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Día Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotrófica: 700 personas cada año comienzan a desarrollar los primeros síntomas / PHALEXAVILES
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Cada día, tres personas son diagnosticadas con ELA en España y otras tres fallecen
Es una enfermedad neurodegenerativa que tiene muy mal pronóstico, ya que la supervivencia de los pacientes rara vez
supera los cinco años desde su diagnóstico
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Según los cálculos de la Sociedad Española de Neurología, unas 4.000 personas sufren  (ELA)
en España. Y cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos. Se trata de una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas motoras en el cerebro y la médula espinal, lo que causa pérdida progresiva de la capacidad para
controlar los movimientos musculares. Como explica el doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, "tiene muy mal pronóstico, ya que la supervivencia de los
pacientes rara vez supera los cinco años desde su diagnóstico".

La supervivencia de los españoles con ELA no supera los cuatro años

Aquellos pacientes que desde el inicio de la enfermedad muestran una progresión rápida de la discapacidad suelen
asociar una mayor mortalidad. Por el contrario, los que han recibido el diagnóstico precoz y pueden acceder al cuidado en
unidades multidisciplinares consiguen aumentar su supervivencia.
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A pesar de esto, actualmente, el diagnóstico de la enfermedad puede llegar a demorarse entre 12 y 16 meses desde el
inicio de los síntomas debido a la alta complejidad de esta enfermedad y a que las presentaciones clínicas iniciales de
esta enfermedad pueden ser similares a las de otras enfermedades neurológicas.

La edad media de inicio de los primeros síntomas se encuentra entre los 60 y 69 años, aunque podría haber un
infradiagnóstico en los grupos de mayor edad. Por eso, los neurólogos prevén que, debido al envejecimiento de la
población y al aumento de la esperanza de vida, los próximos 25 años aumente en un 40% el número de pacientes con
esta enfermedad.

Se prevé que en los próximos 25 años aumente un 40% el número de pacientes con ELA
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"Aún queda mucho por conocer de la ELA"

Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacológico que cure la enfermedad ni de alguno que permita alargar
significativamente la esperanza de vida. "Aunque en algunas variantes de causa genética empiezan a aparecer posibles
tratamientos, por lo que estos pacientes necesitan un correcto control de los múltiples síntomas que aparecen a lo largo
de la enfermedad y que limitan seriamente su calidad de vida", recalca el doctor Rodríguez de Rivera.

Por eso, desde la SEN insisten en la necesidad de que existan Unidades de Enfermedades Neuromusculares en todos los
hospitales de referencia, "así como que la Ley ELA implantada se convierta en una realidad. "Todos los pacientes de ELA
experimentarán una pérdida gradual de su independencia, lo que generará una significativa  y la necesidad
de asistencia tanto para caminar como para realizar cualquier tipo de actividad de la vida diaria. Además, esta
discapacidad no solo afecta al paciente, sino también a sus cuidadores y familias. Genera una carga sociosanitaria muy
importante", subraya.

Los síntomas van desde pérdida de fuerza a problemas para tragar
En un 70% de los casos, la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras de la médula espinal; es lo que se denomina
ELA medular o espinal, y en estos casos los primeros síntomas serán generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las
extremidades. En el 30% restante se tratará de una ELA bulbar, afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del
encéfalo, y comenzará manifestándose con problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en todos los casos, la enfermedad
evolucionará hacia una parálisis muscular prácticamente generalizada que impedirá a los pacientes moverse, respirar y hablar.
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Avances

Después de "más de 30 años sin que se aprobara una nueva terapia para la ELA, el Ministerio de Sanidad aprobó la
financiación de un nuevo tratamiento que ayuda a preservar la función neuronal y a ralentizar la progresión de la
enfermedad en pacientes con ELA que tienen mutaciones en el gen SOD1, responsable de una forma  de la
enfermedad y que representa un 2% de los casos. Confiamos en que este sea el primero de muchos tratamientos que
están por llegar, tras muchos años sin avances farmacológicos”, destaca el doctor.

TEMAS
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La heterogeneidad de los síntomas y la falta de conocimiento actual sobre el origen de esta enfermedad, actualmente considerada de
origen multifactorial por la mediación de factores genéticos, ambientales y de estilo de vida, han contribuido a la escasez de tratamientos.
Solo un 10% de los casos son hereditarios, por lo que el origen de la enfermedad se desconoce para más del 90% de los pacientes.

Por qué aparece

hereditaria

RESPONDE EL DOCTOR NEUROLOGÍA ELA
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Cada día, tres personas son diagnosticadas con ELA en España y otras tres fallecen
Es una enfermedad neurodegenerativa que tiene muy mal pronóstico, ya que la supervivencia de los pacientes rara vez
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Según los cálculos de la Sociedad Española de Neurología, unas 4.000 personas sufren  (ELA)
en España. Y cada año se diagnostican unos 900 nuevos casos. Se trata de una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas motoras en el cerebro y la médula espinal, lo que causa pérdida progresiva de la capacidad para
controlar los movimientos musculares. Como explica el doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, "tiene muy mal pronóstico, ya que la supervivencia de los
pacientes rara vez supera los cinco años desde su diagnóstico".

La supervivencia de los españoles con ELA no supera los cuatro años

Aquellos pacientes que desde el inicio de la enfermedad muestran una progresión rápida de la discapacidad suelen
asociar una mayor mortalidad. Por el contrario, los que han recibido el diagnóstico precoz y pueden acceder al cuidado en
unidades multidisciplinares consiguen aumentar su supervivencia.
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A pesar de esto, actualmente, el diagnóstico de la enfermedad puede llegar a demorarse entre 12 y 16 meses desde el
inicio de los síntomas debido a la alta complejidad de esta enfermedad y a que las presentaciones clínicas iniciales de
esta enfermedad pueden ser similares a las de otras enfermedades neurológicas.

La edad media de inicio de los primeros síntomas se encuentra entre los 60 y 69 años, aunque podría haber un
infradiagnóstico en los grupos de mayor edad. Por eso, los neurólogos prevén que, debido al envejecimiento de la
población y al aumento de la esperanza de vida, los próximos 25 años aumente en un 40% el número de pacientes con
esta enfermedad.

Se prevé que en los próximos 25 años aumente un 40% el número de pacientes con ELA
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"Aún queda mucho por conocer de la ELA"

Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacológico que cure la enfermedad ni de alguno que permita alargar
significativamente la esperanza de vida. "Aunque en algunas variantes de causa genética empiezan a aparecer posibles
tratamientos, por lo que estos pacientes necesitan un correcto control de los múltiples síntomas que aparecen a lo largo
de la enfermedad y que limitan seriamente su calidad de vida", recalca el doctor Rodríguez de Rivera.

Por eso, desde la SEN insisten en la necesidad de que existan Unidades de Enfermedades Neuromusculares en todos los
hospitales de referencia, "así como que la Ley ELA implantada se convierta en una realidad. "Todos los pacientes de ELA
experimentarán una pérdida gradual de su independencia, lo que generará una significativa  y la necesidad
de asistencia tanto para caminar como para realizar cualquier tipo de actividad de la vida diaria. Además, esta
discapacidad no solo afecta al paciente, sino también a sus  y familias. Genera una carga sociosanitaria muy
importante", subraya.

Los síntomas van desde pérdida de fuerza a problemas para tragar
En un 70% de los casos, la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras de la médula espinal; es lo que se denomina
ELA medular o espinal, y en estos casos los primeros síntomas serán generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las
extremidades. En el 30% restante se tratará de una ELA bulbar, afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del
encéfalo, y comenzará manifestándose con problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en todos los casos, la enfermedad
evolucionará hacia una parálisis muscular prácticamente generalizada que impedirá a los pacientes moverse, respirar y hablar.
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Avances

Después de "más de 30 años sin que se aprobara una nueva terapia para la ELA, el Ministerio de Sanidad aprobó la
financiación de un nuevo tratamiento que ayuda a preservar la función neuronal y a ralentizar la progresión de la
enfermedad en pacientes con ELA que tienen mutaciones en el gen SOD1, responsable de una forma  de la
enfermedad y que representa un 2% de los casos. Confiamos en que este sea el primero de muchos tratamientos que
están por llegar, tras muchos años sin avances farmacológicos”, destaca el doctor.
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La heterogeneidad de los síntomas y la falta de conocimiento actual sobre el origen de esta enfermedad, actualmente considerada de
origen multifactorial por la mediación de factores genéticos, ambientales y de estilo de vida, han contribuido a la escasez de tratamientos.
Solo un 10% de los casos son hereditarios, por lo que el origen de la enfermedad se desconoce para más del 90% de los pacientes.
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NEUROLOGÍA

Día Internacional de la Esclerosis Lateral Amiotrófica: 700 personas cada año comienzan a desarrollar los primeros síntomas /
PHALEXAVILES

Dietas Fitness Cuidamos tu salud Vida Equilibrium
Guías de Salud

Cada día, tres personas son diagnosticadas con ELA en
España y otras tres fallecen
Es una enfermedad neurodegenerativa que tiene muy mal pronóstico, ya que la
supervivencia de los pacientes rara vez supera los cinco años desde su diagnóstico
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PUBLICIDAD

Según los cálculos de la Sociedad Española de Neurología, unas 4.000 personas
sufren  (ELA) en España. Y cada año se diagnostican
unos 900 nuevos casos. Se trata de una enfermedad neurodegenerativa que
afecta a las neuronas motoras en el cerebro y la médula espinal, lo que causa
pérdida progresiva de la capacidad para controlar los movimientos musculares.
Como explica el doctor Francisco Javier Rodríguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN, "tiene muy mal
pronóstico, ya que la supervivencia de los pacientes rara vez supera los cinco años
desde su diagnóstico".

Madrid 19 JUN 2025 11:45
Actualizada 19 JUN 2025 12:08

Rafa Sardiña

Esclerosis Lateral Amiotrófica
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La supervivencia de los españoles con ELA no supera los cuatro
años

Aquellos pacientes que desde el inicio de la enfermedad muestran una progresión
rápida de la discapacidad suelen asociar una mayor mortalidad. Por el contrario, los
que han recibido el diagnóstico precoz y pueden acceder al cuidado en unidades
multidisciplinares consiguen aumentar su supervivencia.

PUBLICIDAD
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Se prevé que en los próximos 25 años aumente un 40% el número de
pacientes con ELA
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Cada año se diagnostican 900 casos de ELA en España / PHALEXAVILES

A pesar de esto, actualmente, el diagnóstico de la enfermedad puede llegar a
demorarse entre 12 y 16 meses desde el inicio de los síntomas debido a la alta
complejidad de esta enfermedad y a que las presentaciones clínicas iniciales de esta
enfermedad pueden ser similares a las de otras enfermedades neurológicas.

La edad media de inicio de los primeros síntomas se encuentra entre los 60 y 69
años, aunque podría haber un infradiagnóstico en los grupos de mayor edad. Por
eso, los neurólogos prevén que, debido al envejecimiento de la población y al
aumento de la esperanza de vida, los próximos 25 años aumente en un 40% el
número de pacientes con esta enfermedad.
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"Aún queda mucho por conocer de la ELA"

Los síntomas van desde pérdida de fuerza a problemas para tragar
En un 70% de los casos, la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras de
la médula espinal; es lo que se denomina ELA medular o espinal, y en estos casos los
primeros síntomas serán generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las
extremidades. En el 30% restante se tratará de una ELA bulbar, afectando a las neuronas
motoras localizadas en el tronco del encéfalo, y comenzará manifestándose con
problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en todos los casos, la enfermedad
evolucionará hacia una parálisis muscular prácticamente generalizada que impedirá a los
pacientes moverse, respirar y hablar.

PUBLICIDAD
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Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacológico que cure la
enfermedad ni de alguno que permita alargar significativamente la esperanza de
vida. "Aunque en algunas variantes de causa genética empiezan a aparecer posibles
tratamientos, por lo que estos pacientes necesitan un correcto control de los
múltiples síntomas que aparecen a lo largo de la enfermedad y que limitan
seriamente su calidad de vida", recalca el doctor Rodríguez de Rivera.

Por eso, desde la SEN insisten en la necesidad de que existan Unidades de
Enfermedades Neuromusculares en todos los hospitales de referencia, "así como
que la Ley ELA implantada se convierta en una realidad. "Todos los pacientes de ELA
experimentarán una pérdida gradual de su independencia, lo que generará una
significativa  y la necesidad de asistencia tanto para caminar como
para realizar cualquier tipo de actividad de la vida diaria. Además, esta
discapacidad no solo afecta al paciente, sino también a sus cuidadores y familias.
Genera una carga sociosanitaria muy importante", subraya.

discapacidad

PUBLICIDAD

PUBLICIDAD
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Avances

Después de "más de 30 años sin que se aprobara una nueva terapia para la ELA, el
Ministerio de Sanidad aprobó la financiación de un nuevo tratamiento que ayuda a
preservar la función neuronal y a ralentizar la progresión de la enfermedad en
pacientes con ELA que tienen mutaciones en el gen SOD1, responsable de una
forma  de la enfermedad y que representa un 2% de los casos.
Confiamos en que este sea el primero de muchos tratamientos que están por llegar,
tras muchos años sin avances farmacológicos”, destaca el doctor.

TEMAS

La heterogeneidad de los síntomas y la falta de conocimiento actual sobre el origen de esta
enfermedad, actualmente considerada de origen multifactorial por la mediación de factores
genéticos, ambientales y de estilo de vida, han contribuido a la escasez de tratamientos. Solo
un 10% de los casos son hereditarios, por lo que el origen de la enfermedad se desconoce
para más del 90% de los pacientes.

Por qué aparece

hereditaria

RESPONDE EL DOCTOR NEUROLOGÍA ELA
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Pacientes con ELA exigen la
financiación de la ley

La Razón

5-6 minutos

Salud

Denuncian que no pueden hacer frente al coste de

los cuidados

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica

(adELA) ha subrayado la necesidad "urgente" de avanzar en el

desarrollo reglamentario y la asignación de financiación para la

ley ELA, al tiempo que ha alertado de que la gran mayoría de las

familias con pacientes afectados continúa sin poder afrontar los

gastos derivados de los cuidados, lo que, a su juicio,

"representa un desafío social y sanitario que requiere una

respuesta inmediata".

"Es imprescindible asignar a la ley ELA una dotación presupuestaria

adecuada y garantizar que las comunidades autónomas dispongan

de los recursos económicos necesarios para implementar las

prestaciones contempladas", ha declarado la vicepresidenta de la

Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA), Pilar

Fernández , quien ha añadido que "sin ese compromiso real, la ley

correrá el riesgo de quedarse en papel mojado".

Te recomendamos
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Así se ha mostrado adELA en el marco de del Día Mundial de la

ELA, que se celebra el próximo 21 de junio. La Asociación

recuerda que cada año hay tantos nuevos diagnósticos como

fallecimientos por ELA. Se trata de la tercera enfermedad

neurodegenerativa más frecuente, solo por detrás del Alzheimer

y el Parkinson. Según la Sociedad Española de Neurología,

entre 4.000 y 4.500 personas conviven con esta patología en

España -aunque todavía no existe un registro oficial-, que

provoca la degeneración progresiva de las neuronas motoras,

responsables de controlar el movimiento.

Como consecuencia, la ELA paraliza gradualmente los músculos del

cuerpo, afectando funciones vitales como caminar, hablar, comer o

incluso respirar, mientras que la capacidad intelectual permanece

intacta. "Esta evolución conduce a una dependencia total en un corto

periodo de tiempo, con una esperanza media de vida que se sitúa

entre tres y cinco años tras el diagnóstico", señala la Asociación.

Te recomendamos

En este punto, adELA señala que, "aunque hoy por hoy no

existe cura, sí se dispone de tratamientos como fisioterapia,

logopedia o atención psicológica, así como de cuidados y

recursos técnicos que pueden mejorar la calidad de vida de los

pacientes". No obstante, fuera del ámbito hospitalario, la

mayoría de estos cuidados recaen sobre las asociaciones de

pacientes y las familias, y el gasto anual al que deben hacer

frente puede situarse entre 35.000 y 115.000 euros, dependiendo

de la fase de la enfermedad, según datos del 'Estudio de costes

directos de la ELA en España en personas enfermas y sus

familias', de la Fundación Luzón.

"Mi caso es excepcional. Aunque voy perdiendo movilidad, sigo

trabajando y manteniendo una vida relativamente normal, gracias, en
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parte, a las sesiones semanales de fisioterapia. Pero cuando los

pacientes llegan a una fase intermedia, necesitan asistencia continua

y los gastos se vuelven inasumibles. Vivir con la incertidumbre de no

saber si podremos seguir costeando estos cuidados es casi tan duro

como la propia enfermedad", ha explica el paciente diagnosticado

hace seis años y miembro de la junta directiva de adELA Aníbal

Martín.

La Asociación recuerda que mientras la ley ELA sigue avanzando, y

sin perder de vista el compromiso manifestado por el Gobierno a las

asociaciones de pacientes de tenerla completamente implementada

como tarde en octubre de 2026, el Ministerio de Sanidad ha

anunciado la puesta en marcha de un plan de choque para garantizar

cuidados profesionales a los pacientes en fase avanzada hasta que la

Ley sea una realidad.

Más en La Razón

Este plan contará con una subvención de 10 millones de euros y

se estima que alrededor de 500 personas podrán beneficiarse de

estas ayudas, enfocadas especialmente en quienes requieren

ventilación mecánica y vigilancia las 24 horas. "Más allá de esta

medida, transitoria y que no supone una solución real y

definitiva a la problemática de todos los afectados de ELA,

familiares y pacientes exigen la financiación urgente de la ley

ELA", apunta adELA.

"La implantación definitiva de la ley ELA es absolutamente necesaria

y humanamente imprescindible, un derecho por el que las

asociaciones de pacientes de todo el país llevan años luchando",

señala la vicepresidenta de adELA, a la vez que recuerda que "los

procesos administrativos siguen siendo excesivamente lentos y,

mientras tanto, muchos pacientes siguen perdiendo la vida. Carentes

de ayudas suficientes cuando las necesitan, los pacientes de ELA se

Pacientes con ELA exigen la financiación de la ley about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.larazon.es%2Fsociedad%...

3 de 4 19/06/2025, 11:47



ven abocados en muchos casos a optar por morir, cuando lo que de

verdad quieren es que se les ayude y se les garantice con urgencia

una vida digna".

Por último, la Asociación ha anunciado que, con motivo del Día

Mundial de la ELA, adeELA ha organizado 'Voces para la ELA',

un programa de actividades para fomentar el diálogo sobre los

avances y desafíos en el cuidado y la investigación de esta

enfermedad.

Bajo este marco, el viernes 20 de junio se celebrarán tres mesas

redondas en el Hotel Ilunion Alcalá Norte de Madrid, en las que

médicos, investigadores y representantes de empresas

colaboradoras compartirán con los afectados de ELA sus

experiencias y conocimientos, abordando temas como la mejora de la

atención clínica, los avances científicos hacia la cura y el compromiso

social y económico con la ELA, informa Ep.
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MADRID, 18 (SERVIMEDIA)

La Asociación Española de Esclerosis Lateral Amiotrófica (adELA) reivindicó una financiación

urgente de la ley ELA y avanzar en el desarrollo reglamentario, ya que la gran mayoría de las

familias con pacientes afectados por esta enfermedad no pueden afrontar los gastos derivados

de sus cuidados.

Con motivo de la celebración el 21 de junio del Día Mundial de la ELA, la adELA aseguró que a

siete meses de la entrada en vigor de la Ley 3/2024, conocida como ‘Ley ELA’ —aprobada por

unanimidad para mejorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica

—, las ayudas directas a los pacientes “siguen sin llegar”.

De hecho, indicaron desde esta asociación, “la burocracia administrativa y la falta de dotación

presupuestaria mantienen bloqueada su aplicación, dejando a muchas familias desamparadas

frente a los elevados costes que supone convivir con la enfermedad”.

Por ello, la vicepresidenta de adELA, Pilar Fernández Aponte, declaró que “es imprescindible

asignar a la Ley ELA una dotación presupuestaria adecuada y garantizar que las comunidades

autónomas dispongan de los recursos económicos necesarios para implementar las

prestaciones contempladas. Sin ese compromiso real, la Ley correrá el riesgo de quedarse en

papel mojado”.

Leer más: MásJaén.-El presidente de la Diputación destaca el esfuerzo
del Jaén Paraíso Interior FS en esta temporada
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Cada año hay tantos nuevos diagnósticos como fallecimientos por ELA. De hecho, se trata de la

tercera enfermedad neurodegenerativa más frecuente, solo por detrás del alzhéimer y el

párkinson. Según la Sociedad Española de Neurología (SEN), entre 4.000 y 4.500 personas

conviven con esta patología en España —aunque todavía no existe un registro oficial—, que

provoca la degeneración progresiva de las neuronas motoras, responsables de controlar el

movimiento.

DEPENDENCIA TOTAL

Como consecuencia, la ELA paraliza gradualmente los músculos del cuerpo, afectando funciones

vitales como caminar, hablar, comer o incluso respirar, mientras que la capacidad intelectual

permanece intacta. Esta evolución conduce a una dependencia total en un corto periodo de

tiempo, con una esperanza media de vida que se sitúa entre tres y cinco años tras el

diagnóstico.

Aunque hoy por hoy no existe cura, sí se dispone de tratamientos como fisioterapia, logopedia

o atención psicológica, así como de cuidados y recursos técnicos que pueden mejorar la calidad

de vida de los pacientes.

No obstante, fuera del ámbito hospitalario, la mayoría de estos cuidados recaen sobre las

asociaciones de pacientes y las familias, y el gasto anual al que deben hacer frente puede

situarse entre 35.000 y 115.000 euros, dependiendo de la fase de la enfermedad, según datos

del ‘Estudio de costes directos de la ELA en España en personas enfermas y sus familias’, de la

Fundación Luzón.

Leer más: La OMS publica su primer guía para mejorar la atención a
mujeres embarazadas con anemia de células falciformes

Como explicó el paciente diagnosticado hace seis años y miembro de la junta directiva de

adELA, Aníbal Martín Serrano, “mi caso es excepcional. Aunque voy perdiendo movilidad, sigo

trabajando y manteniendo una vida relativamente normal, gracias, en parte, a las sesiones

semanales de fisioterapia. Pero cuando los pacientes llegan a una fase intermedia, necesitan

asistencia continua y los gastos se vuelven inasumibles. Vivir con la incertidumbre de no saber

Los colchones de IKEA.

Colchones para dormir a pierna

suelta con los mejores materiales.
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si podremos seguir costeando estos cuidados es casi tan duro como la propia enfermedad”.

A LA ESPERA DE UN PLAN

Desde adELA destacaron que “mientras la Ley ELA sigue avanzando, y sin perder de vista el

compromiso manifestado por el Gobierno a las asociaciones de pacientes de tenerla

completamente implementada como tarde en octubre de 2026, el Ministerio de Sanidad

anunció la puesta en marcha de un plan de choque para garantizar cuidados profesionales a los

pacientes en fase avanzada hasta que la Ley sea una realidad”.

Este plan contará con una subvención de 10 millones de euros y se estima que alrededor de

500 personas podrán beneficiarse de estas ayudas, enfocadas especialmente en quienes

requieren ventilación mecánica y vigilancia las 24 horas. “Más allá de esta medida transitoria y

que no supone una solución real y definitiva a la problemática de todos los afectados de ELA,

familiares y pacientes exigen la financiación urgente de la Ley ELA”, solicitaron desde la

asociación.

Leer más: Sucesos.- Muere un niño de tres años tras caer
accidentalmente a una piscina particular en Lucena

La vicepresidenta de adELA agregó que “la implantación definitiva de la Ley ELA es

absolutamente necesaria y humanamente imprescindible, un derecho por el que las

asociaciones de pacientes de todo el país llevan años luchando” al tiempo que recuerda que

“los procesos administrativos siguen siendo excesivamente lentos y, mientras tanto, muchos

pacientes siguen perdiendo la vida.

“Carentes de ayudas suficientes cuando las necesitan, los pacientes de ELA se ven abocados en

muchos casos a optar por morir, cuando lo que de verdad quieren es que se les ayude y se les

garantice con urgencia una vida digna”, indicó Pilar Fernández Aponte.

Con motivo del Día Mundial de la ELA, adeELA ha organizado ‘Voces para la ELA’, un programa

de actividades para fomentar el diálogo sobre los avances y desafíos en el cuidado y la

investigación de esta enfermedad.

Tu Correo electrónico*

 Al darte de alta aceptas la Política de Privacidad
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¿Usar el GPS hasta para ir a la tienda
de la esquina nos está 'atontando'?

Carmen Barreiro

5-7 minutos

Jueves, 19 de junio 2025, 00:26

Escucha la noticia

5 min.

Explica la psicóloga Anaïs Roux en su libro 'Neurosapiens' (Ed.

Espasa) que en la vida hay dos clases de personas: «Las que se

mueven naturalmente en el espacio, recuerdan una ruta o siguen las

indicaciones del GPS con gran facilidad y las que, cuando el GPS del

coche les dice 'en quinientos metros, gira a la izquierda', a los cinco

metros ya están preguntándose si es ahora. A este segundo grupo

también pertenecen los que salen de un restaurante y son incapaces

de decir si se llega a su casa por la derecha o por la izquierda». ¿De

qué grupo eres?

La pregunta del millón en este caso se resume básicamente en por

qué hay gente que siempre se pierde y le cuesta tanto orientarse

¿Usar el GPS hasta para ir a la tienda de la esquina nos está 'atontando'... about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.salamancahoy.es%2Fvivi...
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incluso en su propia ciudad. Y si el uso (y abuso) del GPS para

absolutamente todo, desde llegar a una tienda a planificar una ruta

por la montaña o el destino de vacaciones, nos ayuda o, en realidad,

nos 'atonta' el cerebro y perdemos facultades para ubicarnos.

«Todos podemos tener un despiste en un momento dado o nos

pasamos de calle porque vamos distraídos, pero en el caso de las

personas en las que esa desorientación es más consistente, lo que

probablemente les ocurre es que, por algún motivo, esa parte de su

cerebro se ha desarrollado menos y por eso tienen esa dificultad para

orientarse en el espacio, sobre todo en lo que se refiere a la dirección.

Todos tenemos diferentes capacidades y el sentido de la orientación

es una de ellas. De la misma manera que decimos que hay gente de

letras y otra de números, también hay personas con un gran sentido

de la orientación y otras que son un desastre», especifican en la

Sociedad Española de Neurología (SEN).

¿Cómo se iba al restaurante?

La orientación es una función cognitiva muy compleja porque implica

muchos sistemas neuronales «y esto es muy importante tenerlo en

cuenta». «Tradicionalmente, siempre se ha dicho que estaba en el

hemisferio derecho, pero ahora sabemos que también se comparte

con el izquierdo. En cualquier caso, tanto la atención como el sistema

visual son dos procesos clave en este sentido. Por ejemplo, es

frecuente que personas sin ningún problema para encontrar una calle

o interpretar un mapa sean incapaces de reproducir el recorrido que

acaban de hacer cuando van de copilotos en el coche. ¿Por qué?

Porque se han desentendido», argumentan los especialistas.

Al igual que ocurre con el GPS del móvil, nuestro cerebro evalúa

constantemente dónde estamos: recibe información del entorno, de

la posición de nuestro cuerpo y el tiempo que transcurre en un mismo

lugar. Y la clave se encuentra en el hipocampo, una estructura
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cerebral que nos ayuda a comprender dónde nos encontramos en un

determinado momento, si hemos estado antes y hacia dónde

debemos dirigirnos a continuación.

«Por ejemplo, cuando vas por primera vez a un restaurante, el

cerebro construye un mapa del entorno con información clave:

primero giro a la izquierda al pasar la panadería, después cruzo una

cancha de baloncesto, paso por delante de una tienda de ropa, tuerzo

a la derecha... Y cada vez que vuelvas a ese restaurante, el

hipocampo se irá fortaleciendo y será más fácil que llegues a tu

destino porque tu cabeza ya habrá hecho un mapa de la zona»,

precisa Anaïs Roux.

Por eso una duda muy frecuente es si el uso de GPS puede mermar

nuestra capacidad para orientarnos por falta de entrenamiento. «En

la comunidad neurocientífica hay dos posturas al respecto», avanza

la autora de 'Neurosapiens'. La primera sostiene que el uso del

GPSarruina la capacidad del cerebro para orientarse en el espacio

porque apenas estimulamos el hipocampo –nuestros mapas

cognitivos internos no se enriquecen y dejamos de aprender sobre el

entorno–, mientras que la segunda defiende que esa deficiencia

«podría compensarse al usar el hipocampo de otra manera, como

ocurre con la navegación virtual por internet».

Taxistas londinenses en el 'top'

En cualquier caso, y como ocurre con otras muchas habilidades, la

orientación también se puede entrenar. Y si no que se lo pregunten a

los taxistas londinenses, conocidos por su gran capacidad para

memorizar miles de localizaciones. «Londres es un verdadero lío. La

persona que diseñó la ciudad debió de hacer el plano siguiendo las

instrucciones de su hijo de dos años», bromea Anaïs Roux. Trabajar

como taxista en Londres no es nada sencillo. Antes de presentarse al

examen, los aspirantes recorren la ciudad en moto durante tres o
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cuatro años para aprenderse de memoria cada rincón. Y aun así solo

la mitad aprueba.

Esto llamó la atención de la neurocientífica Eleanor Maguire, que

analizó durante cuatro años a un total de 79 aspirantes a taxista para

medir el crecimiento de su hipocampo durante la formación.

Paralelamente, hizo un seguimiento del aumento cerebral de 31

personas ajenas al mundo del taxi, pero con una edad, nivel

educativo e inteligencia similares a los aspirantes. Al inicio del

estudio, todos los participantes tenían una estructura cerebral muy

similar en tamaño. Sin embargo, cuatro años más tarde, el

hipocampo de los candidatos a taxista había crecido mucho más que

el de los otros. En resumen, los aspirantes desarrollaron unos centros

de memoria de mayor tamaño que el promedio como consecuencia

de su exigente formación. ¿Vas a encender el GPS la próxima vez

que quieras llegar a un restaurante o serás capaz de orientarte sin

recurrir a la tecnología?

Temas

Automóviles

Internet

GPS
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La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es la tercera enfermedad neurodegenerativa en incidencia,

tras la enfermedad de Alzheimer y la enfermedad de Parkinson, pero su alta mortalidad hace que

su prevalencia sea cercana a la de una enfermedad rara. Según datos de la Sociedad Española de

Neurología (SEN), unas 4.000-4.500 personas padecen esta enfermedad actualmente en nuestro

país, a pesar de que cada año se diagnostican unos 900-1.000 nuevos casos. Este sábado, 21 de

junio, se conmemora el Día Internacional de la ELA.

“La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que afecta a las neuronas motoras en el cerebro y

la  médula  espinal,  lo  que  causa  la  pérdida  progresiva  de  la  capacidad  para  controlar  los

movimientos  musculares.  Además,  es  una  enfermedad  con  muy  mal  pronóstico,  ya  que  la

supervivencia de los pacientes rara vez supera los 5 años desde su diagnóstico”, comenta el Dr.

Francisco  Javier  Rodríguez  de  Rivera,  Coordinador  del  Grupo  de  Estudio  de  Enfermedades

Neuromusculares de la Sociedad Española de Neurología.

Se calcula  que la  supervivencia media de los  pacientes españoles se sitúa entre  2  y  4  años

después del diagnóstico. Aquellos pacientes que desde el inicio de la enfermedad muestran una

progresión  rápida  de  la  discapacidad  suelen  asociar  una  mayor  mortalidad.  Por  el  contrario,

aquellas personas a las que se les ha diagnosticado la enfermedad de forma temprana y pueden

acceder al cuidado en unidades multidisciplinares consiguen aumentar su supervivencia. A pesar

de esto, actualmente, el diagnóstico de la enfermedad puede llegar a demorarse entre 12 y 16

meses desde el inicio de los síntomas debido a la alta complejidad de esta enfermedad y a que las

presentaciones  clínicas  iniciales  de  esta  enfermedad  pueden  ser  similares  a  las  de  otras

enfermedades neurológicas.
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En un 70% de los casos, la enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras de la médula

espinal; es lo que se denomina ELA medular o espinal, y en estos casos los primeros síntomas

serán generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades. En el 30% restante se

tratará de una ELA bulbar, afectando a las neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo,

y comenzará manifestándose con problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en todos los

casos, la enfermedad evolucionará hacia una parálisis muscular prácticamente generalizada que

impedirá a los pacientes moverse, respirar y hablar.

La edad media de inicio de los primeros síntomas se encuentra entre los 60 y 69 años, aunque

podría haber un infradiagnóstico en los grupos de mayor edad. Por esa razón, se prevé, debido al

envejecimiento de la población y al aumento de la esperanza de vida, y ante la expectativa de que

lleguen nuevos  tratamientos  más  eficaces  para  esta  patología,  que  en  los  próximos  25  años

aumente en un 40% el número de pacientes con esta enfermedad.

La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia considera a la ELA como una de las

principales  causas  de  discapacidad  de  la  población  española.  Pero  además,  su  coste

sociosanitario es también muy superior  al  de otras enfermedades neurodegenerativas:  la SEN

estima que el coste anual por paciente supera los 50.000 euros, y no solo por la grave afectación

muscular que provoca, sino también por las comorbilidades que lleva asociadas, principalmente

alteraciones cognitivas, emocionales y/o conductuales, presentes en más del 50% de los casos.

“Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacológico que cure la enfermedad ni de alguno

que permita  alargar  significativamente  la  esperanza  de vida,  aunque en algunas  variantes  de

causa genética empiezan a aparecer posibles tratamientos, por lo que estos pacientes necesitan

un correcto control de los múltiples síntomas que aparecen a lo largo de la enfermedad y que

limitan seriamente su calidad de vida. Por esa razón, desde la SEN llevamos años insistiendo en la

necesidad de que existan Unidades de Enfermedades Neuromusculares en todos los hospitales de

referencia, así como que la Ley ELA sea implantada y se convierta en una realidad”, señala el Dr.

Francisco Javier Rodríguez de Rivera. “Porque todos los pacientes de ELA experimentarán una

pérdida  gradual  de  su  independencia,  lo  que  generará  una  significativa  discapacidad  y  la

necesidad de asistencia tanto para caminar como para realizar cualquier tipo de actividad de la

vida diaria. Además, esta discapacidad no solo afecta al paciente, sino también a sus cuidadores y

familias. Genera una carga sociosanitaria muy importante”.

La heterogeneidad de los  síntomas  y  la  falta  de conocimiento  actual  sobre  el  origen de esta

enfermedad,  actualmente  considerada  de  origen  multifactorial  por  la  mediación  de  factores

genéticos, ambientales y de estilo de vida, han contribuido a la escasez de tratamientos. Solo un

10% de los casos son hereditarios, por lo que el origen de la enfermedad se desconoce para más

del 90% de los pacientes.

“En todo caso, en los últimos años se ha dado un fuerte empujón a la investigación sobre la ELA. Y

aunque aún queda mucho por conocer sobre esta enfermedad, existen varios ensayos clínicos en

marcha que confiamos en que se conviertan en prometedores”, comenta el Dr. Francisco Javier
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Rodríguez de Rivera. “Además, hace un mes, y tras treinta años sin que se aprobara una nueva

terapia para la ELA, el Ministerio de Sanidad aprobó la financiación de un nuevo tratamiento que

ayuda a preservar la función neuronal y a ralentizar la progresión de la enfermedad en pacientes

con ELA que tienen mutaciones en el  gen SOD1, responsable de una forma hereditaria de la

enfermedad y que representa un 2% de los casos.  Confiamos en que este sea el  primero de

muchos tratamientos que están por llegar, tras muchos años sin avances farmacológicos”.

Fuente: Sociedad Española de Neurología
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