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Diferencias epidemiologicas en la
prevalencia de la esclerosis multiple

Un estudio revela que Andalucia presenta una de las tasas mas bajas de Espafia ® Los investigadores
animan a dirimir si se debe a factores reales o a desigualdades en el diagnéstico y su abordaje futuro

RAMIRO NAVARRO

Un nuevo estudio epidemiol6-
gico ha puesto cifras actualiza-
das a la prevalencia de la es-
clerosis multiple (EM) en Es-
pafia y confirma una tenden-
cia observada desde hace dé-
cadas: esta enfermedad neuro-
légica afecta con mas intensi-
dad a las comunidades del
norte del pais, con tasas signi-
ficativamente mas elevadas
que en el sur. Segun las esti-
maciones obtenidas a partir
de la Base de Datos Clinica de
Atencién Primaria (BDCAP),
en 2021 habia 61.573 casos , es
decir, una tasa de prevalencia
de 123,5 casos por cada
100.000.

El trabajo, recién publicado
en Neurologia, ha sido elabora-
do por investigadores del Hos-
pital Severo Ochoa, en Ma-
drid; la Universidad Loyola
Andalucia, en Sevilla; el Hos-
pital Universitario Ramén y
Cajal y la Unidad de Salud Pu-
blica, Prevenciéon y Promo-
cién de la Salud del Area de
Gestion Sanitaria Sur de Sevi-
11a, Sevilla.

Analizando los datos por co-
munidades auténomas, Anda-
lucia es una de las regiones
con menor prevalencia esti-
mada. En 2021, se contabiliza-
ron algo mas de 9.000 casos
activos, con una tasa ajustada
de 71,7 casos por cada 100.000
habitantes en hombres y 141,6
en mujeres, ambas cifras por
debajo del promedio nacional.

Una consulta de la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Virgen Macarena, en Sevilla.

Ademas, el nimero de diag-
ndsticos fue significativamen-
te inferior al esperado segtin el
modelo estadistico empleado:
587 casos menos en hombres y
1.464 menos en mujeres. Los
autores del estudio sefialan
que estas diferencias podrian

explicarse por varios factores,
desde una menor incidencia
real de la enfermedad asocia-
da a la latitud, hasta posibles
desigualdades en el acceso al
diagnéstico.

“Andalucia, con dos unida-
des de referencia parala EM, y

Murcia, con una, presentaron
significativamente menos ca-
sos de lo esperado. Por este
motivo, no se puede descartar
que estas diferencias en la pre-
valencia estuvieran relaciona-
das con las diferencias en los
recursos sanitarios entre las

comunidades auténomas”, ex-
plican los autores.

Asimismo, factores ambien-
tales como la mayor exposi-
cién solar, junto con posibles
diferencias genéticas y demo-
graficas, podrian contribuir a
una menor prevalencia en el
sur peninsular. No obstante,
los investigadores advierten
que se requieren mas estudios
especificos para confirmar si
este patrén responde a causas
biolégicas o estructurales del
sistema sanitario.

Cabe destacar que ese gra-

Existen factores
ambientales como la
exposicion al sol y los
niveles de vitamina D

diente geografico norte-sur es
un patrén que también se ha
descrito en otros paises euro-
peos. Comunidades como Ga-
licia, Asturias, Castilla y Le6n
o Madrid presentan riesgos
significativamente mayores,
mientras que regiones del sur
como Andalucia, Murcia o Ex-
tremadura muestran tasas por
debajo de lo esperado.

Ademaés, el estudio revela
que la prevalencia en mujeres
duplica a la de los hombres,
con una relacién de 2 a 1, algo
que los autores vinculan a fac-
tores hormonales, inmunol6-
gicos y genéticos aun por es-
clarecer.
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Espaiia se tiiie de
verde en busca de
mas investigacion y
recursos parala ELA

Pacientes y familiares insisten en la necesidad
de acelerar la financiacién para desbloquear el
desarrollo de laley y el plan de choque aprobados

EFE Madrid

Un afio mas, las personas con
ELA tifieron ayer Espafia de
verde para remover concien-
cias, porque aunque tienen
una ley aprobada y un plan de
choque para los pacientes mas
graves a punto de arrancar,
cada dia que pasa siguen pro-
duciéndose tres diagndsticos y
3 muertes sin que se sepa aun
la causa de la enfermedad.

Aunque este Dia Mundial de
la ELA, los alrededor de 4.000
pacientes y sus familiares lo
conmemoraron con ese gran
logro de haber conseguido
una ley, el colectivo centra
ahora sus esfuerzos en insistir
en que no pueden esperar
mas a que se financie.

Esta semana, el ministro de
Derechos Sociales, Pablo Bus-
tinduy, avanzé que ya habia
remitido a Hacienda una pro-
puesta de adaptacién del Siste-
ma de la Dependencia para in-
cluir una financiacién adicio-
nal de 200 millones de euros
para el despliegue de la ley es-
te afio.

Algo en lo que ha vuelto a
insistir el PP este mismo saba-
do a través de su presidente,
Alberto Nuiiez Feijéo, que en
un mensaje en sus redes socia-
les ha clamado “por un futuro
cercano en el que las reclama-
ciones” de estas personas “se
vean satisfechas dotando la
ley de medios y recursos”.

El Gobierno se ha compro-
metido a tener completamen-
te implementada la Ley ELA
en octubre de 2026 como muy
tarde, segtin ha afirmado Co-
nELA.

Mientras tanto, lo que hay
es el plan de choque de 10 mi-
llones de euros procedentes
del Ministerio de Sanidad y
que iran destinados, a partir
del mes de agosto, a la aten-
cién de los pacientes mas ur-
gentes, aquellos que precisan
ventilacién mecénica a partir
de 16 horas diarias y/o disfagia
severa que suponga situacio-
nes de muerte evitable.

El plan no se retirara hasta
que los servicios estén plena-
mente asumidos por las es-
tructuras ordinarias del siste-
ma de atencién y dependen-
cia; ConELA, que es quien ca-
nalizara las ayudas, y Sanidad,
evaluaran los resultados de es-
ta primera fase y se ajustara la
dotacién presupuestaria tanto
para 2025 como para 2026.

La esclerosis lateral amio-
tréfica (ELA) es la tercera en-
fermedad neurodegenerativa
en incidencia, tras el alzhéi-
mer y el parkinson, pero su
alta mortalidad hace que su
prevalencia sea cercana a la
de una enfermedad rara; se-
gun datos de la Sociedad Es-
pafiola de Neurologia (SEN),
hay unos 4.000 afectados en
Espafia, aunque sigue sin ha-
ber registros.
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Diferencias epidemiologicas en la
prevalencia de la esclerosis multiple

Un estudio revela que Andalucia presenta una de las tasas mas bajas de Espafia ® Los investigadores
animan a dirimir si se debe a factores reales o a desigualdades en el diagnéstico y su abordaje futuro

RAMIRO NAVARRO

Un nuevo estudio epidemiold-
gico ha puesto cifras actualiza-
das a la prevalencia de la es-
clerosis multiple (EM) en Es-
pafia y confirma una tenden-
cia observada desde hace dé-
cadas: esta enfermedad neuro-
légica afecta con mas intensi-
dad a las comunidades del
norte del pais, con tasas signi-
ficativamente mas elevadas
que en el sur. Segun las esti-
maciones obtenidas a partir
de la Base de Datos Clinica de
Atencién Primaria (BDCAP),
en 2021 habia 61.573 casos , es
decir, una tasa de prevalencia
de 123,5 casos por cada
100.000.

El trabajo, recién publicado
en Neurologia, ha sido elabora-
do por investigadores del Hos-
pital Severo Ochoa, en Ma-
drid; la Universidad Loyola
Andalucia, en Sevilla; el Hos-
pital Universitario Ramén y
Cajal y la Unidad de Salud Pu-
blica, Prevencién y Promo-
cién de la Salud del Area de
Gestion Sanitaria Sur de Sevi-
11a, Sevilla.

Analizando los datos por co-
munidades auténomas, Anda-
lucia es una de las regiones
con menor prevalencia esti-
mada. En 2021, se contabiliza-
ron algo mas de 9.000 casos
activos, con una tasa ajustada
de 71,7 casos por cada 100.000
habitantes en hombres y 141,6
en mujeres, ambas cifras por
debajo del promedio nacional.

Una consulta de la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Virgen Macarena, en Sevilla.

Ademas, el numero de diag-
nosticos fue significativamen-
te inferior al esperado segun el
modelo estadistico empleado:
587 casos menos en hombres y
1.464 menos en mujeres. Los
autores del estudio sefialan
que estas diferencias podrian

explicarse por varios factores,
desde una menor incidencia
real de la enfermedad asocia-
da a la latitud, hasta posibles
desigualdades en el acceso al
diagndstico.

“Andalucia, con dos unida-
des de referencia parala EM, y

Murcia, con una, presentaron
significativamente menos ca-
sos de lo esperado. Por este
motivo, no se puede descartar
que estas diferencias en la pre-
valencia estuvieran relaciona-
das con las diferencias en los
recursos sanitarios entre las

comunidades auténomas”, ex-
plican los autores.

Asimismo, factores ambien-
tales como la mayor exposi-
cidn solar, junto con posibles
diferencias genéticas y demo-
graficas, podrian contribuir a
una menor prevalencia en el
sur peninsular. No obstante,
los investigadores advierten
que se requieren mas estudios
especificos para confirmar si
este patrén responde a causas
biolégicas o estructurales del
sistema sanitario.

Cabe destacar que ese gra-

Existen factores
ambientales como la
exposicion al sol y los
niveles de vitamina D

diente geografico norte-sur es
un patrén que también se ha
descrito en otros paises euro-
peos. Comunidades como Ga-
licia, Asturias, Castilla y Leén
o Madrid presentan riesgos
significativamente mayores,
mientras que regiones del sur
como Andalucia, Murcia o Ex-
tremadura muestran tasas por
debajo de lo esperado.

Ademas, el estudio revela
que la prevalencia en mujeres
duplica a la de los hombres,
con una relacién de 2 a 1, algo
que los autores vinculan a fac-
tores hormonales, inmunolé-
gicos y genéticos aun por es-
clarecer.
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Diferencias epidemiologicas en la
prevalencia de la esclerosis multiple

Un estudio revela que Andalucia presenta una de las tasas mas bajas de Espafia ® Los investigadores
animan a dirimir si se debe a factores reales o a desigualdades en el diagndstico y su abordaje futuro

RAMIRO NAVARRO

Un nuevo estudio epidemiolé-
gico ha puesto cifras actualiza-
das a la prevalencia de la es-
clerosis multiple (EM) en Es-
pafia y confirma una tenden-
cia observada desde hace dé-
cadas: esta enfermedad neuro-
légica afecta con mas intensi-
dad a las comunidades del
norte del pais, con tasas signi-
ficativamente mas elevadas
que en el sur. Segun las esti-
maciones obtenidas a partir
de la Base de Datos Clinica de
Atencién Primaria (BDCAP),
en 2021 habia 61.573 casos , es
decir, una tasa de prevalencia
de 123,5 casos por cada
100.000.

El trabajo, recién publicado
en Neurologia, ha sido elabora-
do por investigadores del Hos-
pital Severo Ochoa, en Ma-
drid; la Universidad Loyola
Andalucia, en Sevilla; el Hos-
pital Universitario Ramén y
Cajal y la Unidad de Salud Pu-
blica, Prevencién y Promo-
cién de la Salud del Area de
Gestién Sanitaria Sur de Sevi-
1la, Sevilla.

Analizando los datos por co-
munidades auténomas, Anda-
lucia es una de las regiones
con menor prevalencia esti-
mada. En 2021, se contabiliza-
ron algo mas de 9.000 casos
activos, con una tasa ajustada
de 71,7 casos por cada 100.000
habitantes en hombres y 141,6
en mujeres, ambas cifras por
debajo del promedio nacional.

Una consulta de la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Virgen Macarena, en Sevilla.

Ademas, el nimero de diag-
ndsticos fue significativamen-
te inferior al esperado segun el
modelo estadistico empleado:
587 casos menos en hombres y
1.464 menos en mujeres. Los
autores del estudio sefialan
que estas diferencias podrian

explicarse por varios factores,
desde una menor incidencia
real de la enfermedad asocia-
da a la latitud, hasta posibles
desigualdades en el acceso al
diagndstico.

“Andalucia, con dos unida-
des de referencia parala EM, y

Murcia, con una, presentaron
significativamente menos ca-
sos de lo esperado. Por este
motivo, no se puede descartar
que estas diferencias en la pre-
valencia estuvieran relaciona-
das con las diferencias en los
recursos sanitarios entre las

comunidades auténomas”, ex-
plican los autores.

Asimismo, factores ambien-
tales como la mayor exposi-
ci6n solar, junto con posibles
diferencias genéticas y demo-
graficas, podrian contribuir a
una menor prevalencia en el
sur peninsular. No obstante,
los investigadores advierten
que se requieren mas estudios
especificos para confirmar si
este patron responde a causas
bioldgicas o estructurales del
sistema sanitario.

Cabe destacar que ese gra-

Existen factores
ambientales como la
exposicion al sol y los
niveles de vitamina D

diente geografico norte-sur es
un patrén que también se ha
descrito en otros paises euro-
peos. Comunidades como Ga-
licia, Asturias, Castilla y Leén
o Madrid presentan riesgos
significativamente mayores,
mientras que regiones del sur
como Andalucia, Murcia o Ex-
tremadura muestran tasas por
debajo de lo esperado.

Ademas, el estudio revela
que la prevalencia en mujeres
duplica a la de los hombres,
con una relacién de 2 a 1, algo
que los autores vinculan a fac-
tores hormonales, inmunol4-
gicos y genéticos aun por es-
clarecer.
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SALUD | UNA ESPERANZA DE VIDA DE CINCO ANOS

UN PAIS TENIDO DEVERDE

Los afectados por esclerosis lateral amiotréfica se hacen visibles en su Dia Mundial para

reclamar mas recursos e investigacion para una alteracién de la que se desconoce el origen

EFE / MADRID llones de euros para el

despliegue de la ley
n afio mds, las personas este afio. Algo en lo
l | con ELA consiguieron vol-  que volvié a insistir
ver a teflir Espafiade ver- el PP ayer a través
de para remover conciencias, por- de su presidente,
que aunque tienen una ley apro-  Alberto Nunez Fei-
badayun plan de choque paralos j6o, que en un
pacientes mds graves a punto de mensaje en sus re-
arrancar, cada dia que pasa siguen  des sociales clamo6
produciéndose tres diagndsticosy  «por un futuro cer-
tres muertes sin que se sepaalin cano en el que las re-
la causa de la enfermedad. clamaciones» de estas
Aunque el Dia Mundial dela personas «se vean sa-
ELA que se celebro ayer, los alre-  tisfechas dotando la
dedor de 4.000 pacientes ysus fa- ley de mediosy re-
miliares lo conmemoraron con  cursos».
ese gran logro de haber consegui- El Gobierno
do una ley, el colectivo centraaho- se ha com-
ra sus esfuerzos en insistiren que  prometido a
no pueden esperar mas a que se tener com-
financie. pletamente
La pasada semana, el ministro  implementada
de Derechos Sociales, Pablo Bus-  laley ELA en oc-
tinduy, avanzé que ya habifare- tubre de 2026 co-
mitido a Hacienda una propues- mo muy tarde, se-
ta de adaptacién del Sistema de  gun recalc6 ConELA. Mientras
la Dependencia para incluir una tanto, lo que hay es el plan de cho-
financiacién adicional de 200 mi- que de 10 millones de euros pro-

cedentes del Ministerio
de Sanidad y que irdn
destinados, a partir del
mes de agosto, a la
atencion de los pa-
cientes mds urgen-
tes, aquellos que
precisan ventilacion
mecdnica a partir de
16 horas diarias y/o
disfagia severa que
suponga situaciones
de muerte evitable.
El plan no se retirard
hasta quelos servicios
estén plenamente
asumidos por las
estructuras or-
dinarias del
sistema de
atenciéon y
dependen-
cia; ConELA,
que es quien ca-
nalizard las ayu-
das, y Sanidad, eva-
luardn los resultados de esta pri-
mera fase y se ajustard la dotacién
presupuestaria para 2025y 2026.

La esclerosis lateral amiotrofi-
ca (ELA) es la tercera enfermedad
neurodegenerativa en incidencia,
tras el alzhéimer y el pérkinson,
pero su alta mortalidad hace que
su prevalencia sea cercana a la de
una enfermedad rara; segtin datos
de la Sociedad Espafiola de Neu-
rologia (SEN), hay unos 4.000 afec-
tados en Espaiia, aunque sigue sin
haber registros.

Esta enfermedad afecta a las
neuronas motoras en el cerebroy
la médula espinal, lo que causa la
pérdida progresiva de la capaci-
dad para controlar los movimien-
tos muscularesy, con ello, de las
funciones vitales como caminar,
hablar, comer o incluso respirar,
pero no de la capacidad intelec-
tual. La supervivencia rara vez su-
pera los cinco afios desde su diag-
ndéstico.

La falta de ayudas hace que mu-
chos pacientes opten por morir
parano endeudar a sus familias,
cuando lo que de verdad quieren
es que se les ayude y se les garan-
tice con urgencia una vida digna.
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SALUD | UNA ESPERANZA DE VIDA DE CINCO ANOS

UN PAIS TENIDO DEVERDE

Los afectados por esclerosis lateral amiotréfica se hacen visibles en su Dia Mundial para

reclamar mas recursos e investigacion para una alteracién de la que se desconoce el origen

EFE / MADRID llones de euros para el

despliegue de la ley
n aflo mds, las personas este afio. Algo en lo
l | con ELA consiguieron vol-  que volvié a insistir
ver a teflir Espafiade ver- el PP ayer a través
de para remover conciencias, por- de su presidente,
que aunque tienen una ley apro-  Alberto Nunez Fei-
badayun plan de choque paralos j6o, que en un
pacientes mds graves a punto de mensaje en sus re-
arrancar, cada dia que pasa siguen  des sociales clam6
produciéndose tres diagndsticosy  «por un futuro cer-
tres muertes sin que se sepaalin cano en el que las re-
la causa de la enfermedad. clamaciones» de estas
Aunque el Dia Mundial dela personas «se vean sa-
ELA que se celebro ayer, los alre-  tisfechas dotando la
dedor de 4.000 pacientes ysus fa- ley de medios y re-
miliares lo conmemoraron con  cursos».
ese gran logro de haber consegui- El Gobierno
do unaley, el colectivo centraaho- se ha com-
ra sus esfuerzos en insistiren que  prometido a
no pueden esperar mas a que se tener com-
financie. pletamente
La pasada semana, el ministro  implementada
de Derechos Sociales, Pablo Bus-  laley ELA en oc-
tinduy, avanzé que ya habifare- tubre de 2026 co-
mitido a Hacienda una propues- mo muy tarde, se-
ta de adaptacién del Sistema de  gun recalc6 ConELA. Mientras
la Dependencia para incluir una tanto, lo que hay es el plan de cho-
financiacion adicional de 200 mi- que de 10 millones de euros pro-

cedentes del Ministerio
de Sanidad y que irdn
destinados, a partir del
mes de agosto, a la
atencion de los pa-
cientes mds urgen-
tes, aquellos que
precisan ventilacion
mecdnica a partir de
16 horas diarias y/o
disfagia severa que
suponga situaciones
de muerte evitable.
El plan no se retirard
hasta quelos servicios
estén plenamente
asumidos por las
estructuras or-
dinarias del
sistema de
atenciéon y
dependen-
cia; ConELA,
que es quien ca-
nalizard las ayu-
das, y Sanidad, eva-
luardn los resultados de esta pri-
mera fase y se ajustard la dotacién
presupuestaria para 2025y 2026.

La esclerosis lateral amiotrofi-
ca (ELA) esla tercera enfermedad
neurodegenerativa en incidencia,
tras el alzhéimer y el pérkinson,
pero su alta mortalidad hace que
su prevalencia sea cercana a la de
una enfermedad rara; segtin datos
de la Sociedad Espafiola de Neu-
rologia (SEN), hay unos 4.000 afec-
tados en Espaiia, aunque sigue sin
haber registros.

Esta enfermedad afecta a las
neuronas motoras en el cerebroy
la médula espinal, lo que causa la
pérdida progresiva de la capaci-
dad para controlar los movimien-
tos muscularesy, con ello, de las
funciones vitales como caminar,
hablar, comer o incluso respirar,
pero no de la capacidad intelec-
tual. La supervivencia rara vez su-
pera los cinco afios desde su diag-
ndstico.

La falta de ayudas hace que mu-
chos pacientes opten por morir
para no endeudar a sus familias,
cuando lo que de verdad quieren
es que se les ayude y se les garan-
tice con urgencia una vida digna.
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Espaiia se tiiie de
verde en busca de
mas investigacion y
recursos parala ELA

Pacientes y familiares insisten en la necesidad
de acelerar la financiacién para desbloquear el
desarrollo de la ley y el plan de choque aprobados

EFE Madrid

Un afio mas, las personas con
ELA tifieron ayer Espafia de
verde para remover concien-
cias, porque aunque tienen
una ley aprobada y un plan de
choque para los pacientes mas
graves a punto de arrancar,
cada dia que pasa siguen pro-
duciéndose tres diagndsticos y
3 muertes sin que se sepa aun
la causa de la enfermedad.

Aunque este Dia Mundial de
la ELA, los alrededor de 4.000
pacientes y sus familiares lo
conmemoraron con ese gran
logro de haber conseguido
una ley, el colectivo centra
ahora sus esfuerzos en insistir
en que no pueden esperar
mas a que se financie.

Esta semana, el ministro de
Derechos Sociales, Pablo Bus-
tinduy, avanzé que ya habia
remitido a Hacienda una pro-
puesta de adaptacién del Siste-
ma de la Dependencia para in-
cluir una financiacion adicio-
nal de 200 millones de euros
para el despliegue de la ley es-
te afio.

Algo en lo que ha vuelto a
insistir el PP este mismo saba-
do a través de su presidente,
Alberto Nuiiez Feijéo, que en
un mensaje en sus redes socia-
les ha clamado “por un futuro
cercano en el que las reclama-
ciones” de estas personas “se
vean satisfechas dotando la
ley de medios y recursos”.

El Gobierno se ha compro-
metido a tener completamen-
te implementada la Ley ELA
en octubre de 2026 como muy
tarde, segtin ha afirmado Co-
nELA.

Mientras tanto, lo que hay
es el plan de choque de 10 mi-
llones de euros procedentes
del Ministerio de Sanidad y
que iran destinados, a partir
del mes de agosto, a la aten-
cién de los pacientes mas ur-
gentes, aquellos que precisan
ventilacién mecénica a partir
de 16 horas diarias y/o disfagia
severa que suponga situacio-
nes de muerte evitable.

El plan no se retirard hasta
que los servicios estén plena-
mente asumidos por las es-
tructuras ordinarias del siste-
ma de atencién y dependen-
cia; ConELA, que es quien ca-
nalizara las ayudas, y Sanidad,
evaluaran los resultados de es-
ta primera fase y se ajustara la
dotacién presupuestaria tanto
para 2025 como para 2026.

La esclerosis lateral amio-
tréfica (ELA) es la tercera en-
fermedad neurodegenerativa
en incidencia, tras el alzhéi-
mer y el parkinson, pero su
alta mortalidad hace que su
prevalencia sea cercana a la
de una enfermedad rara; se-
gun datos de la Sociedad Es-
pafiola de Neurologia (SEN),
hay unos 4.000 afectados en
Espafia, aunque sigue sin ha-
ber registros.
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Espaiia se tiiie de
verde en busca de
mas investigaciony
recursos parala ELA

Pacientes y familiares insisten en la necesidad
de acelerar la financiacién para desbloquear el
desarrollo de laley y el plan de choque aprobados

EFE Madrid

Un afio mas, las personas con
ELA tifieron ayer Espafia de
verde para remover concien-
cias, porque aunque tienen
una ley aprobada y un plan de
choque para los pacientes mas
graves a punto de arrancar,
cada dia que pasa siguen pro-
duciéndose tres diagndsticos y
3 muertes sin que se sepa aun
la causa de la enfermedad.

Aunque este Dia Mundial de
la ELA, los alrededor de 4.000
pacientes y sus familiares lo
conmemoraron con ese gran
logro de haber conseguido
una ley, el colectivo centra
ahora sus esfuerzos en insistir
en que no pueden esperar
mas a que se financie.

Esta semana, el ministro de
Derechos Sociales, Pablo Bus-
tinduy, avanzé que ya habia
remitido a Hacienda una pro-
puesta de adaptacién del Siste-
ma de la Dependencia para in-
cluir una financiacion adicio-
nal de 200 millones de euros
para el despliegue de la ley es-
te afio.

Algo en lo que ha vuelto a
insistir el PP este mismo saba-
do a través de su presidente,
Alberto Nuiiez Feijéo, que en
un mensaje en sus redes socia-
les ha clamado “por un futuro
cercano en el que las reclama-
ciones” de estas personas “se
vean satisfechas dotando la
ley de medios y recursos”.

El Gobierno se ha compro-
metido a tener completamen-
te implementada la Ley ELA
en octubre de 2026 como muy
tarde, segtin ha afirmado Co-
nELA.

Mientras tanto, lo que hay
es el plan de choque de 10 mi-
llones de euros procedentes
del Ministerio de Sanidad y
que iran destinados, a partir
del mes de agosto, a la aten-
cién de los pacientes mas ur-
gentes, aquellos que precisan
ventilacién mecénica a partir
de 16 horas diarias y/o disfagia
severa que suponga situacio-
nes de muerte evitable.

El plan no se retirard hasta
que los servicios estén plena-
mente asumidos por las es-
tructuras ordinarias del siste-
ma de atencién y dependen-
cia; ConELA, que es quien ca-
nalizara las ayudas, y Sanidad,
evaluaran los resultados de es-
ta primera fase y se ajustara la
dotacién presupuestaria tanto
para 2025 como para 2026.

La esclerosis lateral amio-
tréfica (ELA) es la tercera en-
fermedad neurodegenerativa
en incidencia, tras el alzhéi-
mer y el parkinson, pero su
alta mortalidad hace que su
prevalencia sea cercana a la
de una enfermedad rara; se-
gun datos de la Sociedad Es-
pafiola de Neurologia (SEN),
hay unos 4.000 afectados en
Espafia, aunque sigue sin ha-
ber registros.
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Espaiia se tiiie de
verde en busca de
mas investigaciony
recursos parala ELA

Pacientes y familiares insisten en la necesidad
de acelerar la financiacién para desbloquear el
desarrollo de laley y el plan de choque aprobados

EFE Madrid

Un afio mas, las personas con
ELA tifieron ayer Espafia de
verde para remover concien-
cias, porque aunque tienen
una ley aprobada y un plan de
choque para los pacientes mas
graves a punto de arrancar,
cada dia que pasa siguen pro-
duciéndose tres diagndsticos y
3 muertes sin que se sepa aun
la causa de la enfermedad.

Aunque este Dia Mundial de
la ELA, los alrededor de 4.000
pacientes y sus familiares lo
conmemoraron con ese gran
logro de haber conseguido
una ley, el colectivo centra
ahora sus esfuerzos en insistir
en que no pueden esperar
mas a que se financie.

Esta semana, el ministro de
Derechos Sociales, Pablo Bus-
tinduy, avanzé que ya habia
remitido a Hacienda una pro-
puesta de adaptacién del Siste-
ma de la Dependencia para in-
cluir una financiacion adicio-
nal de 200 millones de euros
para el despliegue de la ley es-
te afio.

Algo en lo que ha vuelto a
insistir el PP este mismo saba-
do a través de su presidente,
Alberto Nuiiez Feijéo, que en
un mensaje en sus redes socia-
les ha clamado “por un futuro
cercano en el que las reclama-
ciones” de estas personas “se
vean satisfechas dotando la
ley de medios y recursos”.

El Gobierno se ha compro-
metido a tener completamen-
te implementada la Ley ELA
en octubre de 2026 como muy
tarde, segtin ha afirmado Co-
nELA.

Mientras tanto, lo que hay
es el plan de choque de 10 mi-
llones de euros procedentes
del Ministerio de Sanidad y
que iran destinados, a partir
del mes de agosto, a la aten-
cién de los pacientes mas ur-
gentes, aquellos que precisan
ventilacién mecénica a partir
de 16 horas diarias y/o disfagia
severa que suponga situacio-
nes de muerte evitable.

El plan no se retirard hasta
que los servicios estén plena-
mente asumidos por las es-
tructuras ordinarias del siste-
ma de atencién y dependen-
cia; ConELA, que es quien ca-
nalizara las ayudas, y Sanidad,
evaluaran los resultados de es-
ta primera fase y se ajustara la
dotacién presupuestaria tanto
para 2025 como para 2026.

La esclerosis lateral amio-
tréfica (ELA) es la tercera en-
fermedad neurodegenerativa
en incidencia, tras el alzhéi-
mer y el parkinson, pero su
alta mortalidad hace que su
prevalencia sea cercana a la
de una enfermedad rara; se-
gun datos de la Sociedad Es-
pafiola de Neurologia (SEN),
hay unos 4.000 afectados en
Espafia, aunque sigue sin ha-
ber registros.
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SALUD | UNA ESPERANZA DE VIDA DE CINCO ANOS

UN PAIS TENIDO DEVERDE

Los afectados por esclerosis lateral amiotréfica se hacen visibles en su Dia Mundial para

reclamar mas recursos e investigacion para una alteracién de la que se desconoce el origen

EFE / MADRID llones de euros para el

despliegue de la ley
n afio mds, las personas este afio. Algo en lo
l | con ELA consiguieron vol-  que volvié a insistir
ver a teflir Espafiade ver- el PP ayer a través
de para remover conciencias, por- de su presidente,
que aunque tienen una ley apro-  Alberto Nunez Fei-
badayun plan de choque paralos j6o, que en un
pacientes mds graves a punto de mensaje en sus re-
arrancar, cada dia que pasa siguen  des sociales clamo6
produciéndose tres diagndsticosy  «por un futuro cer-
tres muertes sin que se sepaalin cano en el que las re-
la causa de la enfermedad. clamaciones» de estas
Aunque el Dia Mundial dela personas «se vean sa-
ELA que se celebro ayer, los alre-  tisfechas dotando la
dedor de 4.000 pacientes ysus fa- ley de mediosy re-
miliares lo conmemoraron con  cursos».
ese gran logro de haber consegui- El Gobierno
do una ley, el colectivo centraaho- se ha com-
ra sus esfuerzos en insistiren que  prometido a
no pueden esperar mas a que se tener com-
financie. pletamente
La pasada semana, el ministro  implementada
de Derechos Sociales, Pablo Bus-  laley ELA en oc-
tinduy, avanzé que ya habifare- tubre de 2026 co-
mitido a Hacienda una propues- mo muy tarde, se-
ta de adaptacién del Sistema de  gun recalc6 ConELA. Mientras
la Dependencia para incluir una tanto, lo que hay es el plan de cho-
financiacién adicional de 200 mi- que de 10 millones de euros pro-

cedentes del Ministerio
de Sanidad y que irdn
destinados, a partir del
mes de agosto, a la
atencion de los pa-
cientes mds urgen-
tes, aquellos que
precisan ventilacion
mecdnica a partir de
16 horas diarias y/o
disfagia severa que
suponga situaciones
de muerte evitable.
El plan no se retirard
hasta quelos servicios
estén plenamente
asumidos por las
estructuras or-
dinarias del
sistema de
atenciéon y
dependen-
cia; ConELA,
que es quien ca-
nalizard las ayu-
das, y Sanidad, eva-
luardn los resultados de esta pri-
mera fase y se ajustard la dotacién
presupuestaria para 2025y 2026.

La esclerosis lateral amiotrofi-
ca (ELA) es la tercera enfermedad
neurodegenerativa en incidencia,
tras el alzhéimer y el pérkinson,
pero su alta mortalidad hace que
su prevalencia sea cercana a la de
una enfermedad rara; segtin datos
de la Sociedad Espafiola de Neu-
rologia (SEN), hay unos 4.000 afec-
tados en Espaiia, aunque sigue sin
haber registros.

Esta enfermedad afecta a las
neuronas motoras en el cerebroy
la médula espinal, lo que causa la
pérdida progresiva de la capaci-
dad para controlar los movimien-
tos muscularesy, con ello, de las
funciones vitales como caminar,
hablar, comer o incluso respirar,
pero no de la capacidad intelec-
tual. La supervivencia rara vez su-
pera los cinco afios desde su diag-
ndéstico.

La falta de ayudas hace que mu-
chos pacientes opten por morir
parano endeudar a sus familias,
cuando lo que de verdad quieren
es que se les ayude y se les garan-
tice con urgencia una vida digna.
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