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El HUC, designado Unidad de
referencia para la cirugía de la
epilepsia en Canarias

La Unidad de Epilepsia del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (HUC) ha sido
designada recientemente como unidad de referencia para la cirugía de la epilepsia en Canarias. Se
trata de una unidad de carácter multidisciplinar, formada por neurólogos, neurocirujanos,
neurofisiólogos y enfermeras, que cuenta con la consulta monográfica y la Unidad de monitorización
video-eeg, una habitación adaptada, con la presencia de un equipo de electroencefalografía de 128
canales, con registro continuo de video, que permite el registro de la clínica del paciente y la
actividad electroencefalográfica, durante un período de tiempo variable según la indicación
empleada.

19/6/2024 - 16:06

SANTA CRUZ DE TENERIFE, 19 (EUROPA PRESS)

La Unidad de Epilepsia del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (HUC) ha sido designada
recientemente como unidad de referencia para la cirugía de la epilepsia en Canarias. Se trata de una
unidad de carácter multidisciplinar, formada por neurólogos, neurocirujanos, neurofisiólogos y
enfermeras, que cuenta con la consulta monográfica y la Unidad de monitorización video-eeg, una
habitación adaptada, con la presencia de un equipo de electroencefalografía de 128 canales, con
registro continuo de video, que permite el registro de la clínica del paciente y la actividad
electroencefalográfica, durante un período de tiempo variable según la indicación empleada.
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El gerente, Adasat Goya, el jefe del servicio de Neurocirugía, Héctor Roldán, el neurocirujano, Liberto
Brage, el neurólogo, Dionisio García, el neurofisiólogo, Pedro Pérez Lorensu, y el supervisor de
Enfermería, Manuel Rosa, informaron esta mañana en rueda de prensa sobre esta designación.

La cirugía de la epilepsia pretende conseguir la extracción del foco epiléptico, su aislamiento o, al
menos, evitar la propagación de la descarga anormal a áreas con manifestaciones clínicas más
elocuentes. Su finalidad es conseguir la curación de la epilepsia o desaparición de las crisis, y, si la
evolución es positiva, la suspensión de la medicación antiepiléptica. En un porcentaje de pacientes
puede curar la epilepsia, pero que en la mayoría de los casos ayudará a controlar mejor la epilepsia,
bien disminuyendo la frecuencia de crisis o la gravedad y riesgo de éstas.

Junto a la cirugía resectiva en epilepia, en esta Unidad se realiza también cirugía para la implantación
de estimuladores del nervio vago. Se trata de un dispositivo que se implanta de manera subcutánea en
hemitorax izquierdo habitualmente a modo de "un marcapasos", y a través de un electrodo, que se
conecta al nervio vago, envía un estímulo eléctrico semicontinuo a través de sustancia reticular
ascendente, hacia el tálamo.

La estimulación del nervio vago es una técnica de carácter paliativa, no curativa, en pacientes con
epilépsias farmacorresistentes, habitualmente con causas lesiones, estructurales, en muchas ocasiones
postnatales, que no son candidatos a cirugía resectiva curativa. De especial indicación en pacientes

La Unidad de Epilepsia del HUC puede monitorizar a dos pacientes de forma simultánea de manera
continua, de lunes a domingo. La monitorización permite registrar las crisis de la persona ingresada y
permite llegar a un mejor diagnóstico de los episodios que presenta el paciente, así como si se trata de
crisis epilépticas, hasta un 20-30 % de los pacientes que son referidos a un centro especializado por
epilepsia refractaria no tienen epilepsia, y el tipo que padece.

Es de gran ayuda en pacientes en los que no se puede diagnosticar el tipo de crisis y de epilepsia de
forma acertada, fundamentalmente cuando la respuesta al tratamiento no sea adecuada, así como
permite valorar los factores desencadenantes de las crisis en un determinado paciente, tales como
fotoestimulación, privación de sueño y estímulos específicos en epilepsias reflejas.

En determinados pacientes puede resultar complicado evaluar la frecuencia de las crisis a través de la
entrevista clínica, mientras que el registro y la cuantificación de las mismas permite valorar la
situación real, como en pacientes con crisis de ausencia, pacientes con epilepsia y discapacidad
intelectual grave o los que viven solos, entre otros.

Se realizó la monitorización en video-EEG a 67 pacientes en 2023, de los que catorce fueron crisis no
epilépticas y diecisiete epilépticas. Doce eran menores de edad, atendiéndose a pacientes de otras
islas.

LA EPILESIA

La epilepsia es una enfermedad crónica con consecuencias neurobiológicas, cognitivas, psicológicas y
sociales, que implica un seguimiento, generalmente a largo plazo, por parte del neurólogo. De esta
manera, se pretende conseguir un mejor control de las crisis epilépticas y de la situación general del
paciente, con el mejor tratamiento antiepiléptico posible.

Según el estudio EPIBERIA, realizado por la Sociedad Española de Neurología sobre la prevalencia de
la epilepsia en España, unas 578.000 personas en España sufrirán la enfermedad a lo largo de su vida
y 225.000 personas han padecido crisis epilépticas en los últimos 5 años. Cada año se detectan entre
12.400 y 22.000 nuevos casos.

Es una enfermedad que puede tener un diagnóstico difícil y que puede retrasarse en el tiempo
dependiendo de la evolución de la enfermedad. Hasta el 25% de las crisis pasan inadvertidas a los
pacientes y familiares y, se cree que hasta en el 20% de los pacientes con crisis incontroladas existen
errores diagnósticos.

La epilepsia, y sobre todo en el caso de los pacientes farmacorresistentes, tiene una importante
repercusión socio-sanitaria: el coste medio anual de los recursos utilizados por un paciente Privacidad
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farmacorresistente en España se acerca a los 7.000€ y el número de pacientes con discapacidad por
epilepsia en edad activa es superior a las 26.000 personas.

Aunque la epilepsia se entiende como una entidad crónica, existen tratamientos muy eficaces para
disminuir o incluso detener las crisis. Actualmente el 75% de los pacientes con epilepsia son capaces
de controlar sus crisis con la medicación que existe en la actualidad, pero existe aún un porcentaje
bastante alto de personas, en torno a un 30%, con epilepsia farmacorresistente, que no responden bien
a estos y pueden precisar de otras terapias, como la cirugía o procedimientos paliativos, como la
estimulación del nervio vago, con dispositivos de implantación subcutánea.

Grupo de información GENTE · el líder nacional en prensa semanal gratuita según PGD-OJD
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SANTA CRUZ DE TENERIFE, 19 (EUROPA PRESS)

La Unidad de Epilepsia del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (HUC) ha sido

designada recientemente como unidad de referencia para la cirugía de la epilepsia en Canarias.

Se trata de una unidad de carácter multidisciplinar, formada por neurólogos, neurocirujanos,

neurofisiólogos y enfermeras, que cuenta con la consulta monográfica y la Unidad de

monitorización video-eeg, una habitación adaptada, con la presencia de un equipo de

electroencefalografía de 128 canales, con registro continuo de video, que permite el registro de

la clínica del paciente y la actividad electroencefalográfica, durante un período de tiempo

variable según la indicación empleada.

El gerente, Adasat Goya, el jefe del servicio de Neurocirugía, Héctor Roldán, el neurocirujano,

Liberto Brage, el neurólogo, Dionisio García, el neurofisiólogo, Pedro Pérez Lorensu, y el

supervisor de Enfermería, Manuel Rosa, informaron esta mañana en rueda de prensa sobre

esta designación.

La cirugía de la epilepsia pretende conseguir la extracción del foco epiléptico, su aislamiento o,
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al menos, evitar la propagación de la descarga anormal a áreas con manifestaciones clínicas

más elocuentes. Su finalidad es conseguir la curación de la epilepsia o desaparición de las

crisis, y, si la evolución es positiva, la suspensión de la medicación antiepiléptica. En un

porcentaje de pacientes puede curar la epilepsia, pero que en la mayoría de los casos ayudará

a controlar mejor la epilepsia, bien disminuyendo la frecuencia de crisis o la gravedad y riesgo

de éstas.

Leer más: Las feministas aplauden que el TC haya respaldado la
reforma del aborto, que otorga a las mujeres la facultad de decidir
cuándo quieren ser madres

Junto a la cirugía resectiva en epilepia, en esta Unidad se realiza también cirugía para la

implantación de estimuladores del nervio vago. Se trata de un dispositivo que se implanta de

manera subcutánea en hemitorax izquierdo habitualmente a modo de «un marcapasos», y a

través de un electrodo, que se conecta al nervio vago, envía un estímulo eléctrico semicontinuo

a través de sustancia reticular ascendente, hacia el tálamo.

La estimulación del nervio vago es una técnica de carácter paliativa, no curativa, en pacientes

con epilépsias farmacorresistentes, habitualmente con causas lesiones, estructurales, en

muchas ocasiones postnatales, que no son candidatos a cirugía resectiva curativa. De especial

indicación en pacientes

La Unidad de Epilepsia del HUC puede monitorizar a dos pacientes de forma simultánea de

manera continua, de lunes a domingo. La monitorización permite registrar las crisis de la

persona ingresada y permite llegar a un mejor diagnóstico de los episodios que presenta el

paciente, así como si se trata de crisis epilépticas, hasta un 20-30 % de los pacientes que son

referidos a un centro especializado por epilepsia refractaria no tienen epilepsia, y el tipo que

padece.

Es de gran ayuda en pacientes en los que no se puede diagnosticar el tipo de crisis y de
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epilepsia de forma acertada, fundamentalmente cuando la respuesta al tratamiento no sea

adecuada, así como permite valorar los factores desencadenantes de las crisis en un

determinado paciente, tales como fotoestimulación, privación de sueño y estímulos específicos

en epilepsias reflejas.

Leer más: Por primera vez en tres años, el IPC de Reino Unido ha
alcanzado la meta del 2%, lo que podría abrir la posibilidad de reducir
los tipos de interés

En determinados pacientes puede resultar complicado evaluar la frecuencia de las crisis a

través de la entrevista clínica, mientras que el registro y la cuantificación de las mismas

permite valorar la situación real, como en pacientes con crisis de ausencia, pacientes con

epilepsia y discapacidad intelectual grave o los que viven solos, entre otros.

Se realizó la monitorización en video-EEG a 67 pacientes en 2023, de los que catorce fueron

crisis no epilépticas y diecisiete epilépticas. Doce eran menores de edad, atendiéndose a

pacientes de otras islas.

LA EPILESIA

La epilepsia es una enfermedad crónica con consecuencias neurobiológicas, cognitivas,

psicológicas y sociales, que implica un seguimiento, generalmente a largo plazo, por parte del

neurólogo. De esta manera, se pretende conseguir un mejor control de las crisis epilépticas y

de la situación general del paciente, con el mejor tratamiento antiepiléptico posible.

Según el estudio EPIBERIA, realizado por la Sociedad Española de Neurología sobre la

prevalencia de la epilepsia en España, unas 578.000 personas en España sufrirán la

enfermedad a lo largo de su vida y 225.000 personas han padecido crisis epilépticas en los

últimos 5 años. Cada año se detectan entre 12.400 y 22.000 nuevos casos.

Leer más: Planas solicita al PP que, por primera vez, le presente una
propuesta constructiva en relación con la pesca

Es una enfermedad que puede tener un diagnóstico difícil y que puede retrasarse en el tiempo

dependiendo de la evolución de la enfermedad. Hasta el 25% de las crisis pasan inadvertidas a

los pacientes y familiares y, se cree que hasta en el 20% de los pacientes con crisis

incontroladas existen errores diagnósticos.

La epilepsia, y sobre todo en el caso de los pacientes farmacorresistentes, tiene una importante

repercusión socio-sanitaria: el coste medio anual de los recursos utilizados por un paciente

farmacorresistente en España se acerca a los 7.000€ y el número de pacientes con
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discapacidad por epilepsia en edad activa es superior a las 26.000 personas.

Aunque la epilepsia se entiende como una entidad crónica, existen tratamientos muy eficaces

para disminuir o incluso detener las crisis. Actualmente el 75% de los pacientes con epilepsia

son capaces de controlar sus crisis con la medicación que existe en la actualidad, pero existe

aún un porcentaje bastante alto de personas, en torno a un 30%, con epilepsia

farmacorresistente, que no responden bien a estos y pueden precisar de otras terapias, como la

cirugía o procedimientos paliativos, como la estimulación del nervio vago, con dispositivos de

implantación subcutánea.
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Aspe se ilumina por la ELA y presenta una gran
acción de visibilidad para septiembre

Se convoca a la ciudadanía el 21 de junio
a las 22h en la Plaza Mayor
19/06/24

La Plaza Mayor de Aspe se iluminará de verde en solidaridad con las personas afectadas

de ELA y sus familias. A las 22h en la Plaza Mayor, la Asociación de Amigos del Camino

de Santiago presentará una acción de visibilidad para la semana del 10 al 15 de

septiembre.

Aspe y Torrijos, su pueblo hermanado, iniciarán una marcha por la ELA hasta el pueblo

de La Roda, donde gobierna el alcalde Juan Ramón Amores García, afectado por esta

enfermedad. El 15 de septiembre, autobuses de ambas poblaciones acudirán a La Roda

para celebrar una gran jornada de convivencia. Durante el trayecto, se visibilizará la ELA

en cada uno de los municipios visitados. Primera parada, Caudete.
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La organización está diseñando material promocional que pronto estará a la venta. El

dinero recaudado se donará a la Fundación Luzón para Impulsar la investigación de la

ELA para encontrar una cura y un tratamiento efectivo

La ELA es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la degeneración progresiva

de las motoneuronas, encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del

cuerpo. Ocasiona debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento, hasta la parálisis

total del cuerpo. Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año

se diagnostican unos 900 nuevos casos en España de esta enfermedad, unos 120.000

casos nuevos en todo el mundo.

Comparte esta información

Buscador de publicaciones



psiquiatria.com



La SEN anima a la comunidad internacional a utilizar su nueva cla | P... https://psiquiatria.com/neuropsiquiatria/la-sen-anima-a-la-comunidad-...

2 de 8 20/06/2024, 10:11



La SEN anima a la comunidad internacional a utilizar su nueva cla | P... https://psiquiatria.com/neuropsiquiatria/la-sen-anima-a-la-comunidad-...

3 de 8 20/06/2024, 10:11



La SEN anima a la comunidad internacional a utilizar su nueva cla | P... https://psiquiatria.com/neuropsiquiatria/la-sen-anima-a-la-comunidad-...

4 de 8 20/06/2024, 10:11



ASPE | SOCIEDAD

ELPERIODIC.COM - 19/06/2024

La Plaza Mayor de Aspe se iluminará de verde en solidaridad con las personas afectadas

de ELA y sus familias. A las 22h en la Plaza Mayor, la Asociación de Amigos del Camino

de Santiago presentará una acción de visibilidad para la semana del 10 al 15 de

septiembre.

Aspe y Torrijos, su pueblo hermanado, iniciarán una marcha por la ELA hasta el pueblo

de La Roda, donde gobierna el alcalde Juan Ramón Amores García, afectado por esta
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MÁS FOTOS

enfermedad. Serán 6 etapas de 30km cada una, aproximadamente. Las personas

interesadas pueden unirse en cualquier punto que lo deseen o realizar todo el camino. En

cada municipio visitado, habrá una recepción oficial por parte del Ayuntamiento que

servirá para visibilizar la ELA y la falta de medios para la investigación. Las personas con

problemas de movilidad que quieran participar, podrán hacerlo gracias al apoyo de

Zancadas sobre Ruedas. Ya sea una etapa, o toda la marcha. El 15 de septiembre,

autobuses desde Aspe y Torrijos, acudirán a La Roda para celebrar una gran jornada de

convivencia.

La asociación Amigos del Camino de Santiago ha diseñado material promocional que

pronto estará a la venta. El dinero recaudado se donará a la Fundación Luzón para

Impulsar la investigación de la ELA para encontrar una cura y un tratamiento efectivo.

La ELA es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la degeneración progresiva

de las motoneuronas, encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del

cuerpo. Ocasiona debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento, hasta la parálisis

total del cuerpo. Según datos de la Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año se

diagnostican unos 900 nuevos casos en España de esta enfermedad, unos 120.000

casos nuevos en todo el mundo.
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Presentación del Camino Solidario por la ELA en Aspe

Petrer Villena Novelda Aspe Monóvar Biar Sax Monforte del Cid Alicante

La Plaza Mayor de Aspe rendirá homenaje el 21 de junio a las personas afectadas por la enfermedad y sus familias

19 JUN 2024 19:01
J. A. Rico
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La Plaza Mayor de  se iluminará de verde en solidaridad con las personas afectadas de  y sus familias. A las 22
horas en la Plaza Mayor, la Asociación de Amigos del Camino de Santiago presentará una acción de visibilidad para la
semana del 10 al 15 de septiembre. 

Aspe y Torrijos, su pueblo hermanado, iniciarán una marcha por la ELA hasta el pueblo de La Roda, donde gobierna el
alcalde Juan Ramón Amores García, afectado por esta enfermedad. Serán 6 etapas de 30 kilómetros cada una,
aproximadamente, según ha informado este miércoles el Ayuntamiento aspense.

Las personas interesadas pueden unirse en cualquier punto que lo deseen o realizar todo el camino. En cada municipio
visitado, habrá una recepción oficial por parte del Ayuntamiento que servirá para visibilizar la ELA y la falta de medios
para la investigación.

Aspe ELA
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El cartel del Camino Solidario por la ELA / INFORMACIÓN

Las personas con problemas de movilidad que quieran participar, podrán hacerlo gracias al apoyo de Zancadas sobre
Ruedas. Ya sea una etapa, o toda la marcha. El 15 de septiembre, autobuses desde Aspe y Torrijos, acudirán a La Roda
para celebrar una gran jornada de convivencia.  

La asociación Amigos del Camino de Santiago ha diseñado material promocional que pronto estará a la venta. El dinero
recaudado se donará a la Fundación Luzón para Impulsar la investigación de la ELA para encontrar una cura y un
tratamiento efectivo. 

La ELA es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la degeneración progresiva de las motoneuronas,
encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del cuerpo.
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Ocasiona debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento, hasta la parálisis total del cuerpo. Según datos de la
Sociedad Española de Neurología (SEN), cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos en  de esta enfermedad,
unos 120.000 casos nuevos en todo el mundo.

TEMAS

España
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180 kilómetros para visibilizar y ayudar en la investigación de
una enfermedad que sufren 4.000 personas en España

Jun 19, 2024 0  2 minutos de lectura

Publicidad

El hermanamiento entre Aspe y Torrijos toma tintes solidarios en favor de
la ELA, la Esclerosis Lateral Amiotrófica, que celebra su día mundial el
próximo viernes 21 de junio.

Publicidad

Aspe Eventos - Aspe

Aviso Legal
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Ambos municipios han programado un camino solidario, con salida desde
cada uno de ellos, y encuentro en la localidad albaceteña de La Roda,
donde gobierna el alcalde Juan Ramón Amores García, afectado por esta
enfermedad. Se desarrollará entre el 10 y el 15 de septiembre, con 5
etapas, y 180 kilómetros por delante.

En cada municipio visitado, habrá una recepción oficial por parte del
Ayuntamiento y disfrutarán de albergues y zonas de recuperación
aportadas por consistorios y particulares.

Además de buscar a aquellos que se animen a hacer este camino a pie, se
dará la posibilidad a todo aquel que desee participar en el día del
encuentro entre ambos municipios, de hacerlo gracias al autobús que
fletará el Ayuntamiento de Aspe.

Con motivo de esta acción solidaria, se han puesto a la venta 500
camisetas, a un precio de 7 euros, cuya recaudación irá íntegra para la
Fundación Luzón que investiga esta enfermedad.

La asociación Zancadas Sobre Ruedas, también formar parte de este
camino solidario dando cobertura a los enfermos que quieran participar
poniendo a su disposición todos los medios de transporte adaptados de
los que disponen para completarlo.

Tal y como ha destacado, Juan Español, vicepresidente de la AsociaciónAviso Legal
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Amigos del Camino de Santiago, encargada de la organización “la idea es
visibilizar esta enfermedad y recoger dinero para la investigación. Y algo
muy importante, que estas personas, con esta enfermedad terrible, se
sientan apoyadas por gente que está interesada, de alguna manera, en
mejorar su vida. El poder vivir con dignidad y el poder morir también,
porque por desgracia, este tipo de enfermedad, de momento, no tiene una
solución viable”.

Con motivo del Día Mundial de la ELA, el próximo viernes, a las 22.00
horas, se procederá al encendido de la Plaza Mayor de verde, color
distintivo de esta enfermedad.

La ELA

La ELA es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la
degeneración progresiva de las motoneuronas, encargadas de controlar
los movimientos de las distintas partes del cuerpo. Ocasiona
debilitamiento muscular e incapacidad de movimiento, hasta la parálisis
total del cuerpo. Según datos de la Sociedad Española de Neurología
(SEN), cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos en España de esta
enfermedad, unos 120.000 casos nuevos en todo el mundo.
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DENUNCIA DE LOS PACIENTES

Una paciente en el centro de ELA del Zendal de Madrid / COMUNIDAD DE MADRID

Enfermar y sentirse abandonado por el sistema: solo un 6% de las familias con un
paciente de ELA puede asumir los gastos
La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica critica la falta de ayudas públicas ante una enfermedad
neurodegenerativa irreversible, letal y muy costosa: 35.000 euros al año en una fase intermedia

Madrid 20 JUN 2024 12:22 Actualizada 20 JUN 2024 12:28
Nieves Salinas
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Durísima denuncia la que lanza este jueves la Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) con
motivo del Día Mundial de la ELA, que se celebra este 21 de junio. La entidad alza la voz con enorme valentía para
exponer que, ante , letal y sin cura, que además tiene una corta esperanza
media de vida (entre 3 y 5 años), falla el sistema. Que apenas hay ayudas públicas y que hay pacientes que prefieren morir
a ser una carga para familias que, solo en un 6% de los casos, pueden costear los gastos que provoca la enfermedad.

"Ningún paciente de ELA sin cuidados y cuidadores especializados" es el lema de la entidad de este año. La ELA no tiene
cura. Pero, eso no significa que no se disponga de tratamientos sintomáticos y cuidados especializados y recursos técnicos
que pueden aumentar y mejorar la calidad de vida de quien la padece. "Hablamos, por ejemplo, de tratamientos de
fisioterapia, logopedia, atención psicológica, además de numerosas ayudas técnicas… ", describe la asociación.

Tratamientos, cuidados y recursos "cuyo coste es muy elevado y que, dada la falta de cobertura desde el sistema público

0

una enfermedad neurodegenerativa irreversible
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de la atención especializada domiciliaria que necesitan, son sufragadas en su mayoría por las propias familias y las
asociaciones de , como adELA".  

Según la Sociedad Española de Neurología, entre 4.000 y 4.500 personas padecen ELA en España, una patología que se
caracteriza por la degeneración progresiva y muerte de las neuronas motoras. Va paralizando poco a poco prácticamente
todos los músculos del cuerpo de quien la padece, de forma que la persona va dejando de andar, moverse, hablar,
comer… hasta incluso de respirar sin ayuda, recuerda (adELA). Frente a ello, la capacidad intelectual se mantiene intacta,
por lo que el paciente  y la evolución de la enfermedad.

Por eso, el propio paciente es consciente del enorme gasto que conlleva la enfermedad. A medida que la ELA avanza, los
cuidados que requieren las personas van en aumento. Y las necesidades son muchas, muchísimas, apunta la entidad. "Solo
dos datos: según nuestros cálculos, los gastos a los que tiene que hacer frente una familia con un paciente de ELA en una
fase intermedia de la enfermedad para que este tenga la asistencia y cuidados necesarios son de alrededor de 35.000
euros al año, cantidad que se eleva hasta al menos 60.000 euros/año en aquellos pacientes que deciden hacerse la
traqueostomía", explica Carmen Martínez Sarmiento, presidenta de adELA.

pacientes asistenciales

es plenamente consciente de su deterioro
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¿Existen ayudas públicas? Sí, pero "muy escasas", responde Sarmiento. En el mejor de los casos, todas las disponibles
no llegan a cubrir el 15% de los gastos reales a los que debe hacer frente la familia. En resumen, la ELA es "una
enfermedad cruel, devastadora y muy costosa, tanto que solo el 6% de las familias puede asumir los gastos que comporta
la enfermedad", critican.

Es decir, el 94% de las familias no los puede asumir y por eso adELA reclama "la necesidad de que la Administración
amplíe sus actuales servicios de ayuda a domicilio tanto en lo que se refiere a cuidadores especializados que apoyen a las
familias que atienden cada día de los enfermos en sus casas como en cuanto a 

". 

Un derecho reconocido en la Constitución, recuerda adELA, a la protección de su salud, protección que, según el artículo
43, compete a los poderes públicos y debe ser tutelado, entre otros, a través de las prestaciones y servicios necesarios.
"Un derecho reconocido en nuestra Constitución, pero del que no gozan quienes padecen ELA", denuncian.

profesionales sociosanitarios expertos en
ELA
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adELA ha hecho un llamamiento a todas las fuerzas políticas de nuestro país para que den los pases necesarios para
tramitar con "carácter urgente" la conocida como Ley ELA. Inciden: más de 2.000 personas han fallecido desde que el 8
de marzo de 2022 se votara en el Congreso de los Diputados "la primera proposición de Ley ELA, la presentada entonces
por Ciudadanos y que posteriormente quedó en nada  durante año y medio y como consecuencia de
la convocatoria de elecciones anticipadas el 23J".

Enfermos de ELA en el Congreso (archivo) / CONELA

"Lo que necesitamos es que las fuerzas políticas de nuestro país actúen de forma urgente y den los pasos necesarios
para que esta Ley sea una realidad de una vez por todas. Es el momento de actuar y sacar adelante una Ley absolutamente
necesaria y humanamente imprescindible. No podemos permitir que en nuestro país haya personas que por motivos
económicos opten por morir cuando ", concluye Carmen Martínez Sarmiento.

TEMAS

tras verse bloqueada

lo que de verdad querrían es vivir
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Los análisis genéticos podrían detectar la causa del 80%
de las enfermedades raras neuropediátricas

20/06/2024 - VALÈNCIA (VP). En España, son muchos los niños que se

enfrentan a la denominada "odisea diagnóstica". Algunas enfermedades

neuropediátricas, por ejemplo, tardan una media de 6 años en ser diagnosticadas

desde la aparición de los síntomas. En el caso de las enfermedades raras, el

tiempo para acceder al diagnóstico puede ser superior a los 4 años y llega en un

20% de los casos a superar una década, según la Federación Española de

Enfermedades Raras (FEDER).

Sin embargo, estas cifras y tiempos de espera podrían reducirse

significativamente con un solo estudio genético, ya que, en muchos casos, estas

enfermedades tienen un origen genético. De hecho, los análisis genéticos

podrían, por ejemplo, detectar la causa del 80% de las enfermedades raras

neuropediátricas.  

Actualmente, los pacientes se someten a unas 19 pruebas médicas de media y 8

consultas especializadas de media para conseguir un diagnóstico, según se

Valencia Plaza
ENFERMEDAD RARA, FEDER, QUIRONSALUD
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apuntó en la última Reunión Anual de la Sociedad Española de Neurología. En

este sentido, los expertos coincidieron en que, al poder conocer el origen de la

enfermedad con un solo estudio genético, los costes económicos se reducen y,

además, los diagnósticos son más rápidos.

"No solo hablamos de ahorro en costes evitando múltiples pruebas, sino que

reducimos la odisea diagnóstica de las familias que dura años", apuntó Alberto

Fernández Jaén, jefe del Servicio de Neurología Infantil en el Hospital

Universitario Quirónsalud de Madrid.

Además, el doctor explicó que, en pacientes con discapacidad intelectual o

autismo, los estudios genéticos son una gran herramienta, ya que en la mitad de

los casos estudiados mediante una técnica avanzada llamada secuenciación de

exomas en trío, en la que se estudia al paciente y a los dos padres, se encuentra

una explicación genética para la condición. "Atendiendo a este dato, podríamos

tener a la mitad de nuestros pacientes diagnosticados y no los tenemos", aseguró

Fernández.

Otra de las ventajas de estos estudios es que permiten orientar al profesional

médico en decisiones tan importantes como retirar o no un tratamiento en

pacientes con, por ejemplo, epilepsia, así como prescribir fármacos de alta

eficacia en etapas tempranas de la enfermedad.

"La eficacia de un tratamiento puede variar significativamente, desde un 5%

hasta un 80%, según las causas de la enfermedad", aseguró Ángel Aledo-

Serrano, director médico del instituto de Neurociencias Synaptia Madrid.

También apuntó que los diferentes tipos de epilepsia pueden tener un origen

genético distinto y contar con información detallada sobre ellos nos permite

saber cómo va a evolucionar una enfermedad y dar consejo reproductivo a las

familias. 

Como explicó Alba Navarro Romero, genetista del área de Neurología de

Health in Code, "tanto la secuenciación como la interpretación de los resultados

de un estudio genético es un proceso complejo, de ahí que resulte vital la

colaboración y comunicación estrecha entre el genetista que tiene un primer

contacto con el estudio y el médico que trata al paciente. Así podemos conseguir

un diagnóstico preciso y, en última instancia, todas las oportunidades posibles

para el paciente". 

Cabe destacar que cada año se describen más de 200 trastornos genéticos
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nuevos, por lo que es fundamental que los profesionales estén actualizados para

ofrecer más oportunidades a los pacientes.

Suscríbete al canal de WhatsApp de Valencia Plaza
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