallecimiento mds habitual. No obstante, a lo largo de todo el proceso, no suele verse
afectada la capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad.
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Familias de afectados por ELA piden mas ayuda
y que no se olvide la enfermedad

o En Castilla-La Mancha se calcula que hay alrededor de 123 personas que
padecen esta enfermedad degenerativa que a dia de hoy no tiene cura,

12 son de la provincia de Cuenca

Tweet [ Compartir

C.LP.
Cuando a Suspiro Carretero (Casas
de Haro, 1945) le

diagnosticaron  Esclerosis  Lateral
Amiotroéfica (ELA), ni ella ni su familia
conocia esta enfermedad que por su
escasa prevalencia, es de |las
denominadas raras. Creia que su
problema, primero, de pérdida de
fuerza en las manos, vy despues de
estabilidad motora, era retma “o
algo asi”. En el proceso de ir de médico en médico sufrié muchas caidas y serias
dificultades para tragar, incluso los liquidos. Le afecté al habla, empezd a no
comer y a no salir “por miedo a caerse”, y para entonces, aquella situacion le
habia hecho perder el animo, y 18 kilos. “Al verla tan baja llegaron a decirle que
eran problemas de depresion. Hasta que el afio pasado la diagnosticaron ELA”,
dice su hija Suspiro Lapefia, quien confiesa, que toda la familia empez6 de cero
tras el diagnostico “No sabiamos nada, o casi nada, nos pusimos como locos a
buscar en internet”. Lo peor, dice es que sigue habiendo muy poca
informacién vy, sobre todo, muy “poca ayuda”.

El reto solidario por el que unas personas desafiaban a otras para que se
derramasen cubos de agua fria y hacer donaciones para la investigacion de la
ELA, que se hizo viral en 2014, centrd la atencién de todo el mundo en una
enfermedad que a dia de hoy sigue siendo una gran desconocida por buena
parte de la sociedad.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular
progresiva, atrofia y paralisis, que, actualmente, sigue sin tener cura. Los
afectados sufren una degeneracién progresiva que se extiende por todo su
cuerpo limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales.

En Castilla-La Mancha se calcula que hay alrededor de 123 enfermos de
Esclerosis Lateral Amiotréfica, 12 en la provincia de Cuenca, aunque
probablemente sean muchos mas, porque “hay mucha gente afectada que no
quiere que se sepa”. Y esto, dice Suspiro Lapefia es algo que tiene que empezar
a cabiar, porque “para que se atiendan nuestras peticiones tenemos que luchar
juntos y hacer fuerza”.
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Esta semana, se celebraba el Dia Mundial de la ELA, el 21 de junio, y por este
motivo desde la Asoaciéon Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla)
estan desarrollando una campafia para dar visibilidad a los problemas a los que
se enfrentan estos enfermos, a que se conozcan sus necesidades, y, sobre
todo, que tengan la posibilidad de poder mejorar sus vidas.

De la ELA se sabe muy poco, no hay apenas estudios, se desconoce su causa y
solo hay un tratamiento para paliar o frenar la enfermedad, eso a quien le
funciona.A quien no, pues no tiene alternativa. De hecho, a mi madre se lo
retiraron a los seis meses porque no reaccionaba positivamente”, sefiala
Suspiro Lapefa.

“La enfermedad es complicada y cada vez hay mas casos. De aqui a 5 afios
habra 40.000 mas, y es muy importante que no se nos deje en el olvido, como
estamos”. Por ello, Lapefia entiende que “es fundamental hacer estudios,
investigar, saber por donde hay que ir. Cuando empezdé a aparecer el SIDA
hubo muchas muertes y la gente empezé a movilizarse. Ahora, con la ELA
vivimos, pero tiene que llegar el farmaco que permita que se pueda convivir
con esta enfermedad. No perdemos la esperanza”, afiade.

Mientras tanto, el dia a dia es duro. No hay cura, pero si terapias que ayudan a
mejorar la calidad de vida de los enfermos: fisioterapia, logopedia, terapia
ocupacional, asistencia psicoldgica... en definitiva “un entrenamiento de vida”
que, sin embargo, no todos se lo pueden permitir puesto que a dia de hoy estos
tratamientos integrales no tienen ayudas y solo se realizan en centros
privados.

Como es el caso del Centro Integral de Rehabilitacion de enfermos Neuroldgicos
Croénicos de Parkinson y otras enfermedades Neuroldgicas (CIREC) de La Roda
(Albacete) al que acude cada dia Suspiro Carretera. Es el centro de referencia
de la comarca y aunque ella es de la localidad conquense de Casas de Haro, se
traslado6 a vivir al municipio albacetefio tras ser diagnosticada. Alli viven dos de
sus hijas, que se turnan para atenderla. Eso si, todos los fines de semana
Socorro Carretero, su marido y sus hijas vuelven a Casas de Haro.

Cuando a Suspiro Carretero la diagnosticaron de ELA “yo sabia muy poco de
esta enfermedad, algo porque en La Roda habia un chico afectado y me
informé. Los chicos de la asociaciacion de aqui nos contactaron con adELA de
Madrid, nos hicimos socios, y ellos son los que nos estan ayudando porque no
tenemos ayudas.” Hace unos seis meses que ha su madre le reconocieron el
grado 3 de dependencia, el maximo, pero las ayudas aun no han llegado y
estamos hablando de enfermos “que no tienen tiempo”. “Sé que no puede
haber ayudas para todos y que no hay dinero, pero la ayuda a la Dependencia
no es una broma, es para gente que la necesita de verdad. Son enfermedades
muy graves que necesitan atencion los 24 horas del dia”. Desde que su madre
estd en el centro estd mas fuerte y con mas animo, pero no tiene estabilidad
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para mantenerse de pie. “"Hay que ayudarle a todo. La cabeza la tiene perfecta
y piensa que puede hacerlo sola, pero no y eso es lo mas duro”.

Por ello, Suspiro Lapefia pide que no se olvide a estos enfermos que “Estan
metidos en la cdrcel de un cuerpo que no le funciona pero su mente si. Hoy
hablamos de mi madre, pero puede ser cualquiera. Cuando la ELA llega es para
quedarse”, concluye.

Nueva campaia

Bajo el lema ‘En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica.
#CondcELA, la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla)
celebra hasta el domingo una nueva campafa de concienciacién para dar a
conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos 900
casos al afio, alrededor de 3 casos al dia (una incidencia media de 1,6 casos
por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen aproximadamente 3.000
pacientes de Esclerosis Lateral Amiotréfica en nuestro pais.

Esta cifra puede variar bastante de afio en afio pues la esperanza de vida tras
ser diagnosticados es de una media de 2 a 5 afios. Actualmente, la enfermedad
tiene una prevalencia en la poblacién espafiola de entre 4-6 pacientes por cada
100.000 habitantes. La edad media de apariciéon es de 60 afios, aunque poco a
poco se ha ido experimentando un descenso significativo en la edad media de
inicio (existen varios casos de jévenes menores de 30 afos).

Ademads de dar visibilidad a la realidad que viven los afectados y sus familias, la
Asociacion aprovecha la efeméride para reclamar un Plan Nacional que
garantice un trato sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes,
con independencia de su lugar de residencia. “En adEla (@Asociacionela)
ayudamos a pacientes de todas partes de Espafia y, gracias a esa experiencia
global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo
acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que
puede terminarse gracias a la creacién de un Plan Nacional”, sefiala Adriana
Guevara, presidenta de la AdEla.

De la misma forma insisten en la importancia de fomentar el desarrollo de
proyectos de investigacion desde las instancias publicas. “Hablamos de mas de
3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los
que ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Espafia mds de 900 personas por
esta enfermedad). Nosotros, como Asociacién, luchamos cada dia para que los
pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a
nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la
investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA”, puntualiza.
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EN TU CIUDAD TAMBIEN HAY GENTE
CON ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA (ELA) #CONOCELA

En Castilla La Mancha se calcula que hay alrededor de 123 enfermos de ELA y, durante 2016, se diagnosticaron
aproximadamente 41 nuevos casos. adEla solicita la elaboracion de un Plan Nacional que garantice que todos los
enfermos dispongan de las mismas prestaciones sanitarias y sociales con independencia de la Comunidad Auténo
en la que residan.

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar del auge adquirido gracias
al reto viral de la Ice Bucket Challenge (2014), sigue siendo una patologia
poco conocida para la mayor parte de la sociedad. Sin embargo, estas tres
letras hacen referencia a una enfermedad de prondstico mortal y que,
actualmente, sigue sin tener cura. Sus afectados sufren una degeneracion
de las motoneuronas produciendo como resultado una paralisis muscular
progresiva que se extiende por todo su cuerpo limitando sus actividades
cotidianas y debilitando sus funciones vitales. Del 19 al 25 de junio se
celebra la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta
enfermedad tan dura que afecta a méas de 3.000 personas en Espafa y de
la que se diagnostican unos 3 casos al dia.

En la Comunidad de Castilla La Mancha se calcula que hay alrededor
de 123 enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica y, durante 2016, se
diagnosticaron aproximadamente 41 nuevos casos, unos 3 nuevos
enfermos al mes. Por provincias se deduce

Nuevos  cas0spientes
Albacete 8 24
Ciudad Real [10 31
Cuenca 4 12
Guadalajara 5 15
Toledo 14 41

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral
Amiotréfica. #CondcELA, la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campaia de concienciacion para dar
a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente
unos 900 casos al afio.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia
Mundial de la ELA (21 de junio), adEla quiere advertir de la necesidad de
crear un Plan Nacional que garantice un trato sanitario y social igualitario y
digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de
residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de
Espafa y, gracias a esa experiencia global, somos conscientes de que no
todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas
sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la
creacion de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios
asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la importancia
de implementar y poner en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a
pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos como la asistencia
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que en el caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios
teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral
Amiotrdfica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han
incorporado los cuidados paliativos de una forma tardia y desigual. Sin
embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de recibir
este tipo de asistencia, no el Ultimo estadio de la enfermedad, sino a lo
largo de toda ella”, manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacién Espaifola de ELA también quiere aprovechar esta Semana
Mundial para recordar la importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos
de investigacién desde las instancia publicas. “Hablamos de mas de 3.000
familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que
ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Espafa mas de 900 personas por
esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para
que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y
asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas
deben favorecer la investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la
ELA”, puntualiza Adriana Guevara.

SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad
muscular progresiva, atrofia y paralisis. En Espafia se diagnostican cerca
de 900 casos de ELA al afio, alrededor de 3 casos al dia (una incidencia
media de 1,6 casos por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen
aproximadamente 3.000 pacientes de Esclerosis Lateral Amiotréfica en
nuestro pais. Esta cifra puede variar bastante de afio en afo pues la
esperanza de vida tras ser diagnosticados es de una media de 2 a 5 afios.
Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacion espafiola
de entre 4-6 pacientes por cada 100.000 habitantes.

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que
pueden mejorar la calidad de vida de los pacientes, estos tienen una
esperanza de vida de seis afios. La edad media de aparicion es de 60
afos, aunque poco a poco se ha ido experimentando un descenso
significativo en la edad media de inicio (existen varios casos de jovenes
menores de 30 afos). Debido a su baja prevalencia, la ELA se clasifica
como enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por el
tronco cerebral, como por ejemplo lengua (problemas para hablar o para la
deglucidn), o en los musculos controlados por la médula espinal, como los
brazos o las piernas (sensaciéon de cansancio y pesadez excesiva en los
musculos). La enfermedad se va extendiendo por la corteza cerebral y la
médula espinal hasta que, en las etapas finales, aparece la pérdida de
movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de
fallecimiento mas habitual en este tipo de patologia. No obstante, a lo largo
de todo el proceso, no suele verse afectada la capacidad cognoscitiva ni la
sensibilidad.

El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de
esta es del 81,6%. Estos datos reflejan la importancia de las ayudas
externas que deben recibir estos pacientes para continuar con una vida
digna. Por este motivo, el 71,1% de los pacientes reciben ayudas técnicas
y un 74,8% necesitan de ayuda personal para el dia a dia.

AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que todo paciente de ELA
puede solicitar. La mayor parte de los asociados solicitan aparatos para el
movimiento como sillas de ruedas (29,2%), camas articuladas (15,1%),
gruas (16%) o comunicadores de voz (15%).

Sobre la Asociacién Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(AdELA)

AdELAEs la Unica organizacion de &ambito nacional dedicada
exclusivamente a mejorar la calidad de vida y bienestar de los enfermos de
ELA. Fue fundada en 1990 por un pequefio grupo de amigos, parientes y
AdELA fue declarada de Utilidad Publica en 1995 por el Consejo de
Ministros en el afio 2000, S. M. la Reina Dofia Sofia concedidé ser su
Presidenta de Honor, ratificando la constancia y el compromiso de la
Asociacion con la sociedad. En este momento la Reina Dofia Letizia
ostenta la Presidencia de Honor. Seglin consta en sus Estatutos, AdELA
extiende su actividad a todo el territorio nacional. Su misién principal es la
promocién de toda clase de acciones destinadas a mejorar la calidad de
vida de personas afectadas por ELA u otras enfermedades de moto
neurona.
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La ELA afecta a unas 68 personas en
Baleares

= [a Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) afecta a unas 68 personas en Baleares, después de que en 2016
se hubieran diagnosticado 23 casos nuevos, segtin los datos aportados por la Asociacion Espanola de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

ECO Poca actividad social 0

¢ QUE ES ESTO?

EUROPA PRESS. 20.06.2017

Con motivo de la semana mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, que se celebra del 19 al 25 de junio, la
asociacion ha solicitado la elaboraciéon de un Plan Nacional que garantice que todos los enfermos dispongan
de las mismas prestaciones sanitarias y sociales con independencia de la Comunidad Auténoma en la que
residan.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la importancia de implementar y poner en marcha
un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento, entre los que se incluya la asistencia hospitalaria y
domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente.

Segun han explicado en una nota informativa, sus afectados sufren una degeneracion de las motoneuronas
produciendo como resultado una paralisis muscular progresiva que se extiende por todo su cuerpo limitando
sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales.

Bajo el lema 'En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. Con6cELA', la Asociacion
inicia una nueva campana de concienciacién para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican
aproximadamente unos 900 casos al afio.

AdELA también ha recordado la importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las
instancia publicas.

Jlk@’\@}/\@\—w@@m



Fecha: 21 de junio de 2017 YAI IOO!

https://es.noticias.yahoo.com/casos-ela-d%C3%ADa-enfermedad-neurodegenerativa-
costosa-093830763.html

ESCLEROSIS LATERAL AMITROFICA

Tres casos de ELA al dia, la enfermedad
neurodegenerativa mas costosa

En Espafia se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados ya
suman entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comdn y,
ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000 euros al afio.

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad muscular
voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial contra la ELA
que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, la identificacion temprana es clave para una mejor
calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, a los 50.000 euros

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociaciéon Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA), Adriana
Guevara, en el primer afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir aumentando el gasto
progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total"

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las comunidades
auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados paliativos o ayuda a
domicilio.

A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como explica en un
comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes "cada vez
necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia” y, en general, "una asistencia
especifica”

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de personas con esta
enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econdmico es "tan elevado” que cuatro de cada diez afectados
tiene dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que faltar al
trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral

Por su parte, la Sociedad Espafiola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de cada 400-800
espafioles

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza progresiva,
torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad

"Esta heterogeneidad en la presentacién de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad, hace que
actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses”, dice el neurélogo y miembro de la
citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo son la edad avanzada y el sexo
masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje multidisciplinar
y la planificacién de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y existen
investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para determinar la
eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.

PN = = N

@gg@n



Fecha: 19 de junio de 2017 C I l ‘

CARTAGENA ACTUALIDAD

http://www.cartagenaactualidad.com/2017/06/en-tu-ciudad-tambien-hay-gente-con-esclerosis-
lateral-amiotrofica-ela-conocela/

EN TU CIUDAD TAMBIEN HAY GENT
CON ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA (ELA) #CONOCELA

POR REDACCION 19 JUNIO, 2017 53 0

COMPARTIR:

Semana Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica
del 19 al 25 de junio

En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)
#ConocELA

En Murcia se calcula que hay alrededor de 88 enfermos de ELA y que, durante 2016, se diagnostic
aproximadamente 29 nuevos casos

adEla solicita la elaboracion de un Plan Nacional que garantice que todos los enfermos dispongan de las mis
prestaciones sanitarias y sociales con independencia de la Comunidad Auténoma en la que residan

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar del auge adquirido gracias al reto viral de la Ice Bucket Chall

(2014), sigue siendo una patologia poco conocida para la mayor parte de la sociedad. Sin embargo, estas tres I
hacen referencia a una enfermedad de pronéstico mortal y que, actualmente, sigue sin tener cura. Sus afect:
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sufren una degeneracion de las motoneuronas produciendo como resultado una paralisis muscular progresiva qu
extiende por todo su cuerpo limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales. Del 19 al 2
junio se celebra la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura que afecta a ma
3.000 personas en Espafia y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia.

En la Comunidad de Murcia se calcula que hay alrededor de 88 enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica y, dut
2016, se diagnosticaron aproximadamente 29 nuevos casos, unos 2 enfermos al mes.

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #CondcELA, la Asociacion Espe
de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) inicia una nueva campafia de concienciacion para dar a conocer
enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla qt
advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato sanitario y social igualitario y digno
todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espafia y, gracias a esa experiencia gl
somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas sanitar
sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se estipule
mismos servicios asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la importancia de implementar y poner en march
Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos como la asiste
hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo el proceso d
enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniend
cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos de una fc
tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de recibir este tipo de asiste
no el dltimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacion Espafiola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la importanci
fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas. “Hablamos de mas de 3.000 fan
en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Esj
mas de 900 personas por esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para que los pacie
con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instar
publicas deben favorecer la investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA”, puntualiza Adriana Guev

SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y paralisis
Espafa se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al afo, alrededor de 3 casos al dia (una incidencia media de
casos por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen aproximadamente 3.000 pacientes de Esclerosis La
Amiotrofica en nuestro pais. Esta cifra puede variar bastante de afio en afio pues la esperanza de vida tras
diagnosticados es de una media de 2 a 5 afos. Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poble
espanola de entre 4-6 pacientes por cada 100.000 habitantes.

JINCZO o DTV Bogron



Fecha: 19 de junio de 2017 C I

CARTAGENA ACTUALIDAD

http://www.cartagenaactualidad.com/2017/06/en-tu-ciudad-tambien-hay-gente-con-esclerosis-
lateral-amiotrofica-ela-conocela/

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la calidad de vida dt
pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis afios. La edad media de aparicion es de 60 afios, aunque |
a poco se ha ido experimentando un descenso significativo en la edad media de inicio (existen varios casos de jovi
menores de 30 afos). Debido a su baja prevalencia, la ELA se clasifica como enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por el tronco cerebral, como por ejemplo lel
(problemas para hablar o para la deglucion), o en los musculos controlados por la médula espinal, como los braz
las piernas (sensacion de cansancio y pesadez excesiva en los musculos). La enfermedad se va extendiendo p
corteza cerebral y la médula espinal hasta que, en las etapas finales, aparece la pérdida de movilidad absoluta
fallo respiratorio, que suele ser la causa de fallecimiento mas habitual en este tipo de patologia. No obstante, a lo |
de todo el proceso, no suele verse afectada la capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad.

El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de esta es del 81,6%. Estos datos refleje
importancia de las ayudas externas que deben recibir estos pacientes para continuar con una vida digna. Por
motivo, el 71,1% de los pacientes reciben ayudas técnicas y un 74,8% necesitan de ayuda personal para el dia ad

AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que todo paciente de ELA puede solicitar. La mayor parte d
asociados solicitan aparatos para el movimiento como sillas de ruedas (29,2%), camas articuladas (15,1%), ¢
(16%) o comunicadores de voz (15%).

Sobre la Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (AdELA)

AdELA Es la unica organizacion de ambito nacional dedicada exclusivamente a mejorar la calidad de vida y bient
de los enfermos de ELA. Fue fundada en 1990 por un pequefio grupo de amigos, parientes y cuidadores de pacie
de ELA, con apoyo del célebre cientifico y Premio Principe de Asturias, Stephen Hawking, afectado por

enfermedad. AJELA fue declarada de Utilidad Publica en 1995 por el Consejo de Ministros en el afio 2000, S. |
Reina Dofa Sofia concedio ser su Presidenta de Honor, ratificando la constancia y el compromiso de la Asociacior
la sociedad. En este momento la Reina Dofa Letizia ostenta la Presidencia de Honor. Segun consta en sus Estati
AdELA extiende su actividad a todo el territorio nacional. Su misién principal es la promocion de toda clase de acci
destinadas a mejorar la calidad de vida de personas afectadas por ELA u otras enfermedades de moto neurona.
informacion sobre AdELA:

www.adelaweb.org
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En Espana se diagnostican aproximadamente 3 casos
al dia de ELA

por CONSEJOS DE TU FARMACEUTICO 19/06/2017

En tu ciudad
también hay gente
con ELA

#condcELA

Hazte socio 9131135 30

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) sigue siendo una patologia poco conocida para la
mayor parte de la sociedad. Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a una
enfermedad de prondstico mortal y que, actualmente, sigue sin tener cura. Sus
afectados sufren una degeneracion de las motoneuronas produciendo como resultado
una paralisis muscular progresiva que se extiende por todo su cuerpo limitando sus
actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales. Del 19 al 25 de junio se
celebra la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura que
afecta a mas de 3.000 personas en Espana y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia.

Bajo el lema “En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotroéfica.
#ConocELA”, la Asociacion Espaiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) inicia
una nueva campana de concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que
se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al ano en nuestro pais.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21
de junio), adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional de ELA que
garantice un trato sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con
independencia de su lugar de residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espanay, gracias a esa
experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo
acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse
gracias a la creacién de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios
asistenciales para todos”, senala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.
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Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion senala la importancia de implementar y
poner en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo
los cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la
calidad de vida del paciente a lo largo de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados
que en el caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta
el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotréfica. “Las Unidades de ELA y las
consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos de una forma
tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de recibir
este tipo de asistencia, no el ultimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”,
manifiesta la presidenta de adEla.

#conocELA

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva,
atrofia y pardlisis. En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que
pueden mejorar la calidad de vida de los pacientes, estos tienen una esperanza de vida de
seis anos. La edad media de aparicion es de 60 anos, aunque poco a poco se ha ido
experimentando un descenso significativo en la edad media de inicio (existen varios casos de
jovenes menores de 30 anos). Debido a su baja prevalencia, la ELA se clasifica como
enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los muasculos controlados por el tronco cerebral,
como por ejemplo lengua (problemas para hablar o para la deglucion), o en los
musculos controlados por la médula espinal, como los brazos o las piernas (sensacién
de cansancio y pesadez excesiva en los musculos). La enfermedad se va extendiendo por la
corteza cerebral y la médula espinal hasta que, en las etapas finales, aparece la pérdida de
movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de fallecimiento mds
habitual en este tipo de patologia. No obstante, a lo largo de todo el proceso, no suele verse
afectada la capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad.

El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de esta es del 81,6%.
Estos datos reflejan la importancia de las ayudas externas que deben recibir estos pacientes
para continuar con una vida digna. Por este motivo, el 71,1% de los pacientes reciben ayudas
técnicas y un 74,8% necesitan de ayuda personal para el dia a dia.
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Ocho albacetefios fueron diagnosticados de ELA durante
2016

en Albacete, Sanidad y Salud 20 Junio. 2017

En Castilla La Mancha se calcula que hay alrededor de 123 enfermos de ELA y, durante 2016, se
diagnosticaron aproximad te 41 casos. adEla solicita la elaboraciéon de un Plan Nacional que
garantice que todos los enfermos dispongan de las mismas prestaciones sanitarias y sociales con
independencia de la Comunidad Auténoma en la que residan.

La Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA), a pesar del auge adquirido gracias al reto viral de la Ice Bucket Challenge (2014),
sigue siendo una patologia poco conocida para la mayor parte de la sociedad. Sin embargo, estas tres letras hacen referencia
a una enfermedad de prondstico mortal y que, actualmente, sigue sin tener cura. Sus afectados sufren una degeneracién de
las motoneuronas produciendo como resultado una parélisis muscular progresiva que se extiende por todo su cuerpo
limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales. Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial
de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura que afecta a mas de 3.000 personas en Espafia y de la que se
diagnostican unos 3 casos al dia.

En la Comunidad de Castilla La Mancha se calcula que hay alrededor de 123 enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrofica vy,
durante 2016, se diagnosticaron aproximadamente 41 nuevos casos, unos 3 nuevos enfermos al mes. Por provincias se

deduce:
Nuevos casos 2016 Pacientes
Albacete 8 24
Ciudad Real 10 31
Cuenca 4 12
Guadalajara 5 15
Toledo 14 41

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #CondcELA, la Asociacidn Espafiola de
Esclerosis Lateral Amiotrdfica (adEla) inicia una nueva camparia de concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la
que se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofdn el Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla quiere advertir
de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato sanitario y social igualitario y digno para todos los
pacientes, con independencia de su lugar de residencia.

“En adEla ayudamos a pacientes de todas partes de Espaiia y, gracias a esa experiencia global, somos conscientes de que no
todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede
terminarse gracias a la creacién de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos”,
sefala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la importancia de implementar y poner en marcha un Servicio de
Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y domiciliaria
destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el
caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos de una forma tardia y
desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de recibir este tipo de asistencia, no el Gltimo
estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacion Espafiola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la importancia de fomentar y
llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia ptiblicas. “Hablamos de més de 3.000 familias en las que la ELA
ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al afo fallecen en Espafia més de 900 personas por
esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de
vida posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la investigacion
cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA”, puntualiza Adriana Guevara.
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En tu ciudad

también hay gente
con ELA
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar del auge adquirido
gracias al reto viral de la Ice Bucket Challenge (2014), sigue siendo
una patologia poco conocida para la mayor parte de la sociedad.
Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a una enfermedad
de pronéstico mortal y que, actualmente, sigue sin tener cura. Sus
afectados sufren una degeneracion de las motoneuronas
produciendo como resultado una paralisis muscular progresiva que
se extiende por todo su cuerpo limitando sus actividades cotidianas
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y debilitando sus funciones vitales. Del 19 al 25 de junio se celebra
la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad
tan dura que afecta a mas de 3.000 personas en Espana y de la que
se diagnostican unos 3 casos al dia.

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral
Amiotréfica. #CondcELA, la Asociacion Espanola de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campana de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se
diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio en nuestro
pais.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el
Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla quiere advertir de la
necesidad de crear un Plan Nacional de ELA que garantice un trato
sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con
independencia de su lugar de residencia.

"En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes
de Espana y, gracias a esa experiencia global, somos conscientes
de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los
servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que
puede terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el
que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos”,
senala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la
importancia de implementar y poner en marcha un Servicio de
Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los
cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y domiciliaria
destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de
todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso
de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo
en cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han
incorporado los cuidados paliativos de una forma tardia y desigual.
Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia
de recibir este tipo de asistencia, no el ultimo estadio de la
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enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta la presidenta de
adEla.

La Asociacion Espanola de ELA también quiere aprovechar esta
Semana Mundial para recordar la importancia de fomentar y llevar a
cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas.
"Hablamos de mas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado
en su casa, sin olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al ano
fallecen en Espafia mas de 900 personas por esta enfermedad).
Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para que los
pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y
asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias
publicas deben favorecer la investigacion cientifica que nos ofrezca
la clave para la ELA", puntualiza Adriana Guevara.

SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la
debilidad muscular progresiva, atrofia y paralisis. En Espafna se
diagnostican cerca de 900 casos de ELA al afo, alrededor de 3
casos al dia (una incidencia media de 1,6 casos por cada 100.000
habitantes), y se calcula que existen aproximadamente 3.000
pacientes de Esclerosis Lateral Amiotréfica en nuestro pais. Esta
cifra puede variar bastante de afio en afo pues la esperanza de
vida tras ser diagnosticados es de una media de 2 a 5 afios.
Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacion
espanola de entre 4-6 pacientes por cada 100.000 habitantes.

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos
que pueden mejorar la calidad de vida de los pacientes, estos
tienen una esperanza de vida de seis afios. La edad media de
aparicién es de 60 afos, aunque poco a poco se ha ido
experimentando un descenso significativo en la edad media de
inicio (existen varios casos de jévenes menores de 30 anos). Debido
a su baja prevalencia, la ELA se clasifica como enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por
el tronco cerebral, como por ejemplo lengua (problemas para hablar
o para la deglucioén), o en los musculos controlados por la médula
espinal, como los brazos o las piernas (sensacion de cansancio y
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Semana Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica del 19 al 25 de junio

En tu ciudad también hay gente con
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
#ConocELA

19/06/2017 - SD

Puntos clave

En Espana se diagnostican aproximadamente 3 casos al dia y mas de 3.000 espafioles
sufren esta enfermedad neurodegenerativa de prondstico mortal

adEla solicita la elaboracion de un Plan Nacional de ELA que garantice que todos los
enfermos dispongan de las mismas prestaciones sanitarias y sociales con independencia
de la Comunidad Auténoma en la que residan

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar del auge adquirido gracias al reto viral de la Ice Bucket
Challenge (2014), sigue siendo una patologia poco conocida para la mayor parte de la sociedad. Sin
embargo, estas tres letras hacen referencia a una enfermedad de pronéstico mortal y que, actualmente,
sigue sin tener cura. Sus afectados sufren una degeneracion de las motoneuronas produciendo como
resultado una paralisis muscular progresiva que se extiende por todo su cuerpo limitando sus
actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales. Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana
Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura que afecta a mas de 3.000 personas
en Espania y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia.

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #CondcELA, la
Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) inicia una nueva campana de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos
900 casos al afo en nuestro pais.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de junio),
adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional de ELA que garantice un trato sanitario
y social igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.

"En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espana y, gracias a esa
experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a
los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion
de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos", senala Adriana
Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion senala la importancia de implementar y poner en
marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos
como la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo
largo de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es
fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el caracter degenerativo de |a Esclerosis Lateral
Amiotrofica.

"Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos
de una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de
recibir este tipo de asistencia, no el ultimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella",
manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacion Espaola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la
importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas.
"Hablamos de mas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que
ya han sufrido su paso (al ario fallecen en Espana mas de 900 personas por esta enfermedad). Nosotros,
como Asociacion, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida
posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la
investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA", puntualiza Adriana Guevara.

Sobre la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia

y paralisis. En Espana se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al afio, alrededor de 3 casos al dia
(una incidencia media de 1,6 casos por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen
aproximadamente 3.000 pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrofica en nuestro pais. Esta cifra puede
variar bastante de afo en afno pues la esperanza de vida tras ser diagnosticados es de una media de 2
a5 anos. Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacion espanola de entre 4-6
pacientes por cada 100.000 habitantes.

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la calidad de

vida de los pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis afos. La edad media de aparicion es
de 60 anos, aunque poco a poco se ha ido experimentando un descenso significativo en la edad media
de inicio (existen varios casos de jovenes menores de 30 anos). Debido a su baja prevalencia, la ELA se
clasifica como enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los misculos controlados por el tronco cerebral, como por
ejemplo lengua (problemas para hablar o para la deglucién), o en los musculos controlados por la
médula espinal, como los brazos o las piernas (sensacion de cansancio y pesadez excesiva en los
musculos). La enfermedad se va extendiendo por la corteza cerebral y la médula espinal hasta que, en
las etapas finales, aparece la pérdida de movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causz
de fallecimiento mas habitual en este tipo de patologia. No obstante, a lo largo de todo el proceso, no
suele verse afectada la capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad.

El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de esta es del 81,6%. Estos datos
reflejan la importancia de las ayudas externas que deben recibir estos pacientes para continuar con unz
vida digna. Por este motivo, el 71,1% de los pacientes reciben ayudas técnicas y un 74,8% necesitan
de ayuda personal para el dia a dia.

AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que todo paciente de ELA puede solicitar. La mayor
parte de los asociados solicitan aparatos para el movimiento como sillas de ruedas (29,2%), camas
articuladas (15,1%), grias (16%) o comunicadores de voz (15%).
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Deporte y ELA: consejos para evitar
lesiones

Fe Twi Goc E- Imy

Eva Martinez Arredondo  Miercoles, 21 de Junio de 2017 - 11:44

El ejercicio mejora la calidad de vida de los pacientes con ELA, pero no reduce el avance de la enfermedad.

La ELA o esclerosis lateral amiotrdfica es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a mas
de 3.000 personas en Espaiia, de hecho, se diagnostican tres casos al dia, segtin datos de la
Asociacién Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla). La fisioterapia es parte del
tratamiento y,aunque la actividad fisica contribuye a mejorar la calidad de vida en estos
casos, no impide el avance de la patologia. “Es importante que los pacientes no se genere falsas
esperanzas sobre el deporte. A dia de hoy, una neurona motora destruida no se va a recuperar a

través del ejercicio fisico”, explica Ratil Escudero, fisioterapeuta de la adEla.

Por otra parte, “la reduccién de la actividad fisica, en particular si es prolongada, produce atrofia
muscular, favorece la aparicién de la osteoporosis y reduce la fuerza de los tendones y los
ligamentos y osteoporosis’, recuerda Julio Rodriguez, también fisioterapeuta de la adEla. En su
opinién, la pérdida de la fuerza debido a la inactividad y al desuso puede debilitar
significativamente a los individuos con ELA. En este sentido, ambos insisten en que la

actividad fisica incluye acciones diarias desde subir las escaleras hasta labores como cuidar el
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Consejos para evitar lesiones en personas con ELA

(Qué precauciones deben tener estos pacientes a la hora de hacer ejercicio? Segtin Jests Esteban,
director de la Unidad de la ELA del Hospital 12 de Octubre, en Madrid, y miembro de

la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN), lo fundamental es ser muy precavidos. “Hay dos
cuestiones claves: la identificacion de los musculos afectados para evitar las sobrecargas y, en
relacién con ello, y tener presente que éstos mismos musculos pueden desencadenar caidas y
otras lesiones”, detalla. Este especialista pone como ejemplo que, si el tobillo estd debilitado
disminuye la estabilidad y puede favorecer tropiezos simplemente andando o bajando las

escaleras. Sin embargo, precisa que depende mucho de la situacién y la evolucién de cada uno.

A estas recomendaciones Escudero afiade “evitar la fatiga excesiva y vigilar la frecuencia
cardiaca y la saturacion de oxigeno durante el ejercicio”. Por ello, desaconseja “cualquier
actividad de alta intensidad que provoque fatiga y dolor muscular”. Pero, ;como reconocer si una
actividad es demasiado intensa? “Los signos que lo indican son los calambres, el dolor y/o

debilidad en los muisculos trabajados en las horas y dias siguientes”, enumera este fisioterapeuta.

Ejercicios recomendados para pacientes con ELA

En este punto Esteban advierte de cualquier tipo de actividad debe estar pautada por un
fisioterapeuta, adaptada a cada caso y dirigida al mantenimiento de la condicién fisica. “También
convine hacer estiramientos para fortalecer las articulaciones y prevenir las contracturas, asi
como trabajar los mtisculos respiratorios que también suelen estar afectados.

Por su parte, Escudero explica que el deporte mds apropiado puede ir encaminado a mejorar la
movilidad, la flexibilidad, la fuerza y el tono muscular o la capacidad aerébica. “En funcién
de la etapa de la enfermedad, las actividades dentro del agua pueden ser beneficiosas por la ayuda
que se obtienen a través de la flotabilidad y por la variedad de ejercicios que se pueden realizar”,

matiza. Para ilustrar las aportaciones de cada practica, este experto propone:

o Elyoga o el taichi. Mejora la flexibilidad y el control de la respiracién y, ademds son

disciplinas que se pueden adaptar a las caracteristicas del paciente.

o Ejercicios contra resistencias muy ligeras. Son ttiles para trabajar la fuerza y el tono

muscular aunque se aconseja hacerlos en series cortas con largos periodos de descanso.

e Actividades para mejorar la capacidad aerobica. En este apartado Escudero incluye la

natacion, andar y montar en bicicleta.

La importancia de la alimentacion

La pérdida de masa muscular estd relacionada con una menor supervivencia, tal y como explica
Angel Aledo Serrano, neurélogo del Hospital Ruber Internacional de Madrid. “La nutricién es
fundamental en el manteniendo de la calidad de vida, mas en ellos, y por eso se suele
consensuar con el paciente la utilizacion de peg, para apoyarle en la alimentacion”, detalla. El peg

es una sonda percutdnea que puede combinarse con la ingesta via oral.

En cuanto a las pautas dietéticas en estos casos, Aledo comenta que “lo mas importante es
mantener un aporte proteico adecuado, a veces, este proviene de la sonda y ya el resto de

alimentos via oral, son aquellos de los que el paciente quiere disfrutar”.

Segtin Aledo, la nutricién y la rehabilitacion se unen al abordaje multidisciplinar, junto con la
neurologia y la neumologia, que precisan los afectados por esta patologia y, que actualmente, se
trabaja en las unidades de ELA aunque no todos los hospitales disponen de una. “El consejo

genético es fundamental en los casos familiares, que son infrecuentes pero también relevantes”,

concluye.
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Semana Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica

Ana Maria De Luis Otero 19/06/2017 NOTICIAS, Salud Dejar comentano 22 Visualizaciones

Bajo el lema “en tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotrofica. #Con6¢cELA”, la Asociacion Espafiola
de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) inicia una nueva campaiia de concienciacion para dar a conocer esta
enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio en nuestro pais. En Espafia se
diagnostican aproximadamente 3 casos al dia y mas de 3.000 espafioles sufren esta enfermedad neurodegenerativa de
pronéstico mortal.

adEla solicita la elaboracién de un Plan Nacional de

ELA que garantice que todos los enfermos dispongan de

En tu ciudad 2 ) " )
las mismas prestaciones sanitarias y sociales con

también hay gente

con ELA independencia de la Comunidad Auténoma en la que

residan

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), a pesar del
auge adquirido gracias al reto viral de la Ice Bucket
Challenge (2014), sigue siendo una patologia poco
conocida para la mayor parte de la sociedad. Sin
embargo, estas tres letras hacen referencia a una
enfermedad de prondstico mortal y que, actualmente,
sigue sin tener cura. Sus afectados sufren una
degeneracion de las motoneuronas produciendo como
resultado una paralisis muscular progresiva que se
extiende por todo su cuerpo limitando sus actividades

cotidianas y debilitando sus funciones vitales. Del 19 al
25 de junio se celebra la Semana Mundial de la

ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura que
afecta a mas de 3.000 personas en Espaia y de la que

ABOCIACION

A #conocELA se diagnostican unos 3 casos al dia.

owmeleihil Hazte socio 91311 35 30
Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como

colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla
quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional de ELA que garantice un trato sanitario y social igualitario y
digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espana y,
gracias a esa experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos
de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una
desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el
que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos”, senala Adriana

Guevara, presidenta de la AdEla.
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Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion senala la importancia de implementar y poner en marcha un Servicio
de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y
domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo el proceso de su enfermedad. Unos
cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el caracter

degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado
los cuidados paliativos de una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos
estudios han demostrado la importancia de recibir este tipo de asistencia, no el
ultimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta la

presidenta de adEla.

La Asociacion Espaiiola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la importancia de
fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas.

“Hablamos de mas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin
olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al aio fallecen en Espaia mas de
900 personas por esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada
dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y
asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben
Javorecer la investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA”,

puntualiza Adriana Guevara.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y paralisis. En Espana
se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al aiio, alrededor de 3 casos al dia (una incidencia media de 1,6 casos por
cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen aproximadamente 3.000 pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrofica
en nuestro pais. Esta cifra puede variar bastante de ano en afo pues la esperanza de vida tras ser diagnosticados es de
una media de 2 a 5 afios. Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacion espariola de entre 4-6
pacientes por cada 100.000 habitantes.

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la calidad de vida de los
pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis anos. La edad media de aparicion es de 60 afios, aunque poco a
poco se ha ido experimentando un descenso significativo en la edad media de inicio (existen varios casos de jovenes
menores de 30 anos). Debido a su baja prevalencia, la ELA se clasifica como enfermedad rara.
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Un total de 385 madrilefios padecen ELA

Jun 19,2017

R

L. Torres.- Esta semana del 19 al 25 de junio de 2017 se celebra la Semana Mundial de la
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA). Una enfermedad que, si bien salté a lo medios de
comunicacién gracias al reto viral de la Ice Bucket Challenge (2014), aln sigue siendo
una gran desconocida para la mayor parte de la sociedad.

Por ello, desde la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) quieren
realizar una campana de concienciacion para dar a conocer esta enfermedad que en la
Comunidad de Madrid afecta aproximadamente a 385 personas (mas de 3.000 casos en
Espafna).

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza por una paralisis
muscular progresiva que se extiende por todo el cuerpo limitando la movilidad y
debilitando las funciones vitales.

A pesar de la dureza de esta enfermedad, en la actualidad no tiene cura y es de
prondstico mortal.

La esperanza de vida de estos pacientes es muy corta, de 2 a 5 afnos y necesitan gran

cantidad de ayudas técnicas, humanas y econémicas para poder llevar el dia a dia de
una forma digna.
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La ELA en Espana: tres casos
nuevos al dia y mas de 3.000
personas afectadas

La asociacién adEla solicita la elaboracién de un Plan Nacional que garantice que todos los enfermos
dispongan de las mismas prestaciones sanitarias y sociales con independencia de la comunidad
auténoma en la que residan.
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La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), a pesar de la fama adquirida gracias al
reto viral de la Ice Bucket Challenge (2014), sigue siendo una patologia poco conocida
para la mayor parte de la sociedad. Sin embargo, estas tres letras se refieren a una
enfermedad de prondstico mortal y que, actualmente, sigue sin tener cura. Los
afectados sufren una degeneracion de las motoneuronas produciendo como resultado
de una paralisis muscular progresiva que se extienda por todo el cuerpo limitando las
actividades cotidianas y debilitando las funciones vitales. Del 19 al 25 de junio se
celebra la Semana Mundial de la ELA para visibilizar esta patologia
neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y paralisis que
afecta a mas de 3.000 personas en Espafia, y de la que se diagnostican unos tres
casos al dia. Debido a su baja prevalencia, se clasifica ademas como enfermedad rara.

T 5 Bajo el lema En tu ciudad también
DebIdO asu baJa hay gente con Esclerosis Lateral

prevalencia, la Esclerosis  amiotréfica. #condceLa, 1a
H Afi Asociaci6n Espafiola de Esclerosis
Late;r_al Amiotrofica se Lateral Amiotréfica (adEla) inicia
clasifica como enfermedad una nueva campafia de concienciacién
rara para dar a conocer esta enfermedad de
la que se diagnostican
aproximadamente 900 casos al afio en el territorio nacional.

Por otro lado, durante los siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA
el 21 de junio, la asociacion quiere advertir de la necesidad de garantizar un trato
sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su
lugar de residencia. “En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas
partes de Espafia y, gracias a esa experiencia global, somos conscientes de que no
todos los enfermos tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas
sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacién de
un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos”,
sefiala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la
organizacion sefiala la importancia de
implementar y poner en marcha un Servicio de
Paliativos que funcione a pleno rendimiento,
entendidos como la asistencia hospitalaria y
domiciliaria destinada a mejorar la calidad de
vida del paciente a lo largo de todo el proceso
de su enfermedad. Cuidados que son,
asimismo, fundamentales y necesarios
teniendo en cuenta el caracter degenerativo
de la patologia. “Las Unidades y las consultas
multidisciplinares han incorporado los cuidados
paliativos de una forma tardia y desigual. Sin
embargo, numerosos estudios han demostrado
la importancia de recibir este tipo de
asistencia, no el Ultimo estadio de la
enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, .
manifiesta la presidenta de adEla.

#con6cELA

La organizacion también quiere aprovechar la ocasion para recordar la importancia de
fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas.
“Hablamos de mas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin
olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Espafia més de 900
personas por esta enfermedad). Nosotros luchamos cada dia para que los pacientes
tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No
obstante, las instancias piblicas deben favorecer la investigacion cientifica que nos
ofrezca la clave para la ELA".
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La ELA afecta a unas 68 personas en
Baleares

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) afecta a unas 68 personas
en Baleares, después de que en 2016 se hubieran diagnosticado 23
casos nuevos, segtin los datos aportados por la Asociacion Espaiiola
de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

0 20/06/2017 14:27

PALMA DE MALLORCA, 20 (EUROPA PRESS)

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) afecta a unas 68 personas
en Baleares, después de que en 2016 se hubieran diagnosticado 23
casos nuevos, segtin los datos aportados por la Asociacién Espaiiola
de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

Con motivo de la semana mundial de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica, que se celebra del 19 al 25 de junio, la asociacion ha
solicitado la elaboracién de un Plan Nacional que garantice que
todos los enfermos dispongan de las mismas prestaciones sanitarias
y sociales con independencia de la Comunidad Auténoma en la que
residan.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la
importancia de implementar y poner en marcha un Servicio de
Paliativos que funcione a pleno rendimiento, entre los que se
incluya la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar
la calidad de vida del paciente.

Segtin han explicado en una nota informativa, sus afectados sufren
una degeneracién de las motoneuronas produciendo como resultado
una paralisis muscular progresiva que se extiende por todo su
cuerpo limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus
funciones vitales.

Bajo el lema 'En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral
Amiotréfica. ConécELA', la Asociacidn inicia una nueva campaiia
de concienciacién para dar a conocer esta enfermedad de la que se
diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio.

AdELA también ha recordado la importancia de fomentar y llevar a
cabo proyectos de investigacion desde las instancia piiblicas.
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La ELA afecta a unas 68 personas en Baleares

Publicado 20/06/72017 14:20:14 CET,

PALMA DE MALLORCA, 20 Jun. (EUROPA PRESS) -

La Esclerosis L_ateral Amiotrq’ﬁca (ELA) afecta a unas 68 personas en Baleares, desput
en 2016 se hubieran diagnosticado 23 casos nuevos, segtin los datos aportados por la
Asociacién Espaniola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

Con motivo de la semana mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, que se celebra
25 de junio, la asociacién ha solicitado la elaboracién de un Plan Nacional que garantic
todos los enfermos dispongan de las mismas prestaciones sanitarias y sociales con
independencia de la Comunidad Auténoma en la que residan.

Dentro de este Plan Nacional de ELLA, la Asociacién sefiala la importancia de impleme
poner en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento, entre los
incluya la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida ¢
paciente.

Segtin han explicado en una nota informativa, sus afectados sufren una degeneracién d
motoneuronas produciendo como resultado una parélisis muscular progresiva que se e»
por todo su cuerpo limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vit

Bajo el lema 'En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. Conc

AdELA también ha recordado la importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de
investigacién desde las instancia publicas.
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En Canarias hay unos 128
enfermos de ELA

Ddurante 2016 se diagnosticaron aproximadamente 43 nuevos casos en el

Archipiélago

La Opinién | | 20.06.2017 | 12:59

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar
del auge adquirido gracias al reto viral de la Ice
Bucket Challenge (2014), sigue siendo una patologia
poco conocida para la mayor parte de la sociedad.
Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a
una enfermedad de pronéstico mortal y que,
actualmente, sigue sin tener cura. Sus afectados
sufren una degeneracion de las motoneuronas
produciendo como resultado una paralisis muscular
progresiva que se extiende por todo su cuerpo

Stephen Hawking, enfermo de ELA, durante la Gltima edicion del

limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus Festival Starmus. Carsten W. Lauritsen

funciones vitales. En Canarias se calcula que hay

alrededor de 128 enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica y, durante 2016, se diagnosticaron
aproximadamente 43 nuevos casos, casi 4 nuevos enfermos al mes.

Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan
dura que afecta a mas de 3.000 personas en Espaiia y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia.

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #ConocELA,

la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) inicia una nueva campaiia de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos

900 casos al ano.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofon el Dia Mundial de la ELA (21 de junio),
adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato sanitario y social
igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.

"En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espana y, gracias a esa

experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a

los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion
de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos", sefiala Adriana

Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion senala la importancia de implementar y poner en
marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos
como la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo
de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es
fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral

Amiotrofica.
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"Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos
de una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de
recibir este tipo de asistencia, no el ultimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella",
manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacion Espafiola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la
importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas.
"Hablamos de mas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que
ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Espafia mas de 900 personas por esta enfermedad). Nosotros,
como Asociacién, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida
posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la
investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA", puntualiza Adriana Guevara.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y
paralisis. En Espafia se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al afio, alrededor de tres casos al dia
(una incidencia media de 1,6 casos por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen
aproximadamente 3.000 pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrofica en nuestro pais. Esta cifra puede
variar bastante de afio en afio pues la esperanza de vida tras ser diagnosticados es de una mediade 2 a
5 afios. Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacion espafiola de entre 4-6
pacientes por cada 100.000 habitantes.

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la calidad de
vida de los pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis afios. La edad media de aparicion es
de 60 afios, aunque poco a poco se ha ido experimentando un descenso significativo en la edad media
de inicio (existen varios casos de jovenes menores de 30 afios). Debido a su baja prevalencia, la ELA se
clasifica como enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por el tronco cerebral, como por
ejemplo lengua (problemas para hablar o para la deglucién), o en los musculos controlados por la médula
espinal, como los brazos o las piernas (sensacién de cansancio y pesadez excesiva en los musculos). La
enfermedad se va extendiendo por la corteza cerebral y la médula espinal hasta que, en las etapas
finales, aparece la pérdida de movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de
fallecimiento mas habitual en este tipo de patologia. No obstante, a lo largo de todo el proceso, no suele
verse afectada la capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad.

El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de esta es del 81,6%. Estos datos
reflejan la importancia de las ayudas externas que deben recibir estos pacientes para continuar con una
vida digna. Por este motivo, el 71,1% de los pacientes reciben ayudas técnicas y un 74,8% necesitan de
ayuda personal para el dia a dia.

AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que todo paciente de ELA puede solicitar. La mayor
parte de los asociados solicitan aparatos para el movimiento como sillas de ruedas (29,2%), camas
articuladas (15,1%), gruas (16%) o comunicadores de voz (15%).

AdELA Es la Unica organizacion de ambito nacional dedicada exclusivamente a mejorar la calidad de
vida y bienestar de los enfermos de ELA. Fue fundada en 1990 por un pequefio grupo de amigos,
parientes y cuidadores de pacientes de ELA, con apoyo del célebre cientifico y Premio Principe de
Asturias, Stephen Hawking, afectado por esta enfermedad. AdELA fue declarada de Utilidad Publica en
1995 por el Consejo de Ministros en el afio 2000, S. M. la Reina Dofia Sofia concedioé ser su Presidenta
de Honor, ratificando la constancia y el compromiso de la Asociacion con la sociedad. En este momento
la Reina Dofia Letizia ostenta la Presidencia de Honor. Segun consta en sus Estatutos, AAELA extiende
su actividad a todo el territorio nacional. Su misién principal es la promocion de toda clase de acciones
destinadas a mejorar la calidad de vida de personas afectadas por ELA u otras enfermedades de moto
neurona. Mas informacion sobre AdELA:
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Asi es el dia a dia de un enfermo de ELLA

NEUROLOGIA

Carmen Bernéardez y Valentina Veldzquez nos hablan en primera persona
de su vida con Esclerosis Lateral Amiotrofica en el Dia Internacional de
Concienciacion y Lucha contra esta enfermedad. Dos testimonios tan
desgarradores como necesarios

PILAR MANZANARES | MADRID

El dia de Carmen

«La primera vez que me dijeron:
“Disfruta del dia a dia”, me pareci6
poético pero indtil. Inatil porque me
dejaban colgada sin saber qué
enfermedad tenia. Poético porque me
sugeria dias enteros de bienestar y
felicidad. La realidad, sin embargo,
irrumpié groseramente en mi vida, y mis
dias se convirtieron en una carrera contra
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el tiempo y una percepcion de que mi
cuerpo se hegaba a obedecerme, como
si fuera una carcasa vacia.

Decidi que mi actitud frente a la
enfermedad quedaria en suspenso hasta
tener un diagnostico, pero cuando llego,
al cabo de dos afios y medio de pruebas
dolorosas y enfermedades extrafiisimas,
decidi abordar la ELA con espiritu activo
y segui trabajando.

Mi dia a dia empieza al levantarme de
la cama, mi Unico refugio de confort. La
poca energia que tengo tiene que superar
el entumecimiento de mis piernas y mis
brazos, que han estado toda la noche
inméviles. Tengo una gria que tira de mi
y me cuelga durante unos instantes como
si fuera una pera madura a punto de caer
del arbol.

Me despierto mas o menos y me colocan en una silla de bafo que es un
instrumento de tortura verde claro, muy feo, como todos los recursos
ortopédicos. A mi me gustaria rodearme de cosas que no fueran feas, porque
me dedico a la historia del arte y se me hace dificil que todos los aparatos sean
tan desagradables e incomodos.

Como todavia puedo tragar y hablar,
desayuno los pequefios placeres que mi
marido me prepara. Mas tarde me tienen
que vestir y yo no puedo ayudar a nada.
Pero bueno, me dispongo con el mejor de

«Trato de continuar un libro
que requiere toda mi
atencion pero se encuentra

con muchas dificultades, - . ) .
; los animos a trabajar en mi ordenador si

como por ejemplo los ) . :
I Jemg tengo a alguien a mi lado que escriba por

programas de dictado, los

mi.
programas de movimiento de
cabeza o de ojos: nada Trato de continuar un libro que requiere
funciona bien»Carmen toda mi atencion pero se encuentra con
Berndrdez muchas dificultades, como por ejemplo los

programas de dictado, los programas de
movimiento de cabeza o de ojos: nada funciona bien.

Me desespero y me voy a dar clases a la universidad. Como no tengo coche
propio porque no me lo puedo costear, voy en taxi adaptado con mi silla de
ruedas y mi collarin para minimizar los tumbos. Al llegar alli me espera una
becaria que después de mas de un afo de solicitudes me puso mi Alma Mater.
En clase, mi cabeza funciona perfectamente, no necesito mirar mis anotaciones,
no necesito hacer esfuerzo para recordar nombres y fechas. Hablo de lo divino y
humano, del arte y los artistas, de pensar y sentir, de mirar y saber ver. Asi
puedo estar varias horas, aunque mis dedos no sean capaces de pulsar el raton
ni de pasar las paginas de un libro. Carmen ya no puede leer por si misma.

Mi vuelta a casa por la noche es recibida por una cuidadora que me puso la
Consejeria de Cultura de la Comunidad de Madrid, la Gnica ayuda que me dan
las instituciones del gobierno del Partido Popular que nos quita como si no
tuviéramos derecho a vivir con dignidad.

Yo llego muy cansada pero contenta de
haber podido ser quien yo era durante unas
horas. Mi dia se acaba muy pronto porque la
Consejeria me obliga a hacerlo. Mi cuerpo
sube otra vez en el aire y es depositado por
la griia de nuevo en la cama, los brazos y
las piernas vacios como trapos, los pies
doloridos por las escaras, y la tele delante
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«Cuando todo se apaga,
cuando me resulta imposible
evitar el dolor del hombro o
tobillo o muifieca o cuello,
entonces, y solo entonces,
me doy cuenta de que sigo
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pensando»Carmen de mi mostrandome cosas que cada vez me
Berndrdez resultan mas dificiles de entender.

Cuando todo se apaga, cuando me
resulta imposible evitar el dolor del hombro o tobillo 0 mufeca o cuello,
entonces, y solo entonces, me doy cuenta de que sigo pensando, percibiendo,
sintiendo, sofando, oyendo mi musica favorita y viendo en mi mente todo el
archivo de recuerdos hermosos que estoy atesorando cada dia, a pesar de
todo».

El dia de Valentina

«Hoy me he levantado cansada. Nelsy ha venido dos horas antes, asi que me
han llamado a las ocho de la mafana para avisarme, un trastorno, pero ya
pronto vienen las vacaciones y estaré en la aldea de Lugo a la sombra del
magnolio. Pensar en ello me anima a continuar soportando este calor que me
deja bajo minimos.

Nelsy viene a limpiar y hoy me ha traido algo de compra, también he
encargado a Juan, el frutero del barrio, la fruta y la verdura. Me ha telefoneado
Cristina de la Asociacion adEla para encargarme escribir “un dia en mi vida”,
para esta web de salud, y hemos hablado un poquito sobre sus nifios.

Al ponerme a escribir, me he acordado de que no habia escrito el microrrelato
de este mes, en la web de adEla, y lo he terminado. Este mes el tema es sobre
las cajas misteriosas. Aconsejo que lo leais porque hay algunos muy buenos.
Asi que luego he comido y me he echado la siesta.

Esta tarde viene Rosa, una voluntaria de
adEla y una querida amiga, y la encargada
de los microrrelatos, que escribe también.
Los suyos son muy muy buenos, es nuestra
maestra. Me ha dicho que quiza venga
también Belén, otra voluntaria de adEla, que
también escribe, y muy bien. Sobre todo
vamos a charlar y, a veces, es Rosa la que
mas habla porque yo estoy cansada, pero
me encanta oirla cuando habla de libros o
de sitios que ha visitado; es como si yo estuviera alli. A veces damos un paseo y
hablamos de nuestras cosas.

«LLas personas que he
conocido a raiz de la
enfermedad me han ayudado
mucho a sobrellevarla, cada
una ha aportado algo
diferente y maravilloso a mi
vida»Valentina Veldzquez

La Asociacion me ha abierto muchas puertas y he conocido a personas
excelentes, tanto enfermos como voluntarios: Rosa, Masako, siempre recuerdo
la sonrisa abierta de Maria Jesus, Antonio, Rafa y Belén... Y me faltan muchos
por hombrar porque no acabaria. Tengo que mencionar a Almudena, es otra
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voluntaria y magnifica amiga. Con Almudena hacemos, un dia a la semana, Chi
kung, sentadas, y luego una meditacion. Es genial.

Las personas que he conocido a raiz de la enfermedad, tanto trabajadoras
como voluntariado, me han ayudado mucho a sobrellevarla, cada una ha
aportado algo diferente y maravilloso a mi vida, también mi gran familia y amigos
de siempre. Eso nunca lo agradeceré suficientemente».

Qué es ELA

Carmen Bernardez y Valentina Velazquez son dos de los 3.000 afectados por
la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) que hay en Espanfia, aproximadamente,
segln datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN).

La ELA es una enfermedad neurolégica degenerativa que implica la pérdida
progresiva de motoneuronas, es decir, de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar 0 comer.

Aunque su prevalencia es baja por su alta mortalidad -la esperanza de vida
media de las personas que la padecen es de tres anos, con una supervivencia
de mas de cinco anos solo en el 20% de los pacientes y de mas de diez en el
10%-, es la enfermedad degenerativa de las motoneuronas mas frecuente y la
tercera enfermedad neurodegenerativa en incidencia, tras la demencia y la
enfermedad de Parkinson. «La ELA afectara a uno de cada 400-800
espanoles», estiman desde la SEN.

Habitualmente se presenta entre los 50 y los 60 anos, aunque hay casos
descritos a partir de los 20, y es ligeramente mas frecuente en varones.

900 casos al

.
ifio Sintomas
En Espana Aunque es una enfermedad de presentacion clinica muy

se heterogénea, los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser

. : debilidad en las extremidades (60-85% de los casos) o en la region
diagnostican 3 bulbar (15-40%), pérdida de fuerza progresiva, torpeza, disminucion
Ccasos nuevos de la masa muscular y calambres. Un 5-10% de los casos presenta
de ELA al dia, una demencia asociada, en general del tipo [ronto-temporal, que

puede aparecer antes, durante o posteriormente al inicio de la ELA.

unos 900
nuevos casos
al ano, dice la SEN. Y la enfermedad aparece generalmente de forma
esporadica (en solo un 5-10% de los casos existen antecedentes familiares).

Los Unicos factores de riesgo establecidos son la edad avanzada y el sexo
masculino, aunque se ha visto una mayor incidencia en deportistas
profesionales, militares, fumadores y en personas con infecciones virales
previas, entre otros.
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Discapacidad

De acuerdo a la ultima Encuesta Nacional sobre Discapacidad y
Dependencia, la ELA figura entre las principales causas de discapacidad de
nuestro pais y es que, desde el inicio de la enfermedad, los pacientes ya
presentan cierto grado de incapacidad, que se incrementa progresivamente. «Es
una enfermedad con un alto coste socio-sanitario — la SEN estima que el coste
de un paciente con ELA se acerca a los 50.000 euros anuales- y que supone
una gran carga de discapacidad y dependencia, porque es una enfermedad que
evoluciona hasta la paralisis completa de los pacientes. Por lo tanto, a lo largo
de la enfermedad, en un corto plazo, se pasa de una situacion de cierta
normalidad a una de dependencia completa», sefiala el doctor Gerardo
Gutiérrez, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromuscualres de la SEN.

Tratamientos

Aunque esta enfermedad no dispone, a fecha de hoy, de tratamientos
eficaces, si es susceptible de ser tratada con terapias de control de la
sintomatologia y de prevencion de las complicaciones graves o letales, ademas
de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo o fisioterapia dirigida. Por lo tanto,
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor
calidad de vida del paciente el mayor tiempo posible.

«Desde hace mas de 20 afios solo
5 _ contamos con un farmaco que, aunque con
«Desde hace mas de 20 anos : :
resultados discretos, consigue una
prolongacion moderada de la supervivencia.
Ademas, se ha demostrado que el uso de

ventilacion mecanica no invasiva -en

solo contamos con un
farmaco que, aunque con
resultados discretos,
consigue una prolongacion

aquellos en los que esta indicada- prolonga
moderada de la

la supervivencia y mejora la calidad de vida

supervivencia»doctor . ;
de estos pacientes. Por otra parte, mejorar

Gerardo Gutiérrez el estado nutricional y el peso de estas
personas, asi como llevar a cabo
tratamientos de neurorrehabilitacion, que no sélo deben contemplar la atencion
del paciente, sino ayudas técnicas y de soporte domiciliario, asi como la
formacién y preparacion del cuidador principal y de sus familiares, también
mejora la calidad de vida, la salud y la supervivencia», destaca el neurélogo, y
agrega: «Los pacientes deben ser tratados en unidades especializadas en un
contexto de trabajo multidisciplinar en el que diferentes especialistas con
especial formacién en ELA colaboren para ofrecer el tratamiento adecuado para
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cada area alterada. Neurologos, rehabilitadores, neumologos, digestologos,
endocrindlogos, fisioterapeutas, logopedas y terapeutas ocupacionales deben
trabajar en equipo para ofrecer la mejor asistencia».

Actualmente se estan realizando diversos ensayos clinicos, principalmente
enfocados en la blusqueda de nuevos tratamientos, y existen investigaciones en
fases avanzadas de nuevas moléculas y de otras terapias como la terapia con
células madre. Sin embargo, sigue siendo necesario realizar mas estudios
basicos, para determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.

Semana Mundial

A pesar del auge adquirido gracias al reto viral de la Ice Bucket Challenge
(2014), la ELA sigue siendo una patologia poco conocida para la mayor parte de
la sociedad. Por ello, del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la
ELA, que tiene en el dia de hoy, 21 de junio, su Dia Internacional. ;El motivo?
Visibilizar esta enfermedad tan dura y tan bien contada por Carmen Bernardez
en su testimonio.

Con el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral
Amiotréfica. #ConocELA, la Asociacion Espafola de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campana de concienciacion para dar a
conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos 900
casos al afio en nuestro pais.

«En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de
Espana y, gracias a esa experiencia global, somos conscientes de que no todos
los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias
y sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un
Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para
todos», reclama Adriana Guevara, presidenta de AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la
Asociacion senala la importancia de
implementar y poner en marcha un Servicio
de Paliativos que funcione a pleno
rendimiento. Entendiendo los cuidados
paliativos como la asistencia hospitalaria y
domiciliaria destinada a mejorar la calidad
de vida del paciente a lo largo de todo el
proceso de su enfermedad. Unos cuidados
que en el caso de los enfermos de ELA es
fundamental y muy necesarios teniendo en
cuenta el caracter degenerativo de su
enfermedad.
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«LLas Unidades de ELA y las
consultas multidisciplinares
de ELA han incorporado los
cuidados paliativos de una
forma tardia y desigual. Sin
embargo, numerosos
estudios han demostrado la
importancia de recibir este
tipo de asistencia»Adriana
Guevara, presidenta de
AdEla.
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«Las Unidades de ELA y las consultas
multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos de una forma
tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la
importancia de recibir este tipo de asistencia, no el tltimo estadio de la
enfermedad, sino a lo largo de toda ella», manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacion Espanola de ELA también quiere aprovechar esta Semana
Mundial para recordar la importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de
investigacion desde las instancia publicas. «Hablamos de mas de 3.000 familias
en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que ya han
sufrido su paso. Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para que los
pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a
nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la
investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA», concluye Adriana

Guevara.

Unas tltimas palabras
«En mayo de 2015 «Tengo sesenta y nueve afios y soy
pronunci¢ mis tltimas paciente de la enfermedad denominada
palabras. Mi voz no es hoy Esclerosis Lateral Amiotréfica. En mayo de
mi voz, sino la de una 2015 pronuncié mis ultimas palabras. Mi voz
aplicacién del teléfono no es hoy mi voz, sino la de una aplicacion
movil. No puedo hablar, pero  gej telétono mévil. No puedo hablar, pero no
no he callado» Francisco he callado. Desde estas paginas quiero dar
Luzon voz a la situacién de los enfermos de ELA

en huestro pais, a pesar del inmenso dolor
que siento por dentro. Mi vida ha tenido arrestos suficientes para hacer frente a
desafios y controlar mis emociones. Y quiero darle las gracias, porque sé que
me quiere como Yo a ella», afirma Francisco Luzén, el hombre que lo fue todo
en el mundo de la banca y que en la actualidad sufre esta enfermedad.

Un hombre que lucha a través de su Fundacién por los enfermos de ELA 'y
que ha escrito su primer libro, 'El viaje es la recompensa’, un titulo que hace
referencia al viejo proverbio chino que tanto le gusta: «Mi objetivo final es que la
sociedad conozca que la mas hermosa recompensa de la vida es el “viaje”, no la
estacion final».
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Semana Mundial de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica del 19 al 25 de
junio

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar del auge
adquirido gracias al reto viral de la Ice Bucket Challenge
(2014), sigue siendo una patologia poco conocida para la
mayor parte de la sociedad. Sin embargo, estas tres letras
hacen referencia a2 una enfermedad de pronostico mortal y
que, actualmente, sigue sin tener cura. Sus afectados
sufren una degeneracion de las motoneuronas
produciendo como resultado una paralisis muscular
progresiva que se extiende por todo su cuerpo limitando
sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones
vitales. Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial
de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura
que afecta a mas de 3.000 personas en Esparia y de la que
se diagnostican unos 3 casos al dia.

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotrofica. #ConocELA, Ia Asociacion
Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) inicia una nueva campana de concienciacion para dar a
conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afo en nuestro
pais.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla
quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional de ELA que garantice un trato sanitario y social
igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espana y, gracias a esa experiencia
global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y
ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un Plan
Nacional en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos”, senala Adriana Guevara,
presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefala la importancia de implementar y poner en marcha
un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos como la
asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo el
proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy
necesarios teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.
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En tu ciudad
también hay gente
con ELA

#conocELA
Hozte soco 913135 30

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos de
una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de recibir este
tipo de asistencia, no el Ultimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta |2 presidenta
de adEla.

La Asociacion Espaiola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la
importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas. "Hablamos
de mas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que ya han sufrido
su paso (al afo fallecen en Espafia mas de 900 personas por esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion,
luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a
nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer Ia investigacion cientifica que
nos ofrezca la clave para la ELA", puntualiza Adriana Guevara.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y
paralisis. En Espana se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al ano, alrededor de 3 casos al dia (una
incidencia media de 1,6 casos por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen aproximadamente
3.000 pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrofica en nuestro pais. Esta cifra puede variar bastante de ano en
afo pues la esperanza de vida tras ser diagnosticados es de una media de 2 a 5 afos. Actualmente, la
enfermedad tiene una prevalencia en la poblacion espanola de entre 4-6 pacientes por cada 100.000
habitantes. En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la
calidad de vida de los pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis anos. La edad media de
aparicion es de 60 afos, aunque poco a poco se ha ido experimentando un descenso significativo en la edad
media de inicio (existen varios casos de jovenes menores de 30 afos). Debido a su baja prevalencia, la ELA
se clasifica como enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por el tronco cerebral, como por ejemplo
lengua (problemas para hablar o para la deglucion), o en los misculos controlados por la médula espinal,
como |os brazos o |as piernas (sensacion de cansancio y pesadez excesiva en los musculos). La enfermedad
se va extendiendo por la corteza cerebral y la médula espinal hasta que, en las etapas finales, aparece la
perdida de movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de fallecimiento mas habitual en
este tipo de patologia. No obstante, a lo largo de todo el proceso, no suele verse afectada la capacidad
cognoscitiva ni la sensibilidad. El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de esta
es del 81,6%. Estos datos reflejan la importancia de las ayudas externas que deben recibir estos pacientes
para continuar con una vida digna. Por este motivo, el 71,1% de los pacientes reciben ayudas técnicas y un
74.8% necesitan de ayuda personal para el dia a dia. AAELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que
todo paciente de ELA puede solicitar. La mayor parte de los asociados solicitan aparatos para el movimiento
como sillas de ruedas (29,2%), camas articuladas (15,1%), grias (16%) o comunicadores de voz (15%).

AdELA es la Gnica organizacion de ambito nacional dedicada exclusivamente a mejorar la calidad de vida y
bienestar de los enfermos de ELA. Fue fundada en 1990 por un pequefo grupo de amigos, parientes y
cuidadores de pacientes de ELA, con apoyo del célebre cientifico y Premio Principe de Asturias, Stephen
Hawking, afectado por esta enfermedad. AJELA fue declarada de Utilidad Publica en 1995 por el Consejo de
Ministros en el afio 2000, S. M. la Reina Dona Sofia concedio ser su Presidenta de Honor, ratificando la
constancia y el compromiso de la Asociacion con la sociedad. En este momento la Reina Doiia Letizia
ostenta la Presidencia de Honor. Segun consta en sus Estatutos, AJELA extiende su actividad a todo el
territorio nacional, Su misién principal es la promocion de toda clase de acciones destinadas a mejorar la
calidad de vida de personas afectadas por ELA u otras enfermedades de moto neurona. (Fuente: AdELA)

@gg@im



Fecha: 20 de junio de 2017 elMIRONde SORIA.€S

https://elmirondesoria.es/cyl/castilla-y-leon/en-tu-ciudad-tambien-hay-gente-con-esclerosis-
lateral-amiotrofica-ela-conocela

CASTILLA Y LEON | CASTILLA Y LEON

En tu ciudad también hay gente con
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
#ConocELA

20 JUNIO 2017
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar del auge adquirido gracias al reto viral
de la Ice Bucket Challenge (2014), sigue siendo una patologia poco conocida para la
mayor parte de la sociedad. Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la ELA
que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura que afecta a mas de 3.000 personas en
Espana y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia.

En tu ciudad
también hay gente

con ELA

L
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Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a una enfermedad de pronostico mortal y
que, actualmente, sigue sin tener cura.

Sus afectados sufren una degeneracion de las motoneuronas produciendo como
resultado una parélisis muscular progresiva que se extiende por todo su cuerpo limitando
sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales

En la Comunidad de Castilla y Ledn se calcula que hay alrededor de 160 enfermos de
Esclerosis Lateral Amiotréfica y durante 2016 se diagnosticaron aproximadamente 49
nuevos casos, 4 nuevos enfermos al mes.

Nuevos casos

2616 Pacientes

Avila 3 11

Burgos 7 23
Ledn 10 31
Palencia 3 11

Salamanca?y 22
Segovia 3 10
Soria 2 6

Valladolid 10 34
Zamora 4 12

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotrofica.
#ConocELA, la Asociacion Espaniola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) inicia una
nueva campana de concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se
diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio en Espana.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA
(21 de junio), adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que
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garantice un trato sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con
independencia de su lugar de residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espana y, gracias a
esa experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el
mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede
terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos
servicios asistenciales para todos”, ha sefialado en un comunicado Adriana Guevara,
presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefala la importancia de
implementar y poner en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno
rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y
domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo el
proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es
fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la
Esclerosis Lateral Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los
cuidados paliativos de una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han
demostrado la importancia de recibir este tipo de asistencia, no el tiltimo estadio de la
enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, ha manifestado la presidenta de adEla.

La Asociacion Espanola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para
recordar la importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las
instancia publicas. “Hablamos de més de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en
su casa, sin olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Espana mas
de 900 personas por esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia
para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a
nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la
investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA”, ha puntualizado Guevara.

Sobre la esclerosis lateral amitroéfica

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular
progresiva, atrofia y parélisis. En Espana se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al
ano, alrededor de 3 casos al dia (una incidencia media de 1,6 casos por cada 100.000
habitantes), y se calcula que existen aproximadamente 3.000 pacientes de Esclerosis
Lateral Amiotrofica en nuestro pais.

Esta cifra puede variar bastante de ano en aflo pues la esperanza de vida tras ser
diagnosticados es de una media de 2 a 5 afios. Actualmente, la enfermedad tiene una
prevalencia en la poblacion espanola de entre 4-6 pacientes por cada 100.000 habitantes.

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar
la calidad de vida de los pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis afios.

La edad media de aparicion es de 60 afios, aunque poco a poco se ha ido experimentando
un descenso significativo en la edad media de inicio (existen varios casos de jovenes
menores de 30 anos). Debido a su baja prevalencia, la ELA se clasifica como enfermedad
rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por el tronco cerebral,
como por ejemplo lengua (problemas para hablar o para la deglucién), o en los musculos
controlados por la médula espinal, como los brazos o las piernas (sensacion de cansancio
y pesadez excesiva en los musculos). La enfermedad se va extendiendo por la corteza
cerebral y la médula espinal hasta que, en las etapas finales, aparece la pérdida de
movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de fallecimiento mas
habitual en este tipo de patologia. No obstante, a lo largo de todo el proceso, no suele
verse afectada la capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad.

El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de esta es del 81,6%.
Estos datos reflejan la importancia de las ayudas externas que deben recibir estos
pacientes para continuar con una vida digna. Por este motivo, el 71,1% de los pacientes
reciben ayudas técnicas y un 74,8% necesitan de ayuda personal para el dia a dia.

AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que todo paciente de ELA puede solicitar.
La mayor parte de los asociados solicitan aparatos para el movimiento como sillas de
ruedas (29,2%), camas articuladas (15,1%), grias (16%) o comunicadores de voz (15%).
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DiA MUNDIAL CONTRA LA ELA

Cada dia se detectan tres nuevos casos de ELA

Es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun y la mas costosa.

EL PERIODICO - EL PERIODICO Compartir:
21/08/2017

Aparato 0g resonancia madgnetcs an of Hospital del Vall a'Heboon - JULIO CARBC
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En Espana se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados
ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
comun (tras el alzhéimer y el parkinson) y, ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y
su familia de mas de 34.000 euros al ano.

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio
padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora este miércoles, piden mas investigacion porque, insisten,
laidentificacion temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.
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El coste por paciente, se eleva segtn los calculos de la Sociedad Espafola de Neurologia, a los
50.000 euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(Adela), Adriana Guevara, en el primer afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir
aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autonomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados,
cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

DIGANOSTICO TARDIO
A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26% asegura que su vida personal se ha resentido y un 13% han tenido que faltar al
trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucién de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

RIESGOS

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnostico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses”, dice el
neurdlogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de
riesgo son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente
el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Semana Mundial de la is Lateral Amiotrofi

En Espana se diagnostican cerca de 3
casos al dia de Esclerosis Lateral
Amiotrofica

Mas de 3.000 espanoles padecen Esclerosis Lateral Amiotrofica, una enfermedad mortal y

neurodegenerativa de la que se di aproxi 3 casos al dia, segun afirma la
Asociacio panola de Escl is Lateral Amiotrofica (adEla), con motivo de la Semana Mundial de esta
enfermedad que se tiene lugar hasta el 25 de junio. AdEla solicita la elaboracion de un Plan Nacional de
ELA que garantice que todos los enfermos disp de las mi p i sanitarias y ial
con indi dencia de la C idad Auto en la que resi

Madrid | 19/06/2017 | medicosypacientes.com | S =

La Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA), a pesar del auge adquirido
gracias al reto viral de la Ice Bucket
Challenge (2014), sigue siendo una
patologia poco conocida para la
mayor parte de la sociedad. Sin
embargo, estas tres letras hacen
referencia a una enfermedad de
pronostico mortal y que,
actualmente, sigue sin tener cura.
Sus  afectados  sufren una
degeneracion de las motoneuronas
produciendo como resultado una
paralisis muscular progresiva que se
extiende por todo su cuerpo
limitando sus actividades cotidianas
y debilitando sus funciones vitales.

Desde ayer, 19 de junio, hasta el 25

Esclerosis Lateral Amioiréfica se celebra la Semana Mundial de la
ELA que quiere visibilizar esta

enfermedad que afecta a mas de 3.000 personas en Espana y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia.

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #CondcELA, la Asociacion
Espaiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) inicia una nueva campaia de concienciacion para dar a
conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio en nuestro pais.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla
quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional de ELA que garantice un trato sanitario y social
igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espaiia y, gracias a esa experiencia
global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y
ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional
en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de la
AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la importancia de implementar y poner en marcha un
Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos como la asistencia
hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo el proceso de su
enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es fund y muy r s teniendo
en cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotréfica.

“Las Unidades de ELAy las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos de una
forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de recibir este tipo de
asistencia, no el tltimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacion Espariola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la importancia
de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas. “Hablamos de méas de 3.000
familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al afio
fallecen en Esparia mas de 900 personas por esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia
para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha.
No obstante, las instancias publicas deben favorecer la investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la
ELA", puntualiza Adriana Guevara.

is Lateral A

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y pardlisis.
En Espaiia se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al afo, alrededor de 3 casos al dia (una incidencia
media de 1,6 casos por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen aproximadamente 3.000 pacientes de
Esclerosis Lateral Amiotrofica en nuestro pais. Esta cifra puede variar bastante de afo en afo pues la esperanza
de vida tras ser diagnosticados es de una media de 2 a 5 afios.

Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacién espariola de entre 4-6 pacientes por cada
100.000 habitantes. En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la
calidad de vida de los pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis afios. La edad media de aparicion
es de 60 anos, aunque poco a poco se ha ido experimentando un descenso significativo en la edad media de
inicio (existen varios casos de jovenes menores de 30 afios). Debido a su baja prevalencia, la ELA se clasifica
como enfermedad rara. Su sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por el tronco cerebral,
como por ejemplo lengua (problemas para hablar o para la deglucién), o en los masculos controlados por la
médula espinal, como los brazos o las piernas (sensacion de cansancio y pesadez excesiva en los musculos).

La enfermedad se va extendiendo por la corteza cerebral y la médula espinal hasta que, en las etapas finales,
aparece la pérdida de movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de fallecimiento mas
habitual en este tipo de patologia. No obstante, a lo largo de todo el proceso, no suele verse afectada la
capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad. El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado
de esta es del 81,6%. Estos datos reflejan la importancia de las ayudas externas que deben recibir estos
pacientes para continuar con una vida digna. Por este motivo, el 71,1% de los pacientes reciben ayudas técnicas
y un 74,8% necesitan de ayuda personal para el dia a dia. AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que
todo paciente de ELA puede solicitar. La mayor parte de los asociados solicitan aparatos para el movimiento
como sillas de ruedas (29,2%), camas articuladas (15,1%), grtas (16%) o comunicadores de voz (15%).
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Manana, Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica — ELA,
la COPE entrevistara a José Benito Muioz

20/06/2017 General Sin comentarios

2 l DE JUNIO

DIA MUNDIAL

~ELA

[ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA)

Manana, 21 de junio, se celebra el Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica — ELA. Con
motivo de esta conmemoracion, el caudetano José Benito Muinoz, afectado por esta enfermedad,
ofrecera varias entrevistas a los medios de comunicacién para contar sus experiencias personales.
Asi, la COPE entrevistara a José a las 10:30 horas.

Bajo el lema “En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #CondcELA”, la
Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campafa de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente
unos 900 casos al afio en nuestro pais. En Espafia se diagnostican aproximadamente 3 casos al
dia y mas de 3.000 espafioles sufren esta enfermedad neurodegenerativa.

Por ello, adEla solicita la elaboracion de un Plan Nacional de ELA que garantice que todos los

enfermos dispongan de las mismas prestaciones sanitarias y sociales con independencia de la
Comunidad Auténoma en la que residan.
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SEMANA MUNDIAL

La Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA) afecta a mas de 20 salmantinos

Campana para pedir un plan nacional que iguale el trato sanitario y social de
todos los pacientes con independencia de su lugar de residencia

|

Esta semana se celebra la Semana Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA). Una
enfermedad que, si bien se hizo més conocida gracias al reto viral de la ‘Ice Bucket Challenge ‘(2014), “sigue

siendo una gran desconocida para la mayor parte de la sociedad”.

Desde la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) realizan esta semana una campana
de concienciacidn para dar a conocer esta enfermedad que en Salamanca afecta a unas 22 personas -siete
nuevos casos en 2016- y mas de 3.000 casos en Espana, diagnosticando unos 900 cada ano.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que se caracteriza por una paralisis muscular progresiva
que se extiende por todo el cuerpo limitando la movilidad y debilitando las funciones vitales. A pesar de
la dureza de esta enfermedad, en la actualidad no tiene cura y es de prondstico mortal. La esperanza de vida
de estos pacientes es muy corta, de 2 a 5 afnos y necesitan gran cantidad de ayudas técnicas, humanas y
econémicas para poder llevar el dia a dia de una forma digna. Por ello, desde la asociacion solicitan la creacion

de un Plan Nacional de ELA que iguale el trato sanitario y social de todos los pacientes con esta patologia con

independencia de su lugar de residencia.
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al aio

gfe | 21.06.2017 | 09:27

En Espana se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al diay los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al afo.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida

. Caballero
progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afo padeceran

900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, |a identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los célculos de la Sociedad Espanola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer aiio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autdbnomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicolégico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econdmicas para afrontarlo.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espariola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurdélogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacién temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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En Espana se diagnostican
cerca de 3 casos al dia de
Esclerosis Lateral
Amiotrofica

20 de Junio, 2017

Publicado en Médicos y Pacientes

Mas de 3.000 esparioles padecen Esclerosis Lateral Amiotrofica,
una enfermedad mortal y neurodegenerativa de la que se
diagnostican aproximadamente 3 casos al dia, segun afirma la
Asociacion Esparola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla), con
motivo de la Semana Mundial de esta enfermedad que se tiene
lugar hasta el 25 de junio. AdEla solicita la elaboracion de un Plan
Nacional de ELA que garantice que todos los enfermos dispongan
de las mismas prestaciones sanitarias y sociales con
independencia de la Comunidad Autbnoma en la que residan. La
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar del auge adquirido
gracias al reto viral de la Ice Bucket Challenge (2014), sigue siendo
una patologia poco conocida para la mayor parte de la sociedad.
Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a una enfermedad
de pronostico mortal y que, actualmente, sigue sin tener cura. Sus
afectados sufren una degeneracion de las motoneuronas
produciendo como resultado una paralisis muscular progresiva que
se extiende por todo su cuerpo limitando sus actividades cotidianas
y debilitando sus funciones vitales.
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SEMANA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

El silencio que da voz a la ELA

Son ‘raros’. Su enfermedad es mortal, pero afecta ‘solo” a 150 castellanos y leoneses / Un folio con el abecedario sirve de voz a Juan José,
que pide «visibilidad» para que aumenten los fondos para la investigacion y la atencién al paciente / Exige a la Administracion
«agilidad» en las prestaciones porque a veces llegan tarde: «En lo que tardan en dar una ayuda, al paciente de ELA puede pasarle de
todo» / La esperanza de vida media es de 2 a 5 anos

ALICIA CALVO / VALLADOLID Compartir:
19/06/2017

110, &N P, lo traduce. En ol saln de
f con bastones por su enfermedad

Enviar -+ 0

Ella echa de menos salir a tomar un café con él.

El, hablar con ella,

Juan José Fi ha perdido fuerza y ilidad en la mano, pero el dedo indice derecho lo maneja
con mas decisién que nunca. Su hijo le plastificé el abecedario en un folio. Esa es ahora su voz. Esa, y
los gestos faciales.

Pese a que este vallisoletano de 58 afos perdio la capacidad de pronunciar palabras hace un afo,
después de un tardio diagnostico de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), quien ejerce de su altavoz
asegura que ahora habla mas que nunca. «Jamas me he comunicado tanto con mi padre», comenta
Alvaro, que revela el pacto alcanzado por él y sus p cuando i y la didax», la
noticia de una enf dad deg tiva con prond mortal y una esperanza media de vida
de 2 a 5 afos desde el diagndstico.

net

Resistir, «Nos reunimos los tres y decidimos salir de esta. N i todo lo posible. Fuimos
conscientes de que lo importante era estar juntos», explica, mientras Juan José, desde el sillén del
que ap puede , asi 5 ién con su sonrisa.

La fortaleza del nexo familiar es lo Unico positivo de la irrupcion de esta enfermedad que imposibilita a
pasos ig di y es ‘rara’ por su baja p lencia -~160 paci estan

contabilizados en Castilla y Ledn, 34 en Valladolid, y en el ultimo afio se detectaron 49 nuevos casos~.

La escasa incidencia también provoca que no genere el interés y el imiento que enf y
familiares desearian, salvo porque la padece el reconocido fisico britanico Stephen Hawking, o por una
exitosa campana publicitaria de cubos de agua helada, que se quedd en eso, en el recuerdo de una
buena campania.

M@m



Fecha: 19 de junio de 2017 DIARIO DE VALLADOL]])

http://www.diariodevalladolid.es/noticias/valladolid/silencio-da-voz-ela 89994.html

Esta tarde el televisor esta apagado. No solo por la entrevista, sino por una visita inusual. Una silla del
salon de los Fonseca la ocupa otro paciente diagnosticado dos meses antes que Juan José, en
febrero del ano pasado, pero con una variante diferente, su dificultad esta en caminar. Si puede hablar
y desplazarse, aunque no tiene fuerza en los pies y poca en las piernas.

Sale del ascensor sobre una scotter eléctrica para personas con movilidad reducida prestada por la
asociacion AdEla, que ampara a nivel nacional a afectados, y a la que agradecen el abrigo. Se baja de
ella apoyado en dos bastones azules. Se presenta: se llama Juan Antonio Francos y tiene 48 afos.
Entonces, advierte que, sin conocerse, se conocen.

Coincidieron hace dos semanas en la sala de espera de su admirada neumologa. Se fij6 en Juan José
porque, «como no hay muchos», identifica de un vistazo a otros pacientes con su enfermedad.
Francos comienza a dar algun apunte de la persona que era antes y de como esta decidido a seguir
teniendo el control. «De la noche a |la mafnana dejé de tener estrés por el trabajo y sélo tenia una
preocupacion». Se hizo el silencio, dando por hecho una respuesta relativa a la enfermedad. Pero no:
«Disfrutar de la vida».

Mas de dos horas escuchandole echan por tierra cualquier sospecha de que se trate de un eslogan
manido o una declaracion de intenciones impostada.

«Puede que cambie mi cuerpo, pero no voy a cambiar mi forma de ser. Sigo siendo chistoso, me sigo
riendo, aunque me rio peor porque algo se estroped, ¥ no canturreo como canturreaba, pero lo hago»,
expone un ex albafil que arranca varias risas en un rato y repite que no echa de menos «nada»
porque, tras «el gran disgusto» de su vida, asumio cual era su nueva situacion. «El hombre que corria
y trabajaba sin parar ya no va a volver. Esa vida ya no es la mia. Ya no me acuerdo de lo que hacia.
Ahora tengo que vivir lo que me toca».

Mientras le escuchan, Alvaro y sus padres prestan atencion y comentan lo «diferente» de una y otra
experiencia. No solo por los distintos cuidados que requieren uno y otro, ni por su incapacitacion,
aunque ambos tienen reconocida una discapacidad «permanente en grado absolutoy»; también por la
forma de pensar.

L

a rutina de ambos pacientes es muy distinta por las capacidades de ambos y por como se manifiesta
la enfermedad en cada caso. AJuan José, que trabajé durante dos décadas como gestor de cuentas y
al que la crisis reciclé en comercial de ventas, lo levantan de la cama para pasar al sillon, da un breve
paseo con su hijo por la casa, le asean y efectuan los cuidados necesarios —se alimenta por sonda-. Y
recibe visita del fisioterapeuta. Antes, cuando el termometro daba una tregua, si salia a la calle en la
silla de ruedas movida por su esposa. Ahora, el ocio es el televisor y la compaiiia familiar. Sobre que
es lo que mas le gusta hacer, sefiala con sus manos que «NADA».

Francos, en cambio, tiene muchas menos limitaciones fisicas. Asegura que lo que mas le gusta es «ir
a comer con los amigos» 0 su pareja, y cuenta que si quieren cancelar alguna cita por la ausencia de
alguno, replica que no. «No estoy yo para perder oportunidades», se rie.

Camina, va al fisio, al gimnasio a nadar y por las tardes se resarce de una pequefia cuenta pendiente
que el horario de la construccion no le permitia. Se apunté a inglés varias horas, varios dias. «Por
estar entretenido y porque siempre me llamé la atencion. No tengo aspiracion de ser intérprete ni
nada», bromea.

Como se plantean el futuro los dos también refleja como cada caso es tan particular como cada
persona. Francos asegura que exprimira el minutero hasta un limite autoimpuesto: «No quiero vivir con
respiracion artificial». Por el contrario, Juan José, en el que los estragos de la ELAson ya mas
palpables, decidio lo contrario.

Francos sélo rompe el tono animado para enfatizar que «hay que resaltar a las parejas». Como sufren
la enfermedad sin tenerla. «TU estas enfermo y si asumes, como yo, que lo de antes no volvera,
bueno. Pero ella tiene que aceptar que la persona que quiere esta muy grave, ve como se deteriora y
debe seguir con la vida que llevaba antes, con su trabajo o sus estudios».

Los Fonseca le dan la razén a coro. «Es durisimo», apunta Gloria, la matriarca, que acudié por la
manana a la peluqueria para la ocasion, pero reconoce que se esta «dejando un pocoy» y se ha hecho
«mas casera a la fuerzay.

También relata que vive en una continua «montaia rusa» con «la esperanza de que en algin
momento se encuentre un tratamiento que pueda curar la ELA».

Sin querer nublar su ilusion, Francos manifiesta sus dudas. Apunta que «si surgiera algo, seria para
frenarla, pero eso de curar...». El, daria «todo» por mantenerse como esta.
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Esta tarde el televisor esta apagado. No sélo por la entrevista, sino por una visita inusual. Una silla del
salon de los Fonseca la ocupa otro paciente diagnosticado dos meses antes que Juan José, en
febrero del afio pasado, pero con una variante diferente, su dificultad esta en caminar. Si puede hablar
y desplazarse, aunque no tiene fuerza en los pies y poca en las piernas.

Sale del ascensor sobre una scotter eléctrica para personas con movilidad reducida prestada por la
asociacion AdEla, que ampara a nivel nacional a afectados, y a la que agradecen el abrigo. Se baja de
ella apoyado en dos bastones azules. Se presenta: se llama Juan Antonio Francos y tiene 48 afios.
Entonces, advierte que, sin conocerse, se conocen.

Coincidieron hace dos semanas en la sala de espera de su admirada neumologa. Se fij6 en Juan José
porque, «como no hay muchos», identifica de un vistazo a otros pacientes con su enfermedad.
Francos comienza a dar algin apunte de la persona que era antes y de como esta decidido a seguir
teniendo el control. «De la noche a la mafana dejé de tener estrés por el trabajo y sélo tenia una
preocupacion». Se hizo el silencio, dando por hecho una respuesta relativa a la enfermedad. Pero no:
«Disfrutar de la vida».

Mas de dos horas escuchandole echan por tierra cualquier sospecha de que se trate de un eslogan
manido o una declaracioén de intenciones impostada.

«Puede que cambie mi cuerpo, pero no voy a cambiar mi forma de ser. Sigo siendo chistoso, me sigo
riendo, aunque me rio peor porque algo se estroped, y no canturreo como canturreaba, pero lo hago»,
expone un ex albafil que arranca varias risas en un rato y repite que no echa de menos «nada»
porque, tras «el gran disgusto» de su vida, asumio cual era su nueva situacion. «El hombre que corria
y trabajaba sin parar ya no va a volver. Esa vida ya no es la mia. Ya no me acuerdo de lo que hacia.
Ahora tengo que vivir lo que me toca».

Mientras le escuchan, Alvaro y sus padres prestan atencion y comentan lo «diferente» de una y otra
experiencia. No solo por los distintos cuidados que requieren uno y otro, ni por su incapacitacion,
aunque ambos tienen reconocida una discapacidad «permanente en grado absoluto»; también por la
forma de pensar.

L

a rutina de ambos pacientes es muy distinta por las capacidades de ambos y por como se manifiesta
la enfermedad en cada caso. AJuan José, que trabajo durante dos décadas como gestor de cuentas y
al que la crisis recicld en comercial de ventas, lo levantan de la cama para pasar al sillon, da un breve
paseo con su hijo por |a casa, le asean y efectian los cuidados necesarios —se alimenta por sonda—. Y
recibe visita del fisioterapeuta. Antes, cuando el termometro daba una tregua, si salia a la calle en la
silla de ruedas movida por su esposa. Ahora, el ocio es el televisor y la compaiia familiar. Sobre que
es lo que mas le gusta hacer, sefiala con sus manos que «NADA».

Francos, en cambio, tiene muchas menos limitaciones fisicas. Asegura que lo que mas le gusta es «ir
a comer con los amigos» o su pareja, y cuenta que si quieren cancelar alguna cita por la ausencia de
alguno, replica que no. «No estoy yo para perder oportunidades», se rie.

Camina, va al fisio, al gimnasio a nadar y por las tardes se resarce de una pequefia cuenta pendiente
que el horario de la construccion no le permitia. Se apunté a inglés varias horas, varios dias. «Por
estar entretenido y porque siempre me llamé la atencion. No tengo aspiracion de ser intérprete ni
nada», bromea.

Como se plantean el futuro los dos también refleja como cada caso es tan particular como cada
persona. Francos asegura que exprimira el minutero hasta un limite autoimpuesto: «No quiero vivir con
respiracion artificial». Por el contrario, Juan José, en el que los estragos de la ELAson ya mas
palpables, decidio lo contrario.

Francos solo rompe el tono animado para enfatizar que «hay que resaltar a las parejas». Como sufren
la enfermedad sin tenerla. «Tu estas enfermo y si asumes, como yo, que lo de antes no volvera,
bueno. Pero ella tiene que aceptar que la persona que quiere esta muy grave, ve como se deteriora y
debe seguir con la vida que llevaba antes, con su trabajo o sus estudios».

Los Fonseca le dan la razén a coro. «Es durisimo», apunta Gloria, la matriarca, que acudié por la
mahnana a la peluqueria para la ocasion, pero reconoce que se esta «dejando un poco» y se ha hecho

«mas casera a la fuerza».

También relata que vive en una continua «montana rusa» con «la esperanza de que en algun
momento se encuentre un tratamiento que pueda curar la ELA».

Sin querer nublar su ilusién, Francos manifiesta sus dudas. Apunta que «si surgiera algo, seria para
frenarla, pero eso de curar...». El, daria «todo» por mantenerse como esta.
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CUATRO DIAGNOSTICOS AL MES

Al afio fallecen en el pais cerca de 800 personas por culpa de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, una
cantidad que se equipara a los nuevos diagnésticos. En Castilla yLedn, al mes se detecta esta
enfermedad neurodegenerativa en cuatro pacientes. Detras de estas cifras, la asociacion nacional que
aglutina a afectados (AdEla) denuncia que todavia se encuentra una gran desconocida. De ahi que,
con motivo de la Semana Mundial de la ELA, del 19 al 25, inicia una campaina de concienciacion bajo
el lema ‘En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotrofica #ConocELA'.

La Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica detecta diferencias entre territorios y
reclama un Plan Nacional «que garantice que todos los enfermos dispongan de las mismas
prestaciones sanitarias y sociales con independencia de la Comunidad en la que residan». También
incide en la importancia de fomentar proyectos de investigacion desde las instancia publicas.
«Hablamos de mas de 3.000 familias en Espaia en las que la ELA ha entrado en su casa, sin
olvidarnos de los que ya han sufrido su paso».

Para quien no conozca esta enfermedad, explica sus efectos: «Los afectados sufren una degeneracion
de las motoneuronas produciendo una paralisis muscular progresiva que se extiende por todo su
cuerpo limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales». Los sintomas varian,
pero suelen comenzar «en los musculos controlados por el tronco cerebral, como la lengua (problemas
para hablar o tragar), o en los musculos controlados por la médula espinal, como los brazos o las
piernas (cansancio y pesadez excesiva en los musculos)». No se frena. «La enfermedad se extiende
por la corteza cerebral y la médula espinal hasta que, en las etapas finales, aparece la pérdida de
movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de fallecimiento mas habitual». La
capacidad cognoscitiva y |la sensibilidad no se ven afectadas.
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CAMPANA

Semana Mundial de la ELA que en
Albacete afecta a 24 personas

Marcar como Enviar por Twittear
favorita email v G+ 0

Albacete | ELDIAdigitales ° Comentarios

Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

Una enfermedad que, si bien salté a lo medios de comunicacion gracias al reto viral de la Ice Bucket Challenge
(2014), ain sigue siendo una gran desconocida para la mayor parte de la sociedad. Por ello, desde la Asociacion
Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) quieren realizar una campana de concienciacion para dar a
conocer esta enfermedad que en Albacete afecta a 24 personas (mas de 3.000 casos en Espafia)

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotrofica. #Con6cELA, la Asociacion Espariola
de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campana de concienciacion para dar a conocer esta
enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio.

Por ofro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla quiere
advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato sanitario y social igualitario y digno para
todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espafia y, gracias a esa experiencia global,
somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias y
sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se estipule los
mismos servicios asistenciales para todos”, senala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la importancia de implementar y poner en marcha un
Servicio de Pahativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos como la asistencia
hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo el proceso de su
enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo en
cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotréfica
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Ciudad Real cuenta con 31 enfermos de ELA y durante 2016 se
diagnosticaron 10 nuevos casos

20 Junio 2017
Lanza CIUDAD REAL

Maiiana se ¢ a el Dia Mundial de la ELA

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotroéfica.
#Con6cELA, la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla)
inicia una nueva campaiia de concienciacién para dar a conocer esta enfermedad
de la que se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al aiio

Alrededor de 31 personas en la provincia de Ciudad Real padecen Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)
y durante el pasado afio se diagnosticaron 10 nuevos casos. Asi lo ha dado ha conocer hoy la Asociacién
Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (AdELA) con motivo del Dia Mundial de la ELA que se

celebra el 21 de junio.

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), a pesar del auge adquirido gracias al reto viral de la Ice
Bucket Challenge (2014), sigue siendo una patologia poco conocida para la mayor parte de la sociedad.
Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a una enfermedad de pronéstico mortal y que,
actualmente, sigue sin tener cura. Sus afectados sufren una degeneracion de las motoneuronas
produciendo como resultado una pardlisis muscular progresiva que se extiende por todo su cuerpo
limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales. Del 19 al 25 de junio se celebra
la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura que afecta a mds de 3.000

personas en Espaiia y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia.

En la Comunidad de Castilla La Mancha se calcula que hay alrededor de 123 enfermos de Esclerosis
Lateral Amiotréfica y, durante 2016, se diagnosticaron aproximadamente 41 nuevos casos, unos 3

nuevos enfermos al mes.

Bajo ¢l lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #ConécELA, la
Asociacién Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campaiia de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos

900 casos al afio.

Por otro lado, durante estos sicte dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de junio),
adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato sanitario y social

igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.
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“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espaia y, gracias a esa
experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a
los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion
de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos”, sefiala Adriana

Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefala la importancia de implementar y poner en
marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos
como la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo
largo de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es
fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el cardcter degenerativo de la Esclerosis Lateral

Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados
paliativos de una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la
importancia de recibir este tipo de asistencia, no el tltimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de
toda ella”, manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacién Espanola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la
importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas.
“Hablamos de mads de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que
ya han sufrido su paso (al ano fallecen en Espaiia mds de 900 personas por esta enfermedad). Nosotros,
como Asociacién, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida
posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la

investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA”, puntualiza Adriana Guevara.

Sobre la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (AdELA)

AdELA Es la tinica organizacion de ambito nacional dedicada exclusivamente a mejorar la calidad de
vida y bienestar de los enfermos de ELA. Fue fundada en 1990 por un pequeiio grupo de amigos,
parientes y cuidadores de pacientes de ELA, con apoyo del ¢élebre cientifico y Premio Principe de
Asturias, Stephen Hawking, afectado por esta enfermedad. AJELA fue declarada de Utilidad Publica en
1995 por el Consejo de Ministros en el aiio 2000, S. M. la Reina Doina Soffa concedié ser su Presidenta
de Honor, ratificando la constancia y el compromiso de la Asociacion con la sociedad. En este momento
la Reina Dona Letizia ostenta la Presidencia de Honor. Segtin consta en sus Estatutos, AAELA extiende
su actividad a todo el territorio nacional. Su misién principal es la promocién de toda clase de acciones
destinadas a mejorar la calidad de vida de personas afectadas por ELA u otras enfermedades de moto

ncurona.
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La ELA afecta a unas 68 personas en
Baleares
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La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) afecta a unas 68 personas en Baleares, después de que en
2016 se hubieran diagnosticado 23 casos nuevos, segun los datos aportados por la Asociacion
Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

Con motivo de la semana mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, que se celebra del 19 al 25
de junio, la asociacion ha solicitado la elaboracion de un Plan Nacional que garantice que todos los
enfermos dispongan de las mismas prestaciones sanitarias y sociales con independencia de la
Comunidad Auténoma en la que residan.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion senala la importancia de implementar y poner
en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento, entre los que se incluya la
asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar |la calidad de vida del paciente.

Segun han explicado en una nota informativa, sus afectados sufren una degeneracion de las
motoneuronas produciendo como resultado una parélisis muscular progresiva que se extiende por
todo su cuerpo limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales.

Bajo el lema ‘En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. ConécELA, la
Asociacion inicia una nueva campana de concienciacion para dar a conocer esta enfermedad
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La ELA afecta a unas 68 personas en
Baleares

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) afecta a unas 68 personas en Baleares, después de
que en 2016 se hubieran diagnosticado 23 casos nuevos, segtin los datos aportados por la
Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA).

Con motivo de la semana mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, que se celebra del
19 al 25 de junio, la asociacién ha solicitado la elaboracion de un Plan Nacional que
garantice que todos los enfermos dispongan de las mismas prestaciones sanitarias y sociales
con independencia de la Comunidad Auténoma en la que residan.

PUBLICIDAD

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacién sefiala la importancia de implementar y
poner en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento, entre los que se
incluya la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del
paciente.

Segtin han explicado en una nota informativa, sus afectados sufren una degeneracion de las
motoneuronas produciendo como resultado una pardlisis muscular progresiva que se extiende
por todo su cuerpo limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales.

Bajo el lema 'En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica.
Con6cELA', la Asociacion inicia una nueva campana de concienciacion para dar a conocer
esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio.

AdELA también ha recordado la importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de
investigacion desde las instancia publicas.
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La ELA afecta a unas 68 personas en
Baleares

PALMA DE MALLORCA | 20/06/2017 - 14:21

Islas Baleares Enfermedades Investigacion
Médica PacientesInvestigacion

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) afecta a unas 68
personas en Baleares, después de que en 2016 se
hubieran diagnosticado 23 casos nuevos, segun los
datos aportados por la Asociacion Espanola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA).

Con motivo de la semana mundial de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica, que se celebra del 19 al 25 de junio, la asociacion ha
solicitado la elaboracion de un Plan Nacional que garantice que todos
los enfermos dispongan de las mismas prestaciones sanitarias y
sociales con independencia de la Comunidad Autonoma en la que
residan.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion senala la
importancia de implementar y poner en marcha un Servicio de
Paliativos que funcione a pleno rendimiento, entre los que se incluya
la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad
de vida del paciente.

Segun han explicado en una nota informativa, sus afectados sufren
una degeneracion de las motoneuronas produciendo como resultado
una paralisis muscular progresiva que se extiende por todo su cuerpo
limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones
vitales.

Bajo el lema 'En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral
Amiotrofica. CondcELA', la Asociacion inicia una nueva campana de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se
diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afo.

AdELA también ha recordado la importancia de fomentar y llevar a
cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas.
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EN CANARIAS HAY 128 CASOS DE ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA (ELA)

REDACCION 20 JUNIO. 2017

En Canarias se calcula que hay alrededor de 128 enfermos de ELA y que, durante 2016, se diagnosticaron aproximadamente 43
nuevo

prestacione:
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Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), a pesar del auge adquirido gracias al reto viral de la Iee Bucket Challenge (2014), sigue
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Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla quicre advertir de la
necesidad de crear un Plan Nacional que g garantice un trato sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con

dy de su lugar de
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a Adriana Guevara, presidenta de la AdE]
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Dentro de este P iGn seial cia de impl y poneren marcha un Servicio de
Paliativos que funcion intendiendo lo uududo\ iativos como la asi i iy icili
destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo ¢l pmcuw de su enfermedad. Unos cm(l dos que en el caso
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Amiotréfica.

“Las Unidades de ELA y las I ltidiscipli de ELA han i 1o los cuidados paliativos de una forma tardia y

desigual. Sin embargo. numerosos estudios han demostrado la importancia de reeibir este tipo de asistencia, no el dltimo estadio
de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manificsta la presidenta de adEla.

La Asociacién Espaiiola de ELA también quiere a -\pmv«chm’ esta Semana Mundial para recordar la importancia de fomentar y
Ilevar a cabo proyectos de investigacion desde la ncia piibli “Hablamos de mds de 3.000 familias en las que la ELA ha
entrado en su olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al afio falle por ¢
enfermedad). Nosotros, como Asociacién, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida
posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias piiblicas deben favorecer la investigacion cientifica que
nos ofrezca la clave para la ELA™, punwaliza Adriana Guevara.

SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)

La ELA ¢s una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y pardlisis. En Espaiia se
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Sobre

AdELA Es la tinica organizacién de dgmbito nacional dedicada exclusivamente a mejorar la calidad de vida y bienestar de los
wdada en 1990 por un pequeiio grupo de amigos, parientes y cuidadores de pacientes de ELA, con apoyo
hrc cientifico y Premio l’nncxpc de Asturias, Slcphcn Hawking, afectado por esta enfermedad. AJELA fue declarada de
Utilidad Piblica en 1995 por el Consej . M. la Reina Doiia Soffa concedi6 ser su Presidenta de
Honor, ratifi la iayel ) iso de la iacion con la sociedad. ¢ momento la Reina Dona Leti:
ostenta la Presidencia de Honor. Segiin consta en sus Estatutos, AJELA extiende su actividad a todo ¢l territorio nacional. Su
misién principal es la promocién de toda clase de acciones destinadas a mejorar la calidad de vida de personas afectadas por ELA
u otras enfermedades de moto neurona.

Mis informacion sobre AJELA:
www.adelaweb.org
“Twitter: @ AsociacionELA

Facebook: www.facebook.com/Asocia
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Una docena de conquenses padecen ELA: Esclerosis
Lateral Amiotrofica

La Asociacién Adela calcula que se han diagnosticado cuatro nuevos casos en la
provincia conquense en el tltimo afo

vocesdecuenca.es

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), a pesar del
auge adquirido gracias al reto viral de la Ice Bucket
Challenge (2014), sigue siendo una patologia poco
conocida para la mayor parte de la sociedad. Sin
embargo, estas tres letras hacen referencia a una
enfermedad de pronéstico mortal y que, actualmente,
sigue sin lener cura. Sus afectados sufren una
degeneracion de las motoneuronas produciendo
como resultado una pardlisis muscular progresiva
que se extiende por todo su cuerpo limitando sus
actividades cotidianas y debilitando sus funciones
vitales. Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana
Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura que afecta a mas de 3.000
personas en Espana y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia

En la Comunidad de Castilla La Mancha se calcula que hay alrededor de 123 enfermos de Esclerosis
Lateral Amiotréfica y, durante 2016, se diagnosticaron aproximadamente 41 nuevos casos, unos 3
nuevos enfermos al mes. Por provincias se calcula que hubo cuatro nuevos casos y hay un total de
12 pacientes.

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #CondcELA, la
Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campana de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente
unos 900 casos al afo.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de
junio), adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato
sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de
residencia

"En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espafia y, gracias a esa
experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso
a los servicios y ayudas sanitarias y sociales, Una desigualdad que puede terminarse gracias a la
creacion de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para lodos’,
senala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacién sefala la importancia de implementar y poner en
marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados
paliativos como la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del
paciente a lo largo de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los
enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el caracter degenerativo de
la Esclerosis Lateral Amiotréfica.

‘Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados
paliativos de una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la
importancia de recibir este tipo de asistencia, no el Ultimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo
de toda ella’, manifiesta la presidenta de adEla

La Asociacion Espariola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la
importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas.
"Hablamos de mas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los
que ya han sufrido su paso (al afo fallecen en Esparia mas de 900 personas por esta enfermedad)
Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor
calidad de vida posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas
deben favorecer la investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA", puntualiza Adriana
Guevara.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y
parélisis. En Espana se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al ario, alrededor de 3 casos al dia
(una incidencia media de 1,6 casos por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen
aproximadamente 3.000 pacientes de Esclerosis Lateral Amiotréfica en nuestro pais. Esta cifra puede
variar bastante de ano en ano pues la esperanza de vida tras ser diagnosticados es de una media
de 2 a 5 anos. Actuaimente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacion espariola de entre
4-6 pacientes por cada 100.000 habitantes.

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la calidad
de vida de los pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis afos. La edad media de
aparicion es de 60 anos, aunque poco a poco se ha ido experimentando un descenso significativo
en la edad media de inicio (existen varios casos de jovenes menores de 30 afos). Debido a su baja
prevalencia, la ELA se clasifica como enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por el tronco cerebral, como por
ejemplo lengua (problemas para hablar o para la deglucion), o en los musculos controlados por la
médula espinal, como los brazos o las piernas (sensacion de cansancio y pesadez excesiva en los
musculos). La enfermedad se va extendiendo por la corteza cerebral y la médula espinal hasta que,
en las etapas finales, aparece la pérdida de movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la
causa de fallecimiento méas habitual en este tipo de patologia. No obstante. a lo largo de todo el
proceso, no suele verse afectada la capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad. El 78,4% de los
pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de esta es del 81,6%. Estos datos reflejan la
importancia de las ayudas externas que deben recibir estos pacientes para continuar con una vida
digna. Por este molivo, el 71,1% de los pacientes reciben ayudas técnicas y un 74,8% necesitan de
ayuda personal para el dia a dia. AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que todo
paciente de ELA puede solicitar. La mayor parte de los asociados solicitan aparatos para el
movimiento como sillas de ruedas (29,2%), camas articuladas (15,1%), grias (16%) o
comunicadores de voz (15%).
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Cuenca y Guadalajara tienen 27 casos de ELA

Por Liberal De Castilla / de Actualidad / el Martes, 20 Jun 2017 11:12 AM /0 Comentarios / 27
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Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar del auge adquirido
gracias al reto viral de la Ice Bucket Challenge (2014), sigue
siendo una patologia poco conocida para la mayor parte de la
sociedad. Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a una
enfermedad de prondstico mortal y que, actualmente, sigue sin
tener cura. Sus afectados sufren una degeneracion de las
motoneuronas produciendo como resultado una paralisis
muscular progresiva que se extiende por todo su cuerpo
limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones
vitales. Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la
ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan dura que afecta a
mas de 3.000 personas en Espana y de la que se diagnostican
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unos 3 casos al dia.

En la Comunidad de Castilla La Mancha se calcula que hay
alrededor de 123 enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrofica y,
durante 2016, se diagnosticaron aproximadamente 41 nuevos
casos, unos 3 nuevos enfermos al mes. Por provincias se deduce:

Nuevos casos 2016 Pacientes
Albacete 8 24
Ciudad Real 10 31
Cuenca 4 12
Guadalajara 5 15
Toledo 14 41

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis
Lateral Amiotréfica. #CondcELA, la Asociacion Espaifiola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) inicia una nueva campaia
de concienciacién para dar a conocer esta enfermedad de la que
se diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el
Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla quiere advertir de la
necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato
sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con
independencia de su lugar de residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas
partes de Espafia y, gracias a esa experiencia global, somos
conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el
mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una
desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un
Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios
asistenciales para todos”, senala Adriana Guevara, presidenta de
la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la
importancia de implementar y poner en marcha un Servicio de
Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los
cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y domiciliaria
destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de
todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso
de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios
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teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA
han incorporado los cuidados paliativos de una forma tardia y
desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la
importancia de recibir este tipo de asistencia, no el Gltimo
estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta
la presidenta de adEla.

La Asociacion Espariola de ELA también quiere aprovechar esta
Semana Mundial para recordar la importancia de fomentar y
llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia
publicas. “Hablamos de més de 3.000 familias en las que la ELA
ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que ya han sufrido su
paso (al afio fallecen en Espana mas de 900 personas por esta
enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia
para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida
posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las
instancias pablicas deben favorecer la investigacion cientifica
que nos ofrezca la clave para la ELA”, puntualiza Adriana
Guevara.

SOBRE LA ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA
(ELA)

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la
debilidad muscular progresiva, atrofia y paralisis. En Espana se
diagnostican cerca de 900 casos de ELA al afio, alrededor de 3
casos al dia (una incidencia media de 1,6 casos por cada 100.000
habitantes), y se calcula que existen aproximadamente 3.000
pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrofica en nuestro pais. Esta
cifra puede variar bastante de ano en ano pues la esperanza de
vida tras ser diagnosticados es de una media de 2 a 5 afios.
Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la
poblacion espanola de entre 4-6 pacientes por cada 100.000
habitantes.

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen
tratamientos que pueden mejorar la calidad de vida de los
pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis afios. La
edad media de aparicién es de 60 anos, aunque poco a poco se ha
ido experimentando un descenso significativo en la edad media
de inicio (existen varios casos de jovenes menores de 30 afios).
Debido a su baja prevalencia, la ELA se clasifica como
enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los mtsculos controlados
por el tronco cerebral, como por ejemplo lengua (problemas para
hablar o para la deglucion), o en los musculos controlados por la
médula espinal, como los brazos o las piernas (sensacion de
cansancio y pesadez excesiva en los musculos). La enfermedad se
va extendiendo por la corteza cerebral y la médula espinal hasta
que, en las etapas finales, aparece la pérdida de movilidad
absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de
fallecimiento mas habitual en este tipo de patologia. No
obstante, a lo largo de todo el proceso, no suele verse afectada la
capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad.

El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el
grado de esta es del 81,6%. Estos datos reflejan la importancia de
las ayudas externas que deben recibir estos pacientes para
continuar con una vida digna. Por este motivo, el 71,1% de los
pacientes reciben ayudas técnicas y un 74,8% necesitan de ayuda
personal para el dia a dia.

AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que todo
paciente de ELA puede solicitar. La mayor parte de los asociados
solicitan aparatos para el movimiento como sillas de ruedas
(29,2%), camas articuladas (15,1%), grias (16%) o
comunicadores de voz (15%).
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Promueven en todas las
ciudades la Semana
Mundial de la ELA

EnActualidad1, Agenda Cultural, Cultura 20 Junio, 2017

AYUDANOS A
LUCHAR CONTRA LA
SCLEROSIS
ATERAL
MIOTROFICA

Noticias de Le6n / Ahora Leon / ELA

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), a pesar del auge adquirido gracias al reto viral de la
Ice Bucket Challenge (2014), sigue siendo una patologia poco conocida para la mayor parte de
la sociedad. Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a una enfermedad de pronéstico
mortal y que, actualmente, sigue sin tener cura. Sus afectados sufren una degeneracion de las
motoneuronas produciendo como resultado una paralisis muscular progresiva que se extiende
por todo su cuerpo limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones vitales. Del
19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad
tan dura que afecta a mas de 3.000 personas en Espafia y de la que se diagnostican unos 3
casos al dia.

En la Comunidad de Castilla y Leodn se calcula que hay alrededor de 160 enfermos de Esclerosis
Lateral Amiotréfica y durante 2016 se diagnosticaron aproximadamente 49 nuevos casos, 4
nuevos enfermos al mes. Por provincias se deduce

12\161%105 casos Pacientes

Avila 3 11
|Burgos 7 23
Ledn 10 31
Palencia 3 11
Salamanca |7 22
Segovia 3 10
Soria 2 6

|Valladolid 10 34
[zamora 4 12

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #Con6cELA, la
Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campafia de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican
aproximadamente unos 900 casos al afio en Espafia.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21 de
junio), adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato
sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de
residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espafia y, gracias a esa
experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo
acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse
gracias a la creacién de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios
asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.
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“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espafa y, gracias a esa
experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo
acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse
gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios
asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, |la Asociacion sefala la importancia de implementar y
poner en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los
cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad
de vida del paciente a lo largo de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el
caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el caracter
degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados
paliativos de una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la
importancia de recibir este tipo de asistencia, no el ultimo estadio de la enfermedad, sino a lo
largo de toda ella”, manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacion Espafola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar
la importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia
publicas. “Hablamos de méas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin
olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Espafia mas de 900 personas
por esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para que los pacientes
con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No
obstante, las instancias publicas deben favorecer la investigacién cientifica que nos ofrezca la
clave para la ELA”, puntualiza Adriana Guevara.
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ESCLEROSIS LATERAL AMITROFICA

Tres casos de ELA al dia, la enfermedad
neurodegenerativa mas costosa

En Espafia se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados ya
suman entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun y,
ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000 euros al afo.

Esta enfermedad neurologica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad muscular
voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran 900 personas mas.

Lo varias es de p de esta enf d, que, con motivo del Dia Mundial contra la ELA
que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, la identificacion temprana es clave para una mejor
calidad de vida, y financiacién.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espariola de Neurologia, a los 50.000 euros

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA), Adriana
Guevara, en el primer afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir aumentando el gasto
progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total"

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las comunidades
auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados paliativos o ayuda a
domicilio.

A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como explica en un
comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes "cada vez
necesitan mas ayudas técnicas, apoyo p 6 , terapia ocup |y "y, en general, "una asistencia
especifica”

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de personas con esta
enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econdmico es "tan elevado” que cuatro de cada diez afectados
tiene dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que faltar al
trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral
Por su parte, la Sociedad Espafiola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de cada 400-800

espafioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza progresiva,
torpeza, disminucién de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad

"Esta jad en la p de los , unido al lento de la enfermedad, hace que
actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el neurélogo y miembro de la
citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo son la edad avanzada y el sexo
masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje multidisciplinar
y la planificacién de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el mayor tiempo posible

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos en la bu de nuevos tos y existen
investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para determinar la
eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Hasta el 25 de junio Semana Mundial de la ELA

<
|

Esta enfermedad que afecta a mds de 3.000 personas en Espafia y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia. Foto: Biocenciclopedia

El Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) se celebra cada 21 de junio. Esta es la enfermedad
degenerativa neuromotora mas grave y frecuente en adultos, aun no tiene cura, pero con tratamientos se ha
podido mejorar la calidad de vida de los pacientes.

La investigacion activa sobre ésta enfermedad, asi como la creacion de equipos multidisciplinares,
mejoran la esperanza y calidad de vida de los pacientes.

A pesar del auge adquirido gracias al reto viral del Ice Bucket Challenge (2014), al que se unieron actores,
empresarios, deportistas y cantantes de todo el mundo para recaudar fondos para la investigacion de esta
enfermedad, sigue siendo una patologia poco conocida para la mayor parte de la sociedad.

(Le puede interesar: Un hogar sin proteccion y a la il perie)

Desde el pasado 19 y hasta el 25 de junio, la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla),
celebra la Semana Mundial de la ELA, con la fuinalidad de visibilizar esta dura enfermedad que afecta a mas
de 3.000 personas en Espana y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia.

(Le puede interesar: Paraisos fiscales segtin Espafia)

El lema de esta nueva campana de concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se
diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio en nuestro pais es "En tu ciudad también hay gente
con Esclerosis Lateral Amiotrofica".

Asi mismo durante esta semana y en éste dia particularmente, se busca advertir y destacar, sobre la
necesidad de crear un Plan Nacional de ELA, con el que se pueda garantizar un trato igualitario a nivel
sanitario y social, que también sea digno para todos los pacientes, sin importar su lugar de residencia.
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adriana guevara | Presidenta de la Asociacion Espaniola de Esclerosis Lateral Amiotréfica

"Vivir asi cuesta unos 40.000
euros al aino que nadie
asume"

"Queremos que sean enfermos de primera, no de tercera"

22.06.2017 | 09:43

Guevara trabaja al frente del colectivo que
representa a los enfermos de ELA con la mirada
puesta en mejorar su calidad de vida -la suya y la de
sus familiares- fruto de las investigaciones abiertas
en torno a la patologia rara.

- ¢Coémo se acostumbra una persona a vivir con
ELA?

-Es muy dificil. Hay que tener un espiritu muy fuerte
y asumir la enfermedad. Cuando reciben el
diagndstico suelen caer en estado de shock y los
que la asumen bien se convierten en enfermos
maravillosos que acaban dando lecciones de vida y
animando a sus familias.

-¢Es posible llevar una vida normal?

-No. Una vida con una independencia fisica total, la
verdad que no, aunque depende del estadio de la
enfermedad. Eso si, pueden mantener su rol dentro
de la familia porque aunque pierda la capacidad de
caminar, moverse, abrir una puerta o beber agua,
sus funciones cognitivas estan perfectas.

-¢Cémo evolucionan los ensayos con células
madres?

-Hay investigaciones abiertas por muchos frentes, no solo con células madre. En Espaiia hay mas de
treinta grupos de investigacion, pero los expertos son muy cautos a la hora de transmitir resultados y casi
nunca sabemos con exactitud el punto de la investigacion y si habra un salto cualitativo para cronificar la
enfermedad. Ojala no tardando mucho tengamos algo.

-¢Es una dolencia irreversible a dia de hoy?

-Por desgracia, si. Las personas viven de tres a seis afos tras la deteccion de la enfermedad en la mitad
de los casos. En el resto, la vida puede alargarse algo mas, pero de forma corta.

-El reto viral del cubo de agua adquirié gran auge el pasado verano. ¢Una simple moda o sirve de
algo?

-Sirven para visibilizar la enfermedad y ponerla en sociedad, para que muchos supieran que existe.
Ademas, a nosotros nos llegé algo de financiacion que nos ha servido para poder aumentar los servicios
que prestamos. Muchos rostros conocidos se sumaron a la iniciativa pero la gente tiene que seguir
ayudando y ahora mismo volvemos a tener un parén financiero, de ahi la reivindicacion de ese Plan
Nacional contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica. Lo que queremos es que sean enfermos de primera
categoria y no como ahora, que son de tercera porque no estan cubiertas todas sus necesidades por la
sanidad publica y por los paliativos. Estos tltimos cuidados a domicilio se necesitan en todo el proceso,
no solo al final.

-En Zamora los cuidados paliativos para enfermos de ELA, en particular, y otros pacientes, en

g , noson i ensu i ¢Influye la proliferacion de pueblos?

-Mucho. Es muy triste porque ellos van a Salamanca, reciben un diagnéstico y hasta seis meses después
no vuelven a revision. Los desplazamientos son carisimos y no hay nada adaptado en sus casas de
pequerfios pueblos. En Castilla y Leén en general, no se recibe a domicilio ninguna ayuda de fisioterapia
respiratoria ni logopedia. Hasta 40.000 euros al afio que no asume nadie puede costarle a un enfermo un
tratamiento en condiciones
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DiA MUNDIAL CONTRA LA ELA

Cada dia se detectan tres nuevos casos de ELA

Es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun y la mas costosa.

EL PERIODICO - EL PERIODICO Compartir:
21/06/2017

Aparato 0g resonancia magnetcs an of Mospital del Valla'Heboon - JULIO CAREB

Enviar

En Espana se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados
ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
comun (tras el alzhéimer y el parkinson) y, ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y
su familia de mas de 34.000 euros al ano.

Esta enfermedad neuroldgica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio
padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora este miércoles, piden mas investigacion porque, insisten,
laidentificacion temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.
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El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espafola de Neurologia, a los
50.000 euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espaniola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(Adela), Adriana Guevara, en el primer afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir
aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autonomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados,
cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

DIGANOSTICO TARDIO
A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econdomico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econdmicas para afrontarlo.

Ademas, el 26% asegura que su vida personal se ha resentido y un 13% han tenido que faltar al
trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espafioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucién de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

RIESGOS

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnostico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurologo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de
riesgo son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente

el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Una docena de zamoranos padece Esclerosis Lateral
Amiotrofica

@ Redaccion(9:30 22/06/17

UNA DOCENA ZAMORANOS PADECE ESCLEROSIS LATERAL

Durante el afio pasado se diagnosticaron cuatro nuevos
casos en la provincia de Zamora. En el dia mundial de
esta enfermedad, las asociaciones solicitan la
elaboracion de un Plan Nacional que garantice que
todos los pacientes dispongan de las mismas
prestaciones sanitarias y sociales con independencia de
la Comunidad Auténoma en la que residan.

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), a pesar del auge adquirido
gracias al reto viral del cubo helado en el aio 2014, sigue siendo una
patologia poco conocida para la mayor parte de la sociedad. Sin
embargo, estas tres letras hacen referencia a una enfermedad de
pronéstico mortal y que, actualmente, sigue sin tener cura.

Sus alectados sufren una degeneracion de las motoneuronas

produciendo como resultado una pardlisis muscular progresiva que
se extiende por todo su cuerpo limitando sus actividades cotidianas y
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debilitando sus funciones vitales. Del 19 al 25 de junio se celebra la
Semana Mundial de la ELA, que quiere visibilizar esta enfermedad
tan dura que afecta a mas de 3.000 personas en Espaiia, una docena
en la provincia de Zamora.

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral
Amiotréfica. #Con6cELA, la Asociacion Espaifiola de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campana de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad. Ademas, quiere
advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un
trato sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes,
con independencia de su lugar de residencia.

“En adEla (@ Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes
de Espaifia y, gracias a esa experiencia global, somos conscientes de
que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los
servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede
terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se
estipule los mismos servicios asistenciales para todos”, sefiala
Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la asociacion senala la
importancia de implementar y poner en marcha un Servicio de
Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los
cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y domiciliaria
destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo
el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los
enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo en
cuenta el cardcter degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotréfica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA
han incorporado los cuidados paliativos de una forma tardia y
desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la
importancia de recibir este tipo de asistencia, no el dltimo estadio de
la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta la presidenta
de adEla.

Una enfermedad neurodegencrativa

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la
debilidad muscular progresiva, atrofia y pardlisis. En Espana se
diagnostican cerca de 900 casos de ELA al aiio, alrededor de tres
casos al dfa (una incidencia media de 1.6 casos por cada 100.000
habitantes), y se calcula que existen aproximadamente 3.000
pacientes de Esclerosis Lateral Amiotréfica en nuestro pais.

Esta cifra puede variar bastante de afio en aio pues la esperanza de
vida tras ser diagnosticados ¢s de una media de dos a cinco afos.
Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacion
espainola de entre 4-6 pacientes por cada 100.000 habitantes.
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Espana registra un promedio de tres nuevos casos de
ELA cada dia

afectadas por esta enfermedad neuroldgica ya suman entre 3.000 y 4.000 El gasto ronda los 34.000 euros, por lo que es la
as costosa de las de su tipo.

patologi;
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En Espafia se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados ya suman entre
3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comdn y, ademas, en la mas cost~~~

3s al afio. 0
Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad muscular voluntaria
esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial contra la ELA que
se conmemoré ayer, piden mas investigacion porque, insisten, la identificacion temprana es clave para una mejor calidad
de vida, y financiacion.

El coste por paciente se eleva, segln los calculos de |la Sociedad Espaiola de Neurologia, a los 50.000 euros anuales.
Y es que, explica la presidenta de la Asociacién Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (Adela), Adriana Guevara, en
el primer afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir aumentando el gasto progresivamente, porque en

poco tiempo, se convierte en un "dependiente total",

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las comunidades
auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como apunta en un
comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos p "cada vez r .

mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia” y, en general, "una asistencia especifica”
En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de personas con esta
enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que cuatro de cada diez afectados tiene

dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26% asegura que su vida personal se ha resentido y un 13% han tenido que faltar al trabajo con frecuencia e
incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espafiola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de cada 400-800
esparioles.
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Los primeros sintomas de |la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza progresiva, torpeza,
disminucion de la masa muscular y calambres, exponen desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad, hace que
actualmente el diagndstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el neurdlogo y miembro de la
citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacidon temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje multidisciplinar.

La vida de la mexicana Maria Dolores Martinez dio un giro de 180 grados de un dia para otro. Hace poco mas de un afio
aln trabajaba en una tienda de ultramarinos, paseaba, sonreia y practicaba zumba. Todo ello antes de que le
diagnosticaran Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). "Era independiente, se mantenia, se cuidaba sola”, relata su hija
Gabriela Camarena Martinez, quien hace el trabajo de cuidadora y vocera de su madre. En el Dia Internacional de la ELA
que se celebrd ayer Gabriela relata como esta enfermedad ha condicionado su vida al igual que la de medio millén de
personas en todo el mundo. En México, la enfermedad afecta de 1 a 2 personas por cada 100.000 habitantes. "Mi mama
empezd a notar que se le dormia un brazo, sentia hormigueo. Fue a varios doctores y decian que le faltaban vitaminas,
complejo B. Asi transcurrié un afio hasta que me puse a investigar en internet y ya en el Seguro Social nos confirmaron el
diagnostico: ELA", recuerda Gabriela. Reconoce que la vida ha cambiado no sélo para su madre, sino también para ella
pues ha tenido que dejar de trabajar, mudarse de casa y dedicarse al 100 % a su cuidado. "Es complicado como familiar,
Tengo ademas a mi hijo de 13 afios con diabetes, por lo que mi ritmo de vida cambié mucho. Cuidarla a veces es difici
inimo, se enojan porque a veces no se pueden exprﬁ 0

se desesperan y son groseros”, asegura. Ahora, su madre ya casi no puede moverse, permanece en una silla de ruedas y
Gabriela se encarga de asearla, alimentaria y tratar de mantener elevado su estado de animo. "Tengo que sacar fuerzas
para darle animos a ella, porque luego se pone a llorar, se desespera. Ni ella ni yo quisimos apoyo psicolégico, no
creemos que nos sirva”, explica quien representa a miles de cuidadores.

El caso local

El Hospital Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria dispone de una consulta monografica semanal para el
seguimiento de pacientes diagnosticados con Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). En la actualidad se atiende alli 31
pacientes ya diagnosticados, una patologia para la que aun no existe tratamiento definitivo para su curacion y que
requiere de un abordaje integral para mejorar la calidad de vida del paciente y asl atenuar los efectos invalidantes que se
suceden en el avance de la enfermedad. Neurdlogos, neumologos, endocrinos, médicos rehabilitadores, enfermeros y
profesionales de cuidados paliativos y soporte son los profesionales sanitarios que abordan de manera multidisciplinar a
los pacientes de ELA. En palabras del doctor Fernando Montén, jefe del servicio de Neurologia, "ante todo, se busca
conseguir intervenciones médicas efectivas mediante un abordaje multidisciplinar que establezca una linea de actuaciéon
médica comun, minimizando el nimero de visitas médicas del paciente al hospital para la resolucion de sus problemas y
tratando de aportar soluciones a las situaciones de sufrimiento de los pacientes en el minimo tiempo posible”. La
enfermedad incide mayoritariamente en adultos de entre 40 y 60 afios, sin ningun factor de riesgo claramente asociado.
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Estabilizar la ELA, el objetivo
de los 130 malaguenos que la
padecen

El sabado se celebran unas jornadas gratuitas para pacientes y familiares
sobre comunicacion

Marina Fernandez | | 22.06.2017 | 00:07

En Esparfia se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la mas
costosa, con un gasto para el afectado y su familia
de mas de 34.000 euros al afio. En Malaga la cifra
es de 130 pacientes, segun datos de la Asociacion
ELA Andalucia, una entidad que sirve como puerta
de entrada a estos pacientes para aprender a

sobrellevar la enfermedad. Un paciente con ELA recibe asistencia respiratoria. EFE

La vicepresidenta de la entidad andaluza, Patricia Garcia, admite que normalmente son la fuente que
mas proporciona informacion a los familiares de los pacientes, que suelen pedir datos veraces sobre la
ELA, asi como conocer la existencia de terapias esperanzadoras que retrasen la aparicion de sintomas.

Precisamente, la estabilizacion de esta enfermedad neurodegenerativa, asi como frenar la apariciéon de
sus sintomas, son dos de los puntos clave en los que se hallan inmersos los investigadores, que también
tratan de descubrir el origen de esta enfermedad que, de momento, no dispone de cura.

Garcia explica que los familiares suelen servir de amortiguadores de la realidad de los pacientes, que no
suelen conocer del todo la enfermedad, gran invalidante. «La esperanza de vida es de tres a 5 afios,
pero si el diagnostico se hace de forma tardia hay pacientes que duran menos anos», agrega Garcia,
que lamenta que auln lleguen pacientes a la asociacion gravemente afectados por haber sido
diagnosticados tarde.

No obstante, diagnosticar ELA no es facil. Para ello deben combinarse varios sintomas que hagan
sospechar al médico de familia y que este haga una derivacion a neurologia. No obstante, ELA Andalucia
tiene depositadas sus esperanzas en el proximo septiembre, cuando la Consejeria de Salud va a
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comenzar a pilotar un plan conocido como «codigo ELA» en los centros de Atencion Primaria, con el que
detectar la enfermedad a tiempo y poder poner un tratamiento que ralentice lo mas posible sus secuelas.

Aungue no existe un perfil claro, la mayoria de los pacientes tienen entre 50 y 60 afios cuando debuta la
enfermedad y su variabilidad de sintomas es amplia, hasta el punto de que la ELA puede ser bulbar o
medular. Pese a que el origen no es claro, el 10% de los casos son hereditarios y, a su vez, estos
pacientes pueden transmitirla en un 50% de los casos, lo que preocupa doblemente a pacientes y
familiares. No obstante, para evitar estos casos en personas que aun no han tenido hijos y han sido
diagnosticadas, pueden recurrir al programa de Diagnostico genético preimplantacional con el que evitar
su transmision al feto.

Esta enfermedad neuroldgica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran
300 personas mas en todo el pais.

Desde la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA), Adriana Guevara, explica que
en el primer afo un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir aumentando el gasto
progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un «dependiente total». El coste por paciente,
se eleva segun los calculos de la Sociedad Espariola de Neurologia, a los 34.000 euros anuales.

Por ello, la asociacién nacional demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en
todas las comunidades auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados,
cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

El sabado, ELA Andalucia celebra en Malaga unas jornadas de «Comunicacion y autonomia para el
paciente de ELA» con la participacion de la Fundacion Vodafone e iris Bond, a la que estan invitados
profesionales, familiares y pacientes. Esta sera de 10.45 y hasta las 14 horas en el Centro de Recursos
Participativos, ubicado en la calle Corregidor Francisco de Molina n°13.
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Tres casos de ELA al dia, la enfermedad
neurodegenerativa mas costosa

Efe |21.06.2017 | 18:23

En Espana se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral
amiotréfica (ELA) al dia y los afectados ya suman entre 3.000

y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad carwcta e
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la mas costosa, -—":‘:“_-'::‘E.::
con un gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000 e
euros al afio. Rt
Esta enfermedad neuroldgica implica la pérdida progresiva de B
las células que controlan la actividad muscular voluntaria bsmeemm——"
esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas

que este aiio padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta

enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial contra la ELA

que se conmemora hoy, piden mas investigacién porque, . -

insisten, la identificacion temprana es clave para una mejor

calidad de vida, y financiacion. s A== 50 ==
El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la
Sociedad Espaiiola de Neurologia, a los 50.000 euros
anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion
Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA), Adriana Guevara, en el primer afio un enfermo necesita unos 8.000
euros y de ahi hay que ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente
total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las comunidades
auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados paliativos o ayuda a domicilio.
A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como explica en un
comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes "cada vez necesitan
mas ayudas técnicas, apoyo psicolégico, terapia ocupacional y fisioterapia” y, en general, "una asistencia especifica”.

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de personas con esta
enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que cuatro de cada diez afectados tiene
dificultades econémicas para afrontario.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que faltar al trabajo
con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de cada 400-800
espanoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza progresiva, torpeza,
disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad, hace que
actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el neurélogo y miembro de la
citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo son la edad avanzada y el sexo masculino.
Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje multidisciplinar y la
planificacién de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y existen
investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para determinar la eficacia
real de estos posibles futuros tratamientos.
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En Canarias hay unos 128
enfermos de ELA

Ddurante 2016 se diagnosticaron aproximadamente 43 nuevos casos en el
Archipiélago

La Opinién | | 20.06.2017 | 12:59

La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), a pesar
del auge adquirido gracias al reto viral de la Ice
Bucket Challenge (2014), sigue siendo una patologia
poco conocida para la mayor parte de la sociedad.
Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a
una enfermedad de pronéstico mortal y que,
actualmente, sigue sin tener cura. Sus afectados
sufren una degeneracion de las motoneuronas
produciendo como resultado una paralisis muscular
progresiva que se extiende por todo su cuerpo Stephen Hawking, enfermo de ELA, durante la Gltima edicion del
limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus Festival Starmus. Carsten W. Lauritsen
funciones vitales. En Canarias se calcula que hay

alrededor de 128 enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica y, durante 2016, se diagnosticaron
aproximadamente 43 nuevos casos, casi 4 nuevos enfermos al mes.

Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan
dura que afecta a mas de 3.000 personas en Espaiia y de la que se diagnostican unos 3 casos al dia.
Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotrofica. #ConocELA,

la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campaia de
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos
900 casos al ano.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como coloféon el Dia Mundial de la ELA (21 de junio),
adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato sanitario y social
igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.

"En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espara y, gracias a esa
experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a
los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion
de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos servicios asistenciales para todos", sefala Adriana
Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion senala la importancia de implementar y poner en
marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos
como la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo
de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es
fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral
Amiotrofica.
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"Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos
de una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de
recibir este tipo de asistencia, no el ultimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella",
manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacion Espafiola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para recordar la
importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas.
"Hablamos de mas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que
ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Espafia mas de 900 personas por esta enfermedad). Nosotros,
como Asociacion, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida
posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la
investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA", puntualiza Adriana Guevara.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y
pardlisis. En Espafia se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al afio, alrededor de tres casos al dia
(una incidencia media de 1,6 casos por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen
aproximadamente 3.000 pacientes de Esclerosis Lateral Amiotréfica en nuestro pais. Esta cifra puede
variar bastante de afio en afio pues la esperanza de vida tras ser diagnosticados es de una mediade 2 a
5 afios. Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacién espafiola de entre 4-6
pacientes por cada 100.000 habitantes.

En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la calidad de
vida de los pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis afios. La edad media de aparicién es
de 60 afios, aunque poco a poco se ha ido experimentando un descenso significativo en la edad media
de inicio (existen varios casos de jovenes menores de 30 afios). Debido a su baja prevalencia, la ELA se
clasifica como enfermedad rara.

Su sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por el tronco cerebral, como por
ejemplo lengua (problemas para hablar o para la deglucién), o en los musculos controlados por la médula
espinal, como los brazos o las piernas (sensacién de cansancio y pesadez excesiva en los musculos). La
enfermedad se va extendiendo por la corteza cerebral y la médula espinal hasta que, en las etapas
finales, aparece la pérdida de movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que suele ser la causa de
fallecimiento mas habitual en este tipo de patologia. No obstante, a lo largo de todo el proceso, no suele
verse afectada la capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad.

El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de esta es del 81,6%. Estos datos

reflejan la importancia de las ayudas externas que deben recibir estos pacientes para continuar con una
vida digna. Por este motivo, el 71,1% de los pacientes reciben ayudas técnicas y un 74,8% necesitan de
ayuda personal para el dia a dia.

AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que todo paciente de ELA puede solicitar. La mayor
parte de los asociados solicitan aparatos para el movimiento como sillas de ruedas (29,2%), camas
articuladas (15,1%), gruas (16%) o comunicadores de voz (15%).

AdELA Es la unica organizacién de ambito nacional dedicada exclusivamente a mejorar la calidad de
vida y bienestar de los enfermos de ELA. Fue fundada en 1990 por un pequefio grupo de amigos,
parientes y cuidadores de pacientes de ELA, con apoyo del célebre cientifico y Premio Principe de
Asturias, Stephen Hawking, afectado por esta enfermedad. AJELA fue declarada de Utilidad Publica en
1995 por el Consejo de Ministros en el afio 2000, S. M. la Reina Dofia Sofia concedio ser su Presidenta
de Honor, ratificando la constancia y el compromiso de la Asociacion con la sociedad. En este momento
la Reina Dofia Letizia ostenta la Presidencia de Honor. Segun consta en sus Estatutos, AAELA extiende
su actividad a todo el territorio nacional. Su misién principal es la promocion de toda clase de acciones
destinadas a mejorar la calidad de vida de personas afectadas por ELA u otras enfermedades de moto
neurona. Mas informacion sobre AdELA:
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#DiaMundialELA| Se diagnostican 3 casos de ELA al dia en
Espaiia, una enfermedad sin cura

Posted by M.Amparo Arjona Date: 21 Jumo, 2017 m: SALUD

Bajo el lema “La vida no se recorta. La ELA existe”, la Plataforma de Afectados de ELA celebra el Dia Mundial de |
lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

LLa ELA es una enfermedad neurodegenerativa en la que las neuronas que controlan los masculos del movimiento
voluntario (motoneuronas) mueren. La consecuencia es una debilidad progresiva que avanza hasta la paralisis tote
enfermo, incluida la capacidad de comer, hablar, respirar... normalmente se muere por insuficiencia respiratoria en
termino de 2 a 5 anos en un 80% desde el inicio de la enfermedad, aunque en algunos casos el problema contintia
durante numerosos anos.

En la actualidad la ELA no tiene causa ni cura conocida, los enfermos viven con la esperanza de que avance la
investigacion que traiga esa tan esperada solucion.

En Espanfa se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y unos 900 al afio. Los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas com
y, ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000 euros al afio.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espariola de Neurologia, a los 50.000 euros anu;
Adriana Guevara, presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA), estima que en
primer ano un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahl se va aumentando el gasto progresivamente, porque er
poco tiempo, se convierte en un "dependiente total”

Es por este motivo que este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas |

comunidades autonomas, para que pongan las mismas prestaciones y ayudas, como coches adaptados, cuidados
paliativos 0 ayuda a domicilio.
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Dia Mundial de la ELA: Investigacion, visibilidad y un
Plan Nacional

Fecha:21.06-2017 Deja un comentano

Acto a favor de 1a lucha contra la ELA en A Coruna/

A pesar de que hace tres afos la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) recibié un impulso gracias a la campana del
cubo de agua helada, esta enfermedad neuroldgica degenerativa no logra recursos para su investigacion ni da con
tecla para una mayor visibilidad. En su Dia Internacional 2017, 21 de junio, los afectados piden un Plan Nacional
contra esta patologia

En este Dia Mundial de la ELA, EFEsalud recoge informaciones de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN) y I
Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla), asi como declaraciones de un paciente que ha pas
por los microfonos de “El Bisturi”.

3.000 personas en Espaiia, medio millén en el mundo

ELA, una enfermedad neurologica degenerativa, que implica la pérdida progresiva de motoneuronas, es decir, de |
células que controlan la actividad muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer, informa la
Sociedad Espariola de Neurologia, quien afiade que existen mas de 3.000 afectados en Esparia, y tres nuevos cas
al dia. Y en el mundo? Alrededor de medio millén y cada hora, unos 17 casos nuevos.

La prevalencia de esta enfermedad es baja por su alta mortalidad -la esperanza de vida media de las personas qui
padecen es de tres afios, con una supervivencia de mas de cinco afios s6lo en el 20% de los pacientes y de mas ¢
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El coste de un paciente con esta patologia, informa la SEN, se
acerca a los 50.000 euros anuales.

Es la enfermedad degenerativa de las motoneuronas mas frecuente y la tercera enfermedad neurodegenerativa er
incidencia, tras la demencia y la enfermedad de Parkinson: la ELA afectara a uno de cada 400-800 esparioles.

Habitualmente se presenta entre la quinta y sexta décadas de la vida — aunque hay casos descritos a partir de la

segunda- y es ligeramente mas frecuente en varones.

El cientifico britanico Stephen Hawking sufre esclerosis

lateral amiotrofica. EFE/TAL COHEN

Aunque es una enfermedad de presentacion
clinica muy heterogénea, los primeros sintom
de la enfermedad suele ser debilidad en las
extremidades (60-85% de los casos) o en la
region de la boca (15-40%), pérdida de fuerze
progresiva, torpeza, disminucion de la masa
muscular y calambres.

Un 5-10% de los casos presenta una demenc
asociada, en general del tipo fronto-temporal,
puede aparecer antes, durante o posteriormer
al inicio de la ELA.

La voz de los neurdlogos

“Esta heterogeneidad en la presentacion de Ic
sintomas, unido al comienzo lento de la
enfermedad, hace que actualmente el diagné:

de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses. Y es precisamente cuando los primeros sintomas se produc
en la region bulbar, es decir, en los masculos de la boca, cuando se producen los mayores retrasos en el diagnésti
porque estos pacientes habitualmente llegan al neurélogo después de varias consultas”, explica el doctor Gerardo
Gutiérrez, Coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromuscualres de la SEN.

Los factores de riesgo de la ELA son la edad avanzada y el sexo masculino, aunque se ha visto una mayor inciden
en deportistas profesionales, militares, fumadores y en personas con infecciones virales previas, entre otros.

De acuerdo a la tltima Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia, la ELA figura entre las principales
causas de discapacidad; desde el inicio de la enfermedad, los pacientes ya presentan cierto grado de incapacidad,

se incrementa progresivamente.

Aunque esta enfermedad no dispone, a fecha de hoy, de tratamientos eficaces, si es susceptible de ser tratada cor
terapias de control de la sintomatologia y de prevencién de las complicaciones graves o letales, ademas de medid:

de soporte ventilatorio o nutritivo o fisioterapia dirigida.

Por lo tanto, afirman los neurdlogos, una identificacion temprana de la enfermedad permitira iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el mayor tie

posible.
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“Desde hace mas de 20 afios solc
contamos con un farmaco que,
aunque con resultados discretos,
consigue una prolongacion moder
de la supervivencia.... Los pacien
deben ser tratados en unidades
especializadas en un contexto de
trabajo multidisciplinar en el que
diferentes especialistas con espec
formacion en ELA colaboren para
ofrecer el tratamiento adecuado p
cada area alterada. Neur6logos,
rehabilitadores, neumélogos,
digestologos, endocrindlogos,
fisioterapeutas, logopedas y
terapeutas ocupacionales deben

Imagen del reto del agua helada en Tailandia (2014)/EEE/Narong Sangnak trabajar en equipo para ofrecer la
mejor asistencia”, resalta el doctol

Gutiérrez.

Actualmente se estan realizando diversos ensayos clinicos,
principalmente enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos, y
existen investigaciones en fases avanzadas de nuevas moléculas y
de otras terapias como la terapia con células madre. Sin embargo,
sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos, para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.

La voz de adEla

Del 19 al 25 de junio, se celebra la Semana Mundial de la ELA con el objetivo de visibilizar la enfermedad. Bajo el |
“En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #CondcELA”, la asociacion adEla ha lanzado t
nueva camparia de concienciacion para dar a conocer una patologia de la que en Espafia se diagnostican unos 90
casos al afo.

En este marco, esta organizacion advierte de la necesidad de crear un Plan Nacional de ELA que garantice un igu:
trato para los pacientes vivan donde vivan, e insiste en la importancia de impulsar proyectos de investigacion desd
instancias pablicas.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espafa y, gracias a esa experiencia gl
somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas sanitar
sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se estipuls
mismos servicios asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de adEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, esta asociacion sefiala la importancia de implementar y poner en march
Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento.
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ELA es fundamental y muy necesarios
teniendo en cuenta su caracter degenerativo.

En tu ciudad
Su sintomatologia puede comenzar en los también hay gente
muasculos controlados por el tronco cerebral, con ELA

como por ejemplo lengua (problemas para
hablar o para la deglucion), o en los misculos
controlados por la médula espinal, como los
brazos o las piernas (sensacion de cansancio
y pesadez excesiva en los musculos).

La enfermedad se va extendiendo por la
corteza cerebral y la médula espinal hasta
que, en las etapas finales, aparece la pérdida
de movilidad absoluta y el fallo respiratorio,
que suele ser la causa de fallecimiento mas
habitual en este tipo de patologia. No
obstante, a lo largo de todo el proceso, no
suele verse afectada la capacidad
cognoscitiva ni la sensibilidad, explica adEla.

La voz de un paciente

José Tarriza es paciente de ELA y ha pasado
por los microfonos de “El Bisturi” para hablar

con Henar Fernandez. ASOCIACION

s #conocELA
¢Como es el dia a dia de un paciente de ELA? wwwadelmborg Hazte socio 91 311 35 30

Es un choque muy duro cuando recibes el
diagnostico; a poco que sepas, sabes que es
una enfermedad degenerativa, sin tratamiento
ni cura, con una esperanza de vida que no
pasa de los siete anos, y cuya evolucion es
muy dificil de sobrellevar porque vas perdiendo capacidades motoras y llegas tinicamente, al final, a mover los ojos

Imagen de la camparia 2017 de adEla/lmagen cedida por esta asocia

¢Cudl es la imagen ante la sociedad?

Somos menos invisibles desde la camparia del agua helada (2014). Nos puso en el mapa de las enfermedades el
de Stephen Hawking, cuya supervivencia ha superado todos los registros, y la Fundacion Francisco Luzén le
dando mucha difusion y repercusion.

¢Que piden los pacientes de forma mas urgente?

Faltan muchos servicios sociosanitarios. Luchamos por la equidad en los tratamientos a nivel nacional. F
unidades de ELA, no en Madrid, sino en otros lugares de Espana, donde no existe la asistencia multidisciplinar.

Falta mucha investigacion; es una patologia en la que la industria farmacéutica, al tener poco retorno el desarroll
un farmaco, invierte poco.
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19 personas sufren ELA en
La Rioja

Hoy se celebra el Dia Mundial de la ELA. Durante el pasado afo, se
diagnosticaron 6 nuevos casos en la comunidad. Los enfermos reclaman
mas inversion para investigacion.

Rioja2

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) sigue siendo una patologia poco
conocida para la mayor parte de la sociedad. Con motivo de la
celebracion este miércoles del dia mundial de esta enfermedad,
laAsociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica, AJELA, quiere
visibilizar esta enfermedad tan dura que afecta a mas de 3.000 personas
en Espana. En La Rioja, son 19 los afectados y sélo el afio pasado se
diagnosticaron 6 nuevos casos.

La ELA es una enfermedad de prondstico mortal y que, actualmente,
sigue sin tener cura. Sus afectados sufren una degeneracién de las
motoneuronas, produciendo como resultado una paralisis muscular
progresiva que se extiende por todo su cuerpo limitando sus actividades
cotidianas y debilitando sus funciones vitales.

Bajo el lema 'En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral
Amiotrofica. #CondcELA!', la asociacion ha iniciado una nueva campaiia
de concienciacién para dar a conocer esta enfermedad de la que se
diagnostican aproximadamente unos 900 casos al afio. También quiere
advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un trato
sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con
independencia de su lugar de residencia.

Asi mismo, la asociacion ha subrayado la importancia de implementar y
poner en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno
rendimiento, entendiendo éstos como la asistencia hospitalaria y
domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo
de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados que en el caso de
los enfermos de ELA son fundamentales y muy necesarios teniendo en
cuenta el caracter degenerativo de la dolencia.

La Asociacion Espariola de ELA también quiere aprovechar esta Semana
Mundial para recordar la importancia de fomentar y llevar a cabo
proyectos de investigacion desde las instancia publicas. De hecho, este
domingo, Jorge Abarca, un paciente de esta enfermedad visito La
Rioja como parte de su reto de recorrer el Camino de Santiago en un
triciclo adaptado para financiar un proyecto de investigacion.
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900 NUEVOS CASOS ANUALES

Este miércoles, 21 de junio, se celebra el Dia
Mundial de la ELA

PUBLICADO EL 21 DE JUNIO DE 2017 A LAS 850 POR SOMOS PACIENTES

Asociaciones, Esclerosis lateral COMENTAR k ' z
amiotrofica, Sanidad

Este miércoles, 21 de junio, se celebra el Dia Mundial

2 l DE JUNIO de la Esclerosis Lateral Amiotroéfica (ELA), una
efeméride impulsada por asociaciones de pacientes de
DIA MUNDIAL todo el mundo con el objetivo de informar y concienciar
D E a la poblacion sobre la ELA, enfermedad degenerativa
LA del sistema nervioso que afecta a mas de 3.000
[13CLIROLIS LATIRAL ANIOTRONICA) adultos esparioles y de la que solo en nuestro pais se

diagnostican cada afio en torno a 900 nuevos casos —/o
que supone una media cercana a los 3 nuevos
diagnosticos diarios.

Por lo general, y si bien se han detectado casos en edades mas tempranas, la ELA suele afectar a
adultos de 40 a 70 aios, estableciéndose la edad promedio al diagndstico en 56 arios. Y si bien

la causa por la que se explica su origen permanece aun a dia desconocida, si bien se estima que en
entre un 5% y un 10% de los casos tiene un origen genético hereditario.

Degeneracion progresiva

La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas frecuente tras la demencia y la enfermedad
de Parkinson, asi como la enfermedad de neurona motora mas frecuente en la poblacion adulta. De
hecho, y seguin estimaciones de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN), una de cada 400
personas acabara desarrollando esta enfermedad para la que, aun a dia de hoy, no existe cura.

En consecuencia, y dado el caracter progresivo e incurable de esta enfermedad que acaba
evolucionando hasta la paralisis completa, la esperanza de vida de los afectados es de solo tres aiios,
con solo un 20% de pacientes supervivientes a los cinco anos y un 10% al cabo de una década.

Como recuerda la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (AdELA), miembro de Somos
Pacientes, “los afectados sufren una degeneracion de las motoneuronas, produciendo como resultado
una paralisis muscular progresiva que se extiende por todo su cuerpo limitando sus actividades
cotidianas y debilitando sus funciones vitales".

De ahi la necesidad, tal y como reclama AdJELA, de fomentar y llevar a cabo proyectos

de investigacion desde las instancias publicas para un mayor conocimiento de la enfermedad. Y
asimismo, de elaborar un Plan Nacional que garantice que todos los pacientes dispongan de las mismas
prestaciones sanitarias y sociales con independencia de la Comunidad Auténoma de residencia.

Como apunta Adriana Guevara, presidenta de la AdELA, “en nuestra Asociacion ayudamos a pacientes
de todas partes de Espana y, gracias a esa experiencia global, somos conscientes de que no todos los
enfermos de ELA tienen el mismo acceso a |os servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una
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desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se estipule
los mismos servicios asistenciales para todos”,

Y en este contexto, concluye la Asociacion, “dentro de este Plan Nacional, es fundamental implementar y
poner en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento, entre los que se incluya la
asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente”.

Apoyo al cuidador

En el marco de este Dia Mundial, I1a Asociacion Andaluza de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA
Andalucia), miembros de Somos Pacientes, solicita, ademas de una mayor investigacion de la
enfermedad, un mayor apoyo a los cuidadores de pacientes afectados.

Como indica ELA Andalucia, "mientras la investigacion sigue su curso, los enfermos y sus familias
necesitan mucha ayuda psicolégica y funcional. Debido a la rapidez y gravedad de su evolucion, la
ELA cursa en pacientes, pero afecta a todo el niicleo familiar”.

Asi, apunta la Asociacion, “queremos reivindicar el apoyo social de la familia mas extensa y de vecinos
para ayudar al Cuidador principal y proporcionales, refuerzo en la tarea de cuidar y una hora al dia y un
dia libre a la semana. Las visitas domiciliarias de amigos y conocidos, siempre son bienvenidas en el
hogar”.

Es mas; como concluye ELA Andalucia, “también queremos reivindicar mayor implicacion por parte de
las Administraciones Publicas: que |a Sanidad se haga cargo o cofinancie fisioterapia para pacientes
que estan inmovilizados 24 horas al dia, que los sistemas de comunicacién con la mirada se incluyan
dentro de la Cartera Nacional de Servicios Sanitarios, que la ELA sea una prioridad en la Ley de la
Dependencia. Precisamos Productos de Apoyo conforme van siendo necesarios en la discapacidad y el
efectivo control por parte de la administracién a través de Bancos de Préstamo y Devolucion”.

Movimiento asociativo

La Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (AJELA),
miembro de Somos Pacientes, organizo el pasado domingo

en Madrid una 'Fiesta Solidaria ELA' para recaudar fondos y
visibilizar la enfermedad. Y asimismo, ha puesto en marcha la
campana #cond6cELA, que bajo el lema 'En tu ciudad tambiéen hay
gente con esclerosis lateral amiotrofica’ esta visitando localidades de
todo el pais para visibilizar la enfermedad y concienciar a la poblacion
sobre la realidad de los pacientes y sus familiares.

La Asociacion Andaluza de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA
Andalucia), miembros de Somos Pacientes, organizara el proximo
sabado, 24 de junio, en Malaga las Jornadas ‘Comunicacion y
Autonomia en la ELA’ para pacientes, familiares y profesionales
sanitarios. Para mas informacién sobre las Jornadas, clica aqui.

En ty cudad
tarnbién hay gente
con ELA

#condcELA
e T IN S0

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-

CV), miembro de Somos Pacientes, celebra desde este miércoles y

jueves sus XXIIl Jornadas por el Dia Mundial de la ELA en distintas localidades de la Comunidad
Valenciana. Para mas informacion sobre las Jornadas, clica aqui.

La Asociacion Aragonesa de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ARAELA) celebra desde las 18:30 horas de
este miércoles en el Centro Civico Estacion del Norte de Zaragoza una charla informativa por el Dia
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La investigacion en nuevos farmacos abre una via de
esperanza en la lucha contra la ELA
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asociaciones judad
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con ELA

#conocELA AYUDANOS A

LUCHAR CONTRA LA
SCLEROSIS
‘ATERAL

MIOTROFICA

El Dia Mundial contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) os 1a ocasion ideal para sacar a la palestra a la que
representa la enfermedad degenerativa de las motoncuronas mas frecuente y la tercera enfermedad

neurodegencerativa en incidencia, tras la demencia y la enfermedad de Parkinson.

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) estima que la enfermedad afecta a mas de 3.000 personas en Espaiia. Aungue
es una cifra dificil de calenlar con precision dada la alta mortalidad (la esperanza de vida media estd entre los 2 y S aifios)

que provoca que dicho mimero fluctie constantemente

La ELA es una enfermedad de prondstico mortal que provoca en quienes la padecen una pérdida progresiva de
motoneuronas, las células encargadas de controlar la actividad muscular voluntaria esencial como hablar, caminar,
respirar o comer. Generalmente se da a partir de los 50-60 anos y es mas frecuente en hombres. Su manifestacion clinica
cs muy heterogénea, aungue los primeros sintomas suelen ser debilidad en las extremidades (60-85% de los casos) o en la

regidn bulbar (15-40%). pérdida de fuerza progresiva, torpeza, disminucién de la masa muscular y calambres.

a heterogeneidad. junto con la progresion inicial lenta de la enfermedad, suelen levar i un retraso del diagnostico de
entre 17 y 20 meses. Especiaimente cuando los primeros sintomas se presentan en la region bulbar. Uno de los principales
problemas es que la enfermedad se presenta de forma espontinea, sin estar asociada a antecedentes Lamiliares (solo del -

10% de los casos) ni a faclores de riesgo determinados, més alld de la edad avanzada y el sexo masculino

Aun asi. segun la SEN . 900 casos al ano. La dltima Encucesta

Nacional sobre Discapacidad y Dependencia sitta o la ELA como una de las principales causas de discapacidad en
nuestro pais. “Es una enfermedad con un alto coste socio-sanitario y que supone una gran carga de discapacidad y
dependencia, porque es una enfermedad que evoluciona hasta la pardlisis completa de los pacientes™, sefiala ¢l

doctor Gerardo Gutiérrez. coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN.
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Y aesta rapida e incapacitante progresion de la enfermedad hay que sumarle la ausencia de un tratamiento eficaz. A dia de
hoy solo existe un medicamento, Riluzol, aprobado hace mds de 20 aiios y que iinicamente logra alargar moderadamente
la supervivencia. El abordaje de la enfermedad debe basarse, pues, en el control de la sintomatologia y la prevencion de
las complicaciones graves o letales, ademds de medidas de soporte ventilatorio o nutritivo o fisioterapia dirigida

para mejorar la calidad de vida de los pacientes.

“Los pacientes deben ser tratados en unidades especializadas en un contexto de trabajo multidisciplinar en ¢l que diferentes
especialistas con especial formacién en ELA colaboren para ofrecer el tratamiento adecuado para cada drea alterada.
Neur6logos, rehabilitadores, neumélogos, digestélogos, endocrinélogos, fisioterapeutas, logopedas y terapeutas

ocupacionales deben trabajar en equipo para ofrecer la mejor asistencia”, explica el Dr. Gutiérrez.

No obstante, la investigacion de nuevos farmacos sigue siendo imprescindible. La lucha contra la ELA lleva décadas

fracasando y solo ahora parecen despuntar pequeiios signos de esperanza.

El ejemplo mds significativo es la aprobacion reciente por parte de la Administracion de Alimentos y
Farmacos estadounidense (FDA, por sus siglas en inglés) de Radicava, un fdrmaco que ya se utilizaba en Japén para el
control del derrame cerebral. Sorprende en este caso la rapida autorizacion de la FDA, de comiin muy estricta, pues los

beneficios del farmaco en ELA se comprobaron mediante un acelerado ensayo de fase I de seis meses con 137 pacientes:

ps como moratones, dificultad para caminar o dolores de cabeza.

ademds de presentar efectos adve

Sin embargo, todo apunta a que Radicava logra ralentizar significativamente la pérdida de la funcién neuromotora y, con
ello, la progresion de la enfermedad. De esta forma, representa el primer firmaco aprobado especificamente para la

ELA tras 22 aiios. Muchos dudan de su eficacia real a largo plazo, pero su seguridad si estd comprobada.

La importancia de Radicava es doble teniendo en cuenta la experiencia previa con otro supuesto “medicamento milagroso™.

En 2015, el laboratorio Genervon anunci6 piiblicamente resultados positivos en ELA del compuesto GM604, un

medicamento a base de péptidos que modula vias involucradas en la inflamacion, la apoptosis y la hipoxia. Rapidamente, el

anuncio levanté grandes esperanzas entre los pacientes de ELA de todo el mundo. Seguidas de forma inmediata por

la polémica. Diferentes expertos seiialaron que el ensayo en Fase 2A con tan solo 12 pacientes presenta resultados muy

endebles ¢, incluso, subjetivos.

En la misma linea se posiciond la FDA | que inst6 al laboratorio a cumplir con los plazos y protocolos para demostrar
la eficacia y seguridad del farmaco. Pero muchos pacientes, aduciendo “no tener nada que perder”, trataron de presionar a
la Administracion para que Genervon pudiese saltarse los pasos habituales y ellos acceder al farmaco. La FDA lleg6 a ser

acusada de estar “condendndoles a muerte”. Genervon pretendia que le dejasen vender el compuesto a estos pacientes
desesperados y asi realizar en ellos el ensayo necesario. La FDA consider6 esta préctica intolerable y el laboratorio se

acabé viendo obligado a recular. A dia de hoy, no hay mds noticias sobre GM604.

Afortunadamente, existe un tercer farmaco esperanzador que si estd cumpliendo con el procedimiento
estipulado: Masitinib, de la compaiifa francesa Ab Science. Se trata del primer compuesto en obtener un positivo en ltima
fase tras Riluzol. En el estudio, Masitinib fue combinado con dicho farmaco y obtuvo una mejoria del 27% en la reduccion

de la progresion de la enfermedad frente a Riluzol mds placebo, ademds de mejorar notablemente la supervivencia libre de

progre

on.

I:l ensayo ha sido coordinado desde Espaia con pacientes de hospitales de referencia como el Carlos 111, el Vall d"Hebron
o ¢l San Rafael, con el investigador Jests Mora a la cabeza. Asi, de confirmarse los resultados y la dosis a través de un mds

que probable iltimo ensayo, los pacientes de ELA pasarian a contar con dos opciones de tratamiento.

Se trata, sin duda, de noticias muy positivas que encienden una luz donde hasta ahora solo habia oscuridad. Pero sigue sin
ser, ni de lejos, suficiente. Todos estos medicamentos tinicamente consiguen frenar la enfermedad, pero no pararla. El

diagnéstico de ELA sigue siendo mortal para todos aquellos que la reciben.

Por ello, la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adlla) ha lanzado la campaiia “En tu ciudad

también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotrofica #Con6cELA’, destinada a concienciar a la poblacién y a reclamar

a las autoridades el desarrollo de un Plan Nacional de ELA que garantice un acceso universal al tratamiento y que fomente

y lleve a cabo proyectos de investigacion desde los organismos piiblicos.

“Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y
asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias piblicas deben favorecer la investigacion cientifica que nos

ofrezca la clave para la ELA”, ha reivindicado Adriana Guevara, presidenta de adEla.
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Diagnosticados 22 casos de ELA en
Salamanca

Siete de ellos, el aiio pasado

por La Crénica de Salamanca - Jun

A Stephen Hawking se la diagnosticaron cuando tenia 21 afios

Esta semana (del 19 al 25 de junio) se celebra la Semana Mundial de la Esclero
Lateral Amiotréfica (ELA).

Se trata de una enfermedad que, si bien salté a lo medios de comunicacion gracias al reto viral de la Ice Bucket
Challenge (2014), atin sigue siendo una gran desconocida para la mayor parte de la sociedad.

Por cllo, desde la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) quieren realizar una campai:
concienciacion para dar a conocer esta enfermedad que en Salamanca afecta a unas 22 personas (mds de 3.000
easos en Fsnana) Salo el ano nasada se diaonasticaron siete casos en Ia nrovineia

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que se caracleriza por una paralisis muscular progresiva que s
extiende por todo el cuerpo limitando la movilidad y debilitando las funciones vitales.

A pesar de la dureza de esta enfermedad, en la actualidad no tiene cura y es de prondstico mortal.

La esperanza de vida de estos pacientes es muy corta, de 2 a 5 anos y necesitan gran cantidad de ayudas téenic
humanas y econémicas para poder llevar el dia a dia de una forma digna.

Por ello, desde adEla solicitan la creacion de un Plan Nacional de ELA que iguale el trato sanitario y social dc¢
todos los pacientes con esta patologia con independencia de su lugar de residencia. P %
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ESCLEROSIS LATERAL (PREVISION)
Tres casos de ELA al dia, la enfermedad
neurodegenerativa mas costosa

0 21/06/2017 10:12

Madrid, 21 jun (EFE).- En Espaiia se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados ya suman
entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad

neurodegenerativa mds comun y, ademas, en la més costosa, con un

gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000 euros al afio.

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las
células que controlan la actividad muscular voluntaria esencial
como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio
padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad,
que, con motivo del Dia Mundial contra la ELA que se conmemora
hoy, piden mds investigacién porque, insisten, la identificacién
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segtin los calculos de la Sociedad
Espaiiola de Neurologia, a los 50.000 euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacién Espaiiola de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA), Adriana Guevara, en el
primer afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir
aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se
convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA,
para conseguir equidad en todas las comunidades autonomas, para
que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados,
cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del niimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda
en ser diagnosticada, tal y como explica en un comunicado la
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doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados
Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacién y en los
recursos, ya que estos pacientes "cada vez necesitan mds ayudas
técnicas, apoyo psicoldgico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital,
integramente dedicado al cuidado de personas con esta enfermedad
en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado"
que cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econdmicas para
afrontarlo.

Ademads, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha
resentido y un 13 por ciento han tenido que faltar al trabajo con
frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espaiiola de Neurologia recuerda que esta
enfermedad afectara a uno de cada 400-800 espaiioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las
extremidades, pérdida de fuerza progresiva, torpeza, disminucién de
la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al
comienzo lento de la enfermedad, hace que actualmente el
diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses",
dice el neurélogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo
Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo son la edad
avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacién temprana de la
enfermedad permite iniciar su abordaje multidisciplinar y la
planificacién de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de
vida del paciente el mayor tiempo posible.

Actualmente se estdn realizando ensayos clinicos enfocados en la
bisqueda de nuevos tratamientos y existen investigaciones en fases
avanzadas como la terapia con células madre.
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En Salamanca también hay gente con esclerosis lateral
amiotrofica, #ConocELA

20 Junio, 2017

La ELA es una enfermedad degenerativa que acaba causando una pérdida de movilidad absoluta / Foto: Pixabay

A pesar de la difusion que adquirié gracias al reto viral de la Ice Bucket Challenge en 2014, la esclerosis lateral
amiotrofica (ELA) sigue siendo una patologia poco conocida entre los ciudadanos. Estas tres letras hacen
referencia a una enfermedad de pronostico mortal y que actualmente no tiene cura.

Quienes la padecen sufren una degeneracion de las motoneuronas, lo que genera una paralisis muscular
progresiva que se extiende por todo el cuerpo, limitando sus actividades cotidianas y debilitando sus funciones
vitales.

Estos dias se celebra la Semana Mundial de la ELA, una iniciativa con la que se quiere visibilizar esta dolencia
tan dura que afecta a mas de 3.000 personas en Espana y de la que se diagnostican unos tres casos al dia. Asi,
y bajo el lema En tu ciudad también hay gente con esclerosis lateral amiotrofica. #CondcELA, la Asociacion
Esparfiola de Esclerosis Lateral Amiotroéfica (adEla) desarrolla una nueva campana de concienciacion para
dar a conocer esta patologia que en Salamanca padecen, segln las estimaciones actuales, 22 personas. De
ellas, siete fueron diagnosticadas el pasado ano.

En el conjunto de Castilla y Ledn, se calcula que viven alrededor de 160 enfermos de ELA, y a lo largo de 2016
se diagnosticaron aproximadamente cuatro nuevos casos cada mes.

Durante la campafa, que estara activa hasta el 25 de junio y que tendra como fecha clave el 21 de junio, Dia
Mundial de la ELA, la asociacion quiere llamar la atencion sobre la necesidad de crear un plan nacional que
garantice “un trato sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su lugar
de residencia”.

“En adEla ayudamos a pacientes de todas partes de Espana y, gracias a esa experiencia global, somos
conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias y
sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un plan nacional en el que se estipule
los mismos servicios asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de la asociacion.

LLa entidad también recuerda la importancia de llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancias
publicas. “Hablamos de mas de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los
que ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Espana mas de 900 personas por esta enfermedad). Como
asociacion, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y
asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la investigacion
cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA”, puntualiza Guevara.

Sin cura por el momento

La esclerosis lateral amiotréfica es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular
progresiva, atrofia y paralisis. La esperanza media de vida de los afectados tras ser diagnosticados es de dos a
cinco anos.

En estos momentos, no se conoce cura para esta patologia, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la
calidad de vida de los pacientes. La edad media de aparicion se sitla en los 60 afios, aunque poco a poco se ha
ido experimentando un descenso significativo en la edad media de inicio.
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En tu ciudad
también hay gente

#condcELA

Hazte socio 91311 35 30

Debido a su baja prevalencia, la ELA se clasifica como
enfermedad rara. Su sintomatologia puede comenzar en
los musculos controlados por el tronco cerebral, como

la lengua (problemas para hablar o para la deglucion), o
en los musculos controlados por la médula espinal, como
los brazos o las piernas (sensacion de cansancio y
pesadez excesiva en los musculos).

La enfermedad se va extendiendo por la corteza cerebral
y la médula espinal hasta que, en las etapas finales,
aparece la pérdida de movilidad absoluta y el fallo
respiratorio, que suele ser la causa de fallecimiento mas
habitual en este tipo de patologia. No obstante, no suele
verse afectada la capacidad cognoscitiva ni la
sensibilidad.

El 78,4% de los pacientes tienen reconocida la
discapacidad, y su grado es del 81,6%. Estos datos
reflejan la importancia de las ayudas externas que deben
recibir estos enfermos para continuar con una vida digna.
Por este motivo, el 71,1% de los afectados reciben
ayudas técnicas -adEla cuenta con un banco de apoyos
técnicos que todo afectado puede solicitar-, y un 74,8%
necesitan ayuda personal para el dia a dia.

ﬂWM oLcen



Fecha: 21 de junio de 2017

Q.“ TeLemadrid

http://www.telemadrid.es/noticias/noticia/cada-dia-se-detectan-tres-nuevos-casos-de-ela-en-
espana

Cada dia se detectan tres
nuevos casos de ELA en
Espana

Sanidad anuncia un plan para luchar contra la Esclerosis Lateral Amio-trofica una
enfermedad neurodegenerativa para la que se pide mas investigacion

Es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun y la mas costosa, con un
gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000 euros al ano

Cerca de 128 personas fueron diagnosticadas de ELA en 2016 en la Comunidad de
Madrid, donde hay alrededor de 385 enfermos
Sanidad anuncia un plan para luchar contra la Esclerosis Lateral Amio-tréfica una
enfermedad neurodegenerativa de la que cada dia se detectan en Espana , tres nuevos
casos. Sus afectados piden mas investigacion. Para ellos suponen una esperanza los
nuevos farmacos con los que se puede retrasar un 20% la evolucion de la enfermedad.

La ministra de Sanidad, Dolors Montserrat, ha mandado un mensaje de apoyo a los
pacientes de ELA de la que este miércoles se celebra el Dia Mundial. La ministra ha
recordado que en la reunion de este miércoles del Consejo Interterritorial de Salud se va
a dar un paso en la primera estrategia nacional de ELA, que incluird un abordaje
multidisciplinar, en el diagnostico precoz y, sobre todo, en la atencion sociosanitaria a
los pacientes y sus familiares.

Por su parte, el consejero de Sanidad de la Comujnidad de Madrid, Jesis Sanchez
Martos, ha destacado que puede ser un dia importante para los pacientes de ELA
porque se puede aprobar por unanimidad la primera Estrategia nacional de esta
enfermedad.

CASI 4.000 AFECTADOS EN ESPANA

En Espaiia se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al dia 'y
los afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en |la tercera
enfermedad neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la mas costosa, con un gasto
para el afectado y su familia de mas de 34.000 euros al afo.

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las células que controlan
la actividad muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer.
Sintomas que este ano padeceran 900 personas mas. Lo recuerdan varias asociaciones
de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial contra la ELA que se
conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, la identificacion temprana es
clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segtin los célculos de la Sociedad Espariola de

Neurologia, a los 50.000 euros anuales. Y es que, segun explica la presidenta de la
Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA), Adriana Guevara, en el
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primer afo un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir aumentando el
gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".
Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir
equidad en todas las comunidades auténomas, para que pongan las mismas
prestaciones, como coches adaptados, cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser
diagnosticada, tal y como explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del
Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que
estos pacientes "cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia
ocupacional y fisioterapia" y, en general, "una asistencia especifica".

EN LA COMUNIDAD DE MADRID HAY 385 ENFERMOS

Cerca de 128 personas fueron diagnosticadas de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)
en 2016 en la Comunidad de Madrid, donde hay alrededor de 385 enfermos de ELA. Del
19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta
enfermedad tan dura que afecta a mas de 3.000 personas en Espana y de la que se
diagnostican unos tres casos al dia.

En la Comunidad de Madrid se calcula que hay alrededor de 385 enfermos de
Esclerosis Lateral Amiotréfica y durante 2016 se diagnosticaron aproximadamente 128
nuevos casos, alrededor de 11 al mes. Bajo el lema 'En tu ciudad también hay gente con
Esclerosis Lateral Amiotréfica. #ConocELA', la Asociacion Espanola de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campana de concienciacion para dar a
conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente unos 900 casos
al ano en Espania, ha informado la organizacion en un comunicado.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la
ELA (21 de junio), adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional de
ELA que "garantice un trato sanitario y social igualitario y digno para todos los
pacientes, con independencia de su lugar de residencia"

ELEVADO PESO ECONOMICO

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al
cuidado de personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso
economico es "tan elevado" que cuatro de cada diez afectados tiene dificultades
econdmicas para afrontarlo. Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se
ha resentido y un 13 por ciento han tenido que faltar al trabajo con frecuencia e incluso
dejar o cambiar su actividad laboral. Por su parte, la Sociedad Espafola de Neurologia
recuerda que esta enfermedad afectara a uno de cada 400-800 espanoles.
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Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades,
pérdida de fuerza progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres,
explican desde la Sociedad. "Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas,
unido al comienzo lento de la enfermedad, hace que actualmente el diagnostico de la
enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el neurdlogo y miembro de la
citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo son la
edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite
iniciar su abordaje multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la
mayor calidad de vida del paciente el mayor tiempo posible. Actualmente se estan
realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y existen
investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre. Sin embargo, la
Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.

La ministra de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, Dolors Montserrat, anunci6 este
miércoles que su departamento presentara en el Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de Salud que se celebra este miércoles en Madrid, la primera estrategia
nacional de la esclerosis lateral amiotréfica, ELA, y aprovechd para enviar un "mensaje
de esperanza" a los afectados y a sus familias, ya que hoy se celebra el Dia Mundial de
esta enfermedad.

"Quiero enviar un mensaje de apoyo a pacientes de ELA y a sus familiares y
anunciarles que uno de los puntos del orden del Consejo Interterritorial del SNS
estudiara la primera estrategia nacional del ELA, que es multidisciplinar e incluye el
diagndstico precoz y la asistencia sociosanitaria a pacientes y la atencion a sus
familiares", destacoé Montserrat.

POCA PREVALENCIA POR SU ALTA MORTALIDAD

La esperanza de vida media de las personas que la padecen es de tres afos, con una
supervivencia de mas de cinco afos soélo en el 20 por ciento de los pacientes y de mas
de diez en el 10 por ciento. Por tanto, se puede decir que su prevalencia es baja por su
alta mortalidad, de hecho es la enfermedad degenerativa de las motoneuronas mas
frecuente y la tercera enfermedad neurodegenerativa en incidencia, tras la demencia y
la enfermedad de Parkinson.

Habitualmente se presenta entre la quinta y sexta décadas de la vida - aunque hay
casos descritos a partir de la segunda- y es ligeramente mas frecuente en varones.
Aunque es una enfermedad de presentacion clinica muy heterogénea, los primeros
sintomas de la enfermedad suele ser debilidad en las extremidades (60-85% de los
casos) o en la region bulbar (15-40%), pérdida de fuerza progresiva, torpeza,
disminucion de la masa muscular y calambres. Un 5-10% de los casos presenta una
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al aio

Efe |21.06.2017 | 09:27

En Espana se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comuan y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al afio.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neurologica implica la pérdida
progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar 0 comer. Sintomas que este afio padeceran

Caballero

900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, la identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espanola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer ano un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado" que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontario.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 esparioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagndstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurdlogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Dia Mundial de la ELA, las claves de la enfermedad

En Espana se detectan tres nuevos casos de ELA al dia, lo que la convierte en la
tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun. Los primeros sintomas son
debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza progresiva, torpeza, disminucion de
la masa muscular y calambres.

.

La ELA afectara auno de cada
400-800 espanoles, segun la
Sociedad Espanola de Neurologia

=3

En Espafia se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y
su familia de méas de 34.000 euros al afio.

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la
actividad muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que
este afio padeceran 900 personas mas. Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta
enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas
investigacion porque, insisten, la identificacion temprana es clave para una mejor calidad de
vida, y financiacién.

El coste por paciente, se eleva segun los célculos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, a
los 50.000 euros anuales. Y es que, explica la presidenta de la Asociacion Espaiiola de
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA), Adriana Guevara, en el primer afio un enfermo
necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir aumentando el gasto progresivamente, porque
en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en
todas las comunidades autébnomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches
adaptados, cuidados paliativos o0 ayuda a domicilio.

A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y
como explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados
Laguna. La experta asegura que existe un déficit en la investigacién y en los recursos, ya que
estos pacientes "cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicolégico, terapia
ocupacional y fisioterapia" y, en general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al
cuidado de personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es
"tan elevado" que cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econdémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26% asegura que su vida personal se ha resentido y un 13% han tenido que faltar
al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espafiola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a
uno de cada 400-800 espafioles. Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad
en las extremidades, pérdida de fuerza progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y
calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacién de los sintomas, unido al comienzo lento de la
enfermedad, hace que actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y
20 meses", dice el neurélogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien
recuerda que los factores de riesgo son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacién temprana de la enfermedad permite iniciar su
abordaje multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de
vida del paciente el mayor tiempo posible. Actualmente se estan realizando ensayos clinicos
enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y existen investigaciones en fases
avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios
béasicos para determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al afno

Efe | 21.06.2017 | 09:27

En Espana se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comuan y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al afio.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida

progresiva de las células que controlan la actividad

muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran
900 personas mas.

Caballero

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, |a identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los célculos de la Sociedad Espariola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espariiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer aiio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autonomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espariola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnoéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurélogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la biusqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar |a eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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DiA MUNDIAL CONTRA LA ELA

Cada dia se detectan tres nuevos casos de ELA

Es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun y la mas costosa.

EL PERIODICO - EL PERIODICO Compartir:
21/06/2017
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En Espana se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados
ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que |a convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
comun (tras el alzhéimer y el parkinson) y, ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y
su familia de mas de 34.000 euros al afno.

Esta enfermedad neurologica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio
padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora este miércoles, piden mas investigaciéon porque, insisten,
laidentificacion temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.
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El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, a los
50.000 euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Esparola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(Adela), Adriana Guevara, en el primer afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir
aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados,
cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

DIGANOSTICO TARDIO
A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econdémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26% asegura que su vida personal se ha resentido y un 13% han tenido que faltar al
trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 esparioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucién de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

RIESGOS

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnostico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurologo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de
riesgo son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente

el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar |a eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Dia Mundial de la ELA

» S
Detalles
Publicado el Miércoles, 21 Junio 2017

En tu ciudad
también hay gente
con ELA

A pesar del auge adquirido gracias al reto viral
de la Ice Bucket Challenge en el afio 2014, la
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), sigue
siendo una patologia poco conocida para la
mayor parte de la sociedad. Sin embargo, estas
tres letras hacen referencia a una enfermedad
de pronostico mortal y que, actualmente, sigue
sin tener cura. Sus afectados sufren una
degeneracion de las motoneuronas

;. produciendo como resultado una paralisis
;“‘ muscular progresiva que se extiende por todo su
? cuerpo limitando sus actividades cotidianas y

| debilitando sus funciones vitales. Del 19 al 25 de
junio se ha celebrado la Semana Mundial de la
ELA que quiere visibilizar esta enfermedad tan
dura que afecta a mas de 3.000 personas en
Espafia y de la que se diagnostican unos 3
casos al dia.

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente

con Esclerosis Lateral Amiotrofica. #ConocELA, la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adEla) inicia
una nueva camparia de concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican aproximadamente

unos 900 casos al ano en nuestro pais.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofon el Dia Mundial de la ELA (21 de junio), adEla quiere
advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional de ELA que garantice un trato sanitario y social igualitario y digno para

todos los pacientes, con independencia de su lugar de residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espafa y, gracias a esa experiencia global,
somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias y
sociales. Una desigualdad que puede terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se estipule los
mismos servicios asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefala la importancia de implementar y poner en marcha un Servicio
de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo los cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y
domiciliaria destinada a mejorar la calidad de vida del paciente a lo largo de todo el proceso de su enfermedad. Unos
cuidados que en el caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta el caracter

degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados paliativos de una forma
tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han demostrado la importancia de recibir este tipo de asistencia, no
el tltimo estadio de la enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacion Espanola de ELA también ha querido aprovechar esta Semana Mundial para recordar la importancia de
fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las instancia publicas. “Hablamos de mas de 3.000 familias en
las que la ELA ha entrado en su casa, sin olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al afio fallecen en Espafia mas
de 900 personas por esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para que los pacientes con ELA
tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a nuestro cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas
deben favorecer la investigacion cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA”, puntualiza Adriana Guevara.

900 casos en Espana al afo

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa asociada a la debilidad muscular progresiva, atrofia y paralisis. En
Espafia se diagnostican cerca de 900 casos de ELA al afo, alrededor de 3 casos al dia (una incidencia media de 1,6
casos por cada 100.000 habitantes), y se calcula que existen aproximadamente 3.000 pacientes de Esclerosis Lateral
Amiotrofica en nuestro pais. Esta cifra puede variar bastante de afio en afo pues la esperanza de vida tras ser

diagnosticados es de una media de 2 a 5 anos.

Actualmente, la enfermedad tiene una prevalencia en la poblacion espanola de entre 4-6 pacientes por cada 100.000
habitantes. En la actualidad no se le conoce cura y, aunque existen tratamientos que pueden mejorar la calidad de vida
de los pacientes, estos tienen una esperanza de vida de seis afios. La edad media de aparicion es de 60 afios, aunque
poco a poco se ha ido experimentando un descenso significativo en la edad media de inicio (existen varios casos de
jovenes menores de 30 arios). Debido a su baja prevalencia, la ELA se clasifica como enfermedad rara.  Su
sintomatologia puede comenzar en los musculos controlados por el tronco cerebral, como por ejemplo lengua (problemas

para hablar o para la deglucién), o en los musculos controlados por la médula espinal, como los brazos o las piernas
(sensacion de cansancio y pesadez excesiva en los misculos). La enfermedad se va extendiendo por la corteza cerebral
y la médula espinal hasta que, en las etapas finales, aparece la pérdida de movilidad absoluta y el fallo respiratorio, que
suele ser la causa de fallecimiento mas habitual en este tipo de patologia. No obstante, a lo largo de todo el proceso, no

suele verse afectada la capacidad cognoscitiva ni la sensibilidad.

EI 78,4 por ciento de los pacientes tienen reconocida la minusvalia y el grado de esta es del 81,6 por ciento. Estos datos
reflejan la importancia de las ayudas externas que deben recibir estos pacientes para continuar con una vida digna. Por
este motivo, el 71,1 por ciento de los pacientes reciben ayudas técnicas y un 74,8 por ciento necesitan de ayuda personal
para el dia a dia. AdELA cuenta con un banco de ayudas técnicas que todo paciente de ELA puede solicitar. La mayor
parte de los asociados solicitan aparatos para el movimiento como sillas de ruedas (29,2 por ciento), camas articuladas
(15,1 por ciento), grias (16 por ciento) 0 comunicadores de voz (15 por ciento).
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al afo

Efe |21.06.2017 | 09:27

En Espana se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al diay los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al ano.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida
progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran

Caballero

900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, la identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los céalculos de la Sociedad Espaiiola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer aiio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autdbnomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

jlu%}/\@w@@m



Fecha: 21 de junio de 2017 Levante

EL MERCANTIL VALENCIANO

http://www.levante-emv.com/vida-y-estilo/salud/2017/06/21/ela-enfermedad-neurogenerativa-
costosa/1583437.html

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicolégico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado" que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econdmicas para afrontarlo.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurdlogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al afo

Efe | 21.06.2017 | 09:27

En Espara se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al afio.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neuroldgica implica la pérdida

Caballero
progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran

900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, |a identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espariola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer aio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autdbnomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontario.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagndstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurdlogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar |a eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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DiA MUNDIAL CONTRA LA ELA

Cada dia se detectan tres nuevos casos de ELA

Es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun y la mas costosa.

EL PERIODICO - EL PERIODICO Compartir:
21/06/2017

Aparato 0g resonancia magnetca an of Hospital del Vall a'Heboon - JULIO CARE

Enviar - 4 0

En Espana se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al dia y los afectados
ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que |a convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
comun (tras el alzhéimer y el parkinson) y, ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y
su familia de mas de 34.000 euros al afo.

Esta enfermedad neurologica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio
padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora este miércoles, piden mas investigacion porque, insisten,

laidentificacion temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacién.
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El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espanola de Neurologia, a los
50.000 euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(Adela), Adriana Guevara, en el primer afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir
aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autonomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados,
cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

DIGANOSTICO TARDIO
A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26% asegura que su vida personal se ha resentido y un 13% han tenido que faltar al
trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucién de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

RIESGOS

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnostico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurologo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de
riesgo son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente

el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Tres casos de ELA al dia, la enfermedad
neurodegenerativa mas costosa

21/06/2017 - 11:36

MADRID COCHES

Madrid, 21 jun (EFE).- En Espana se detectan tres nuevos casos de esclerosis
lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que
la convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun y, ademas,
en la mas costosa, con un gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000

euros al ano.

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las células que
controlan la actividad muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o

comer. Sintomas gue este ano padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con
motivo del Dia Mundial contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas
investigacion porque, insisten, la identificacion temprana es clave para una mejor

calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los célculos de la Sociedad Espariola de

Neurologia, a los 50.000 euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ADELA), Adriana Guevara, en el primer afo un enfermo
necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir aumentando el gasto

progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".
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Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir
equidad en todas las comunidades auténomas, para que pongan las mismas
prestaciones, como coches adaptados, cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser
diagnosticada, tal y como explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain
del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya
que estos pacientes “cada vez necesitan méas ayudas técnicas, apoyo psicolégico,

terapia ocupacional y fisioterapia" y, en general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente
dedicado al cuidado de personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica
que el peso econdmico es "tan elevado” que cuatro de cada diez afectados tiene
dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademads, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por
ciento han tenido que faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su

actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espafiola de Neurologia recuerda que esta enfermedad
afectara a uno de cada 400-800 espanoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades,
pérdida de fuerza progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y

calambres, explican desde la Sociedad.

‘Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento
de la enfermedad, hace que actualmente el diagndéstico de la enfermedad se
demore entre los 17 y 20 meses", dice el neurdlogo y miembro de la citada
Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo son la
edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad
permite iniciar su abordaje multidisciplinar y la planificacién de cuidados para
intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de
nuevos tratamientos y existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia
con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar méas
estudios basicos para determinar la eficacia real de estos posibles futuros
tratamientos.
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al afo

Efe | 21.06.2017 | 09:27

En Espafa se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotroéfica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al afio.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida

Caballero
progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran

900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, |a identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espaniola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer aiio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontario.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espariola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanioles,

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurélogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacién temprana de |la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar |a eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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ESCLEROSIS LATERAL AMITROFICA

Tres casos de ELA al dia, la enfermedad
neurodegenerativa mas costosa

En Espafia se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados ya
suman entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera iva mas comun y,
ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000 euros al afio.

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad muscular
voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran 900 personas mas.

Lor varias les de de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial contra la ELA
que se conmemora hoy, piden mas investigacién porque, insisten, la identificacién temprana es clave para una mejor
calidad de vida, y financiacion

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espafiola de Neurologia, a los 50.000 euros

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacién Espafola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA), Adriana
Guevara, en el primer afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir aumentando el gasto
progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total"

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las comunidades
autonomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados paliativos o ayuda a
domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como explica en un
comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes "cada vez
necesitan mas ayudas técnicas, apoyo 6 , terapia P y "y, en general, "una asistencia
especifica”

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de personas con esta
enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que cuatro de cada diez afectados
tiene dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que faltar al
trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral

Por su parte, la Sociedad Espafiola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de cada 400-800
espafoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza progresiva,
torpeza, disminucién de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad, hace que

actt te el de la se demore entre los 17 y 20 meses", dice el neurélogo y miembro de la
citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo son la edad avanzada y el sexo
masculino.

Este experto advierte de que una 1 p de la er permite iniciar su abordaje multidisciplinar

y la planificacién de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el mayor tiempo posible

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y existen
investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para determinar la
eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al aio

Efe | 21.06.2017 | 09:27

En Espana se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al ano.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neuroldgica implica la pérdida

Caballero
progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran

900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, |a identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espanola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer afnio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicolégico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econdmicas para afrontario.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagndstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurélogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar |a eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Asi es el dia a dia de un enfermo de ELLA

nayo de 2015 pronunci el ex banquero Francisco Luzén
ado de ELA y autor del

NEUROLOGIA

Carmen Bernardez y Valentina Veldzquez nos hablan en primera persona
de su vida con Esclerosis Lateral Amiotréfica en el Dia Internacional de
Concienciacion y Lucha contra esta enfermedad. Dos testimonios tan
desgarradores como necesarios

PILAR MANZANARES | MADRID

El dia de Carmen

«La primera vez que me dijeron:
“Disfruta del dia a dia”, me pareci6
poético pero inatil. Inatil porque me
dejaban colgada sin saber qué
enfermedad tenia. Poético porque me
sugeria dias enteros de bienestar y
felicidad. La realidad, sin embargo,
irrumpi6 groseramente en mi vida, y mis
dias se convirtieron en una carrera contra
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al aino

Efe | 21.06.2017 | 09:27

En Espafa se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al ano.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neurologica implica la pérdida
. 2 Caballero

progresiva de las celulas que controlan la actividad

muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afo padeceran

900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, |a identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espariola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer aiio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econdmicas para afrontarlo.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espariola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurdlogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacién temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la bisqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Unas 4.000 personas estan
afectadas en Espana por la
esclerosis lateral amiotroéofica

La ELA es ya la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun

Jueves, 22 de Junio de 2017 - Actualizado a las 06:01h

d

MADRID - En Espania se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
comun y, ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000 euros al
ano.

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad muscular
voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este ano padeceran 800 personas
mas.

Lo recordaron varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad que, con motivo del Dia Mundial contra
la ELA que se conmemoro ayer, pidieron mas investigacion porque, como insistieron, la identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida y financiacion.

El coste por paciente se eleva, segun los calculos de la Sociedad Espaiiola de Neurologia, a los 50.000 euros
anuales.

Y es que, seguln explico la presidenta de la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (Adela),
Adriana Guevara, en el primer ano un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir aumentando el
gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un “dependiente total”.

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda tiempo en ser diagnosticada, tal y como
explico en un comunicado la doctora Yolanda Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta aseguro que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes “cada
vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicoldgico, terapia ocupacional y fisioterapia” y, en general, “una
asistencia especifica”.

En cuanto a los cuidadores de quienes padecen la enfermedad, este Hospital, integramente dedicado al
cuidado de personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econoémico es “tan elevado”
que cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontarlo.
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Asi es el dia a dia de un enfermo de ELLA

NEUROLOGIA

Carmen Bernardez y Valentina Velazquez nos hablan en primera persona
de su vida con Esclerosis Lateral Amiotrofica en el Dia Internacional de
Concienciacion y Lucha contra esta enfermedad. Dos testimonios tan
desgarradores como necesarios

PILAR MANZANARES | MADRID

El dia de Carmen

«La primera vez que me dijeron:
“Disfruta del dia a dia”, me parecio
poético pero intil. Inatil porque me
dejaban colgada sin saber qué
enfermedad tenia. Poético porque me
sugeria dias enteros de bienestar y
felicidad. La realidad, sin embargo,
irrumpié groseramente en mi vida, y mis
dias se convirtieron en una carrera contra
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Doce zamoranos luchan contra la Esclerésis
Lateral Amiotrofica (ELA)

Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta
enfermedad tan dura que afecta a mas de 3.000 personas

22junio, 2017

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), a pesar del auge adquirido gracias al reto viral de la
Ice Bucket Challenge (2014), sigue siendo una patologia poco conocida para la mayor parte
de la sociedad. Sin embargo, estas tres letras hacen referencia a una enfermedad de
pronéstico mortal y que, actualmente, sigue sin tener cura. Sus afectados sufren una
degeneracion de las motoneuronas produciendo como resultado una parélisis muscular
progresiva que se extiende por todo su cuerpo limitando sus actividades cotidianas y
debilitando sus funciones vitales.

Del 19 al 25 de junio se celebra la Semana Mundial de la ELA que quiere visibilizar esta
enfermedad tan dura que afecta a mas de 3.000 personas en Espaiia y de la que se
diagnostican unos 3 casos al dia.

En la Comunidad de Castilla y Ledn se calcula que hay alrededor de 160 enfermos de
Esclerosis Lateral Amiotréfica y durante 2016 se diagnosticaron aproximadamente 49

nuevos casos, 4 nuevos enfermos al mes. Por provincias se deduce

Nuevos casos 2016 Pacientes

Avila 3 11
Burgos 7 23
Leon 10 31
Palencia 3 11
Salamanca 7 22
Segovia 3 10
Soria 2 6
Valladolid 10 34
Zamora 4 12

Bajo el lema En tu ciudad también hay gente con Esclerosis Lateral Amiotréfica. #CondcELA,
la Asociacidn Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adEla) inicia una nueva campafia
de concienciacion para dar a conocer esta enfermedad de la que se diagnostican
aproximadamente unos 900 casos al afio en Espaiia.

Por otro lado, durante estos siete dias que tienen como colofén el Dia Mundial de la ELA (21
de junio), adEla quiere advertir de la necesidad de crear un Plan Nacional que garantice un
trato sanitario y social igualitario y digno para todos los pacientes, con independencia de su
lugar de residencia.

“En adEla (@Asociacionela) ayudamos a pacientes de todas partes de Espafia y, gracias a
esa experiencia global, somos conscientes de que no todos los enfermos de ELA tienen el
mismo acceso a los servicios y ayudas sanitarias y sociales. Una desigualdad que puede
terminarse gracias a la creacion de un Plan Nacional en el que se estipule los mismos
servicios asistenciales para todos”, sefiala Adriana Guevara, presidenta de la AdEla.

Dentro de este Plan Nacional de ELA, la Asociacion sefiala la importancia de implementar y
poner en marcha un Servicio de Paliativos que funcione a pleno rendimiento. Entendiendo
los cuidados paliativos como la asistencia hospitalaria y domiciliaria destinada a mejorar la
calidad de vida del paciente a lo largo de todo el proceso de su enfermedad. Unos cuidados
que en el caso de los enfermos de ELA es fundamental y muy necesarios teniendo en cuenta
el caracter degenerativo de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.

“Las Unidades de ELA y las consultas multidisciplinares de ELA han incorporado los cuidados
paliativos de una forma tardia y desigual. Sin embargo, numerosos estudios han
demostrado la importancia de recibir este tipo de asistencia, no el dltimo estadio de la
enfermedad, sino a lo largo de toda ella”, manifiesta la presidenta de adEla.

La Asociacién Espafiola de ELA también quiere aprovechar esta Semana Mundial para
recordar la importancia de fomentar y llevar a cabo proyectos de investigacion desde las
instancia publicas. “Hablamos de mds de 3.000 familias en las que la ELA ha entrado en su
casa, sin olvidarnos de los que ya han sufrido su paso (al afo fallecen en Espafia méas de
900 personas por esta enfermedad). Nosotros, como Asociacion, luchamos cada dia para
que los pacientes con ELA tengan la mejor calidad de vida posible y asumimos a nuestro
cargo esa lucha. No obstante, las instancias publicas deben favorecer la investigacion
cientifica que nos ofrezca la clave para la ELA”, puntualiza Adriana Guevara.
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al afo

Efe | 21.06.2017 | 09:27

En Espana se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al diay los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al afio.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida

progresiva de las células que controlan la actividad

muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afo padeceran
900 personas mas.

Caballero

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, |a identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espariola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer aiio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autdbnomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado" que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontario.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espariola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 esparioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagndstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurélogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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DiA MUNDIAL CONTRA LA ELA

Cada dia se detectan tres nuevos casos de ELA

Es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun y la mas costosa.

EL PERIODICO - EL PERIODICO Compartir:
21/06/2017
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En Espana se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) al dia y los afectados
ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que |a convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
comun (tras el alzhéimer y el parkinson) y, ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y
su familia de mas de 34.000 euros al afio.

Esta enfermedad neurologica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio
padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora este miércoles, piden mas investigacion porque, insisten,
laidentificacion temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

WM@ CAN



Fecha: 21 de junio de 2017

CORDOBA

http://www.diariocordoba.com/noticias/sociedad/dia-detectan-tres-nuevos-casos-
ela 1154781.html

El coste por paciente, se eleva seglin los calculos de la Sociedad Espanola de Neurologia, a los
50.000 euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(Adela), Adriana Guevara, en el primer afo un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir
aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autonomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados,
cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

DIGANOSTICO TARDIO
A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econdomico es "tan elevado" que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26% asegura que su vida personal se ha resentido y un 13% han tenido que faltar al
trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espanola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espafioles.

Los primeros sintomas de |la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucién de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

RIESGOS

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnostico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurologo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de
riesgo son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente

el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar |a eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Tres casos de ELA al dia, la enfermedad

neurodegenerativa mas costosa

EFE  21/06/2017 (10:07)

Madrid, 21 jun (EFE).- En Espafia se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados ya suman
entre 3.000 y 4.000, lo que la convierte en |a tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la méas costosa, con un
gasto para el afectado y su familia de mas de 34.000 euros al afio.
Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida progresiva de las
células que controlan la actividad muscular voluntaria esencial como
hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio padeceran
900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad,
que, con motivo del Dia Mundial contra la ELA que se conmemora
hoy, piden més investigacion porque, insisten, la identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad
Espariola de Neurologia, a los 50.000 euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espariola de
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA), Adriana Guevara, en el primer
afio un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir
aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se
convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para
conseguir equidad en todas las comunidades auténomas, para que
pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda
en ser diagnosticada, tal y como explica en un comunicado la doctora
Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los
recursos, ya que estos pacientes "cada vez necesitan mas ayudas
técnicas, apoyo psicolégico, terapia ocupacional y fisioterapia” y, en
general, "una asistencia especifica”.

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital,
integramente dedicado al cuidado de personas con esta enfermedad
en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para
afrontarlo.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha
resentido y un 13 por ciento han tenido que faltar al trabajo con
frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espariola de Neurologia recuerda que esta
enfermedad afectara a uno de cada 400-800 espaiioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las
extremidades, pérdida de fuerza progresiva, torpeza, disminucion de
la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al
comienzo lento de la enfermedad, hace que actualmente el
diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses",
dice el neurdlogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez,
quien recuerda que los factores de riesgo son la edad avanzada y el
sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la
enfermedad permite iniciar su abordaje multidisciplinar y la
planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida
del paciente el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la
busqueda de nuevos tratamientos y existen investigaciones en fases
avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario
realizar mas estudios basicos para determinar la eficacia real de estos
posibles futuros tratamientos.
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al aio

Efe | 21.06.2017 | 09:27

En Espana se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotroéfica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comun y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al afo.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neurologica implica la pérdida
progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afo padeceran

Caballero

900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, la identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los célculos de la Sociedad Espaiiola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer aino un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades autdbnomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un deéficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicolégico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado" que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontario.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espariola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espanoles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnéstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses”, dice el
neurélogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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El ELA es la enfermedad
neurogenerativa mas costosa

Se detectan hasta tres casos diarios, que produciran, para cada afectado,
gastos de 34.000 euros al afno

Efe | 21.06.2017 | 09:27

En Espana se detectan tres nuevos casos de
esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los
afectados ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que la
convierte en la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas comuan y, ademas, en la
mas costosa, con un gasto para el afectado y su
familia de mas de 34.000 euros al afio.

Los enfermos terminan por ser totalmente dependientes. German

Esta enfermedad neurolégica implica la pérdida
progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar 0 comer. Sintomas que este afio padeceran

Caballero

900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora hoy, piden mas investigacion porque, insisten, |a identificacion
temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.

El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espanola de Neurologia, a los 50.000
euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ADELA), Adriana Guevara, en el primer ano un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que
ir aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados, cuidados
paliativos o ayuda a domicilio.

A pesar del nimero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.
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La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicoldgico, terapia ocupacional y fisioterapia" y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este Hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso econémico es "tan elevado" que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econdmicas para afrontarlo.

Ademas, el 26 por ciento asegura que su vida personal se ha resentido y un 13 por ciento han tenido que
faltar al trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espariola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 esparioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucion de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagndstico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurdlogo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de riesgo
son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente el
mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la bisqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la Sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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Asi es el dia a dia de un enfermo de ELLA

Fecha: 21 de junio de 2017

NEUROLOGIA

Carmen Bernardez y Valentina Velazquez nos hablan en primera persona
de su vida con Esclerosis Lateral Amiotrofica en el Dia Internacional de
Concienciacion y Lucha contra esta enfermedad. Dos testimonios tan
desgarradores como necesarios

PILAR MANZANARES | MADRID

El dia de Carmen

«La primera vez que me dijeron:
“Disfruta del dia a dia”, me parecio
poético pero inatil. Inatil porque me
dejaban colgada sin saber qué
enfermedad tenia. Poético porque me
sugeria dias enteros de bienestar y
felicidad. La realidad, sin embargo,
irrumpié groseramente en mi vida, y mis
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DiA MUNDIAL CONTRA LA ELA

Cada dia se detectan tres nuevos casos de ELA

Es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun y la mas costosa.

EL PERIODICO - EL PERIODICO Compartir:
21/06/2017

Aparato 08 resonancia magnetcs an of Mospital del Vall d'Hebon - JULIO CARBC

Enviar - 4 0

En Espana se detectan tres nuevos casos de esclerosis lateral amiotréfica (ELA) al dia y los afectados
ya suman entre 3.000 y 4.000, lo que |a convierte en la tercera enfermedad neurodegenerativa mas
comun (tras el alzhéimer y el parkinson) y, ademas, en la mas costosa, con un gasto para el afectado y
su familia de mas de 34.000 euros al afio.

Esta enfermedad neuroloégica implica la pérdida progresiva de las células que controlan la actividad
muscular voluntaria esencial como hablar, caminar, respirar o comer. Sintomas que este afio
padeceran 900 personas mas.

Lo recuerdan varias asociaciones de pacientes de esta enfermedad, que, con motivo del Dia Mundial
contra la ELA que se conmemora este miércoles, piden mas investigacion porque, insisten,
laidentificacion temprana es clave para una mejor calidad de vida, y financiacion.
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El coste por paciente, se eleva segun los calculos de la Sociedad Espafola de Neurologia, a los
50.000 euros anuales.

Y es que, explica a Efe la presidenta de la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(Adela), Adriana Guevara, en el primer afo un enfermo necesita unos 8.000 euros y de ahi hay que ir
aumentando el gasto progresivamente, porque en poco tiempo, se convierte en un "dependiente total".

Por ello, este colectivo demanda un Plan Nacional contra la ELA, para conseguir equidad en todas las
comunidades auténomas, para que pongan las mismas prestaciones, como coches adaptados,
cuidados paliativos o ayuda a domicilio.

DIGANOSTICO TARDIO
A pesar del numero de casos, se trata de una enfermedad que tarda en ser diagnosticada, tal y como
explica en un comunicado la doctora Yolanza Zuriarrain del Hospital Centro de Cuidados Laguna.

La experta asegura que existe un déficit en la investigacion y en los recursos, ya que estos pacientes
"cada vez necesitan mas ayudas técnicas, apoyo psicologico, terapia ocupacional y fisioterapia” y, en
general, "una asistencia especifica".

En cuanto a los cuidadores de estos pacientes, este hospital, integramente dedicado al cuidado de
personas con esta enfermedad en fase avanzada, indica que el peso economico es "tan elevado” que
cuatro de cada diez afectados tiene dificultades econémicas para afrontarlo.

Ademas, el 26% asegura que su vida personal se ha resentido y un 13% han tenido que faltar al
trabajo con frecuencia e incluso dejar o cambiar su actividad laboral.

Por su parte, la Sociedad Espaniola de Neurologia recuerda que esta enfermedad afectara a uno de
cada 400-800 espaiioles.

Los primeros sintomas de la enfermedad suelen ser debilidad en las extremidades, pérdida de fuerza
progresiva, torpeza, disminucién de la masa muscular y calambres, explican desde la Sociedad.

RIESGOS

"Esta heterogeneidad en la presentacion de los sintomas, unido al comienzo lento de la enfermedad,
hace que actualmente el diagnostico de la enfermedad se demore entre los 17 y 20 meses", dice el
neurologo y miembro de la citada Sociedad, Gerardo Gutiérrez, quien recuerda que los factores de
riesgo son la edad avanzada y el sexo masculino.

Este experto advierte de que una identificacion temprana de la enfermedad permite iniciar su abordaje
multidisciplinar y la planificacion de cuidados para intentar lograr la mayor calidad de vida del paciente
el mayor tiempo posible.

Actualmente se estan realizando ensayos clinicos enfocados en la busqueda de nuevos tratamientos y
existen investigaciones en fases avanzadas como la terapia con células madre.

Sin embargo, la sociedad insiste en que sigue siendo necesario realizar mas estudios basicos para
determinar la eficacia real de estos posibles futuros tratamientos.
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