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En el 70% de los casos se desencadena una ELA espinal, en el 30% restante se tratara de una ELA bulbar.
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La edad media de inicio de los primeros sintomas se encuentra entre los 60 y 69 afios. / Maria
Eugenia Farrugia/GETTY

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) estima que cada dia, tres
personas son diagnosticadas con esclerosis lateral amiotroéfica (ELA) en
Espaifia y actualmente entre 4.000 y 4.500 pacientes tienen esta

enfermedad.

Con motivo de la celebracién, el 21 de junio, del Dia Mundial de la ELA, la
SEN subraya que la esclerosis lateral amiotroéfica es la tercera patologia
neurodegenerativa en incidencia, tras la enfermedad de alzhéimer y la
de Parkinson, pero su alta mortalidad hace que su prevalencia sea

cercana a la de una enfermedad rara.

Los neurologos recordaron que entre 4.000 y 4.500 personas padecen
ELA actualmente en Espaifia, a pesar de que cada afio se diagnostican

entre 900 y 1.000 nuevos casos.

De hecho, el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN, el doctor Francisco Javier Rodriguez de
Rivera, comenté que "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. Ademas, es una enfermedad con muy mal
pronodstico, ya que la supervivencia de los pacientes rara vez supera los

5 afios desde su diagnostico".

Se calcula que la supervivencia media de los pacientes espafioles se
sitiia entre dos y cuatro afios después del diagnéstico. Aquellos pacientes
que desde el inicio de la enfermedad muestran una progresion rapida de

la discapacidad suelen asociar una mayor mortalidad.
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quieren vivir con ELA no tengan que depender de
sus familias"

Por el contrario, aquellas personas a las que se les diagnosticé la
enfermedad de forma temprana y pueden acceder al cuidado en unidades
multidisciplinares consiguen aumentar su supervivencia. A pesar de esto,
actualmente, el diagnéstico de la enfermedad puede llegar a demorarse
entre 12y 16 meses desde el inicio de los sintomas debido a la alta
complejidad de esta enfermedad y a que las presentaciones clinicas
iniciales de esta enfermedad pueden ser similares a las de otras

enfermedades neuroldgicas.

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 sintomas seran

generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las extremidades.

En el 30% restante se tratara de una ELA bulbar, afectando a las
neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo, y comenzara
manifestandose con problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero
en todos los casos, la enfermedad evolucionara hacia una paralisis
muscular practicamente generalizada que impedir4 a los pacientes

moverse, respirar y hablar.

La edad media de inicio de los primeros sintomas se encuentra entre los
60y 69 afios, aunque podria haber un infradiagnéstico en los grupos de
mayor edad. Por esa razdn, se prevé, debido al envejecimiento de la
poblacién y al aumento de la esperanza de vida, y ante la expectativa de
que lleguen nuevos tratamientos mas eficaces para esta patologia, que en
los proximos 25 afios aumente en un 40% el niimero de pacientes con

esta enfermedad.

NOTICIA DESTACADA

iiiee=a  OPINION |Con Duchenne, como con ELA, tampoco

podemos esperar

La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia considera a la
ELA como una de las principales causas de discapacidad de la poblacion
espaifiola. Pero ademas, 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
afectacién muscular que provoca, sino también por las comorbilidades
que lleva asociadas, principalmente alteraciones cognitivas, emocionales

y/o conductuales, presentes en mas del 50% de los casos.

"Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacolégico 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 multiples sintomas que aparecen a
lo largo de la enfermedad y que limitan seriamente su calidad de vida.

seflald el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera.

Por esa razon, afiadid, "desde la SEN llevamos afios insistiendo en la
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La Sociedad Espanola de Neurologia comparte que unas 150.000
personas sufren Parkinson solo en Espaiia y, cada ano, se
diagnostican 10.000 casos nuevos. Debido a esta incidencia, hoy
veremos qué es, la prevencién de la enfermedad del Parkinson, si
hay formas de reducir el riesgo de que aparezcay los avances que

se han hecho hasta ahora.

QUE ES EL PARKINSON Y POR QUE SE
PRODUCE

El Parkinson es un trastorno del sistema nervioso que afecta al
movimiento y que es degenerativo, es decir, con el tiempo empeora.
Las causas por las que aparece estan relacionadas con la genéticay
factores ambientales, aunque realmente es complicado determinar
su origen exacto. Los temblores, rigidez muscular, pérdida de
movimiento o en el habla apareceran de manera lenta, empeorando

con el paso del tiempo.

Cuando este trastorno evoluciona, se pueden producir otros

1de5 23/06/2025, 13:50



Prevencion del Parkinson: jes posible?

2de5

sintomas como depresién, confusion y problemas para pensar con
claridad, dificultad para tragar y problemas para dormir. Pues, el
Parkinson, aunque se suele asociar con el temblor del cuerpo, acaba
derivando en muchos otros problemas que, en ocasiones, se

desconocen.

I :SE PUEDE PREVENIR EL PARKINSON?

No, lo cierto es que no es posible la prevencion de la enfermedad
del Parkinson, aunque es verdad que hay factores que se creen que
podrian reducir las posibilidades de sufrirla. No obstante, la
genéticay los factores ambientales tienen un papel bastante
importante, y dado que muchas veces se desconoce su causa, la

prevencion es dificil de lograr.

§ CAMBIOS EN EL ESTILO DE VIDA PARA
REDUCIR EL RIESGO DE PARKINSON

A pesar de que la prevencion de la enfermedad del Parkinson no
esté claro, si hay algunos cambios en el estilo de vida que podrian

reducir el riesgo de sufrirla. Estos son algunos:

B Practicar ejercicios para el Parkinson, pues el deporte no solo

es positivo para evitar el sedentarismo y todas las
enfermedades asociadas a este, sino para mantener un estilo de

vida saludable y estar lo mejor posibles.

B Consumir cafeina con moderacién en bebidas como el café. A
pesar de que hay bastante controversia, queremos insistir en la
importancia de tomar cafeina con bastante moderaciény evitar

abusar de ella.

En definitiva, mantener un estilo de vida saludable, alimentandose

bien, evitando el sobrepeso, tomando café con moderacion (u otras

https://www.fundacioncaser.org/actualidad/te-acompanamos/prevenci...
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bebidas ricas en cafeina) no solo puede ser beneficioso para reducir

el riesgo de sufrir esta discapacidad neuroldgica (aunque esto no

esta del todo claro), sino para prevenir otro tipo de enfermedades

también.

AVANCES Y NUEVAS ESPERANZAS EN EL
TRATAMIENTO DEL PARKINSON

La investigacién que se realiza con respecto a la enfermedad de
Parkinson permite ir dando pasos en la posibilidad de detener el
progreso de este trastorno. Un ejemplo son los estudios realizados
con relacién a las terapias modificadoras para ralentizar o detener
su progreso. Algunos medicamentos que estan formando parte de

estos estudios son la amantadina o el ambroxol, entre otros.

¢Hay esperanza en el tratamiento del Parkinson? Los cientificos
estan haciendo todo lo posible, pero hace falta tiempo y mas
investigacion. Por lo tanto, los hallazgos prometen ir mejorando los
tratamientos actuales para conseguir frenar la evolucién de este
trastorno para que los pacientes puedan ver su calidad de vida

mejorada durante mas tiempo.

En la actualidad, el tratamiento mas eficaz es la levodopa para
tratar los sintomas motores de este diagndstico. La mejora que los
pacientes experimentan en su calidad de vida es evidente, no
obstante, no esta exenta de efectos secundarios y su consumo
siempre debe ser consultado con un médico especialista. Sin
embargo, ante enfermedades como esta siempre hay que valorar el
riesgo-beneficio para el paciente. La estimulacion cerebral
profunda también es otra opcién, no obstante, ninguna de estas
opciones cura el trastorno. Esperemos que en el futuro esto si sea

algo posible.

https://www.fundacioncaser.org/actualidad/te-acompanamos/prevenci...
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Milagros Calahorra respalda a afectados de ELA en el Dia Mundial de la
enfermedad

>> VOX exige presupuesto real para la Ley ELA: 'Sin recursos es papel mojado'

¢ La concejal de VOX en Ciudad Real reclama priorizar la atencién sanitaria frente a "despilfarros ideologicos".

Objetivo CLM
m Viernes, 20/06/2025 | Ciudad Real | Ciudad Real | Sociedad, Politica, Salud

La concejala del Ayuntamiento de Ciudad Real por VOX, Milagros Calahorra, ha asistido este 20 de junio en la Plaza Mayor a la lectura del manifiesto
organizado por la Asociaciéon VivELA, con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA). Calahorra ha mostrado el respaldo de su
grupo municipal a enfermos, familias y cuidadores, destacando que esta enfermedad "neurodegenerativa progresiva, devastadora e incurable" afecta
gravemente la calidad de vida.

Segun datos de la Sociedad Espaiiola de Neurologia citados en el acto, en Espaiia conviven con ELA "entre 4.000 y 4.500 personas", diagnosticandose
"cerca de 900 nuevos casos anuales", con "muchas familias" regionales sufriendo su impacto. La edil ha declarado: "Desde VOX Ciudad Real queremos
destacar nuestro apoyo y reconocimiento a todos los afectados [...] y a quienes les cuidan", valorando el "trabajo incansable" de VivELA para dar
visibilidad y exigir "atencion digna y adecuada".

Calahorra ha reclamado que "la Ley ELA, aprobada en el Congreso, se dote con una partida presupuestaria especifica y suficiente", advirtiendo: "Sin
recursos, la ley se convierte en papel mojado y las familias no pueden seguir soportando en solitario la carga emocional y econdomica". Ha instado a las
administraciones a priorizar a enfermos y "mas vulnerables" frente al "despilfarro y los gastos ideologicos" que "deterioran servicios publicos,
especialmente la sanidad".

La concejal ha concluido con el lema "La dignidad no puede esperar. Cada vida cuenta", asegurando que VOX Ciudad Real "seguira luchando por una
sanidad verdaderamente publica, humana y eficaz".

Te puede interesar
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m Dia Internacional de la ELA: avances eni...

Dia Internacional de la ELA: avances en investigacion y
necesidades urgentes

Bienestar
© Fact Checked
La investigacidn en torno a la esclerosis lateral amiotrofica (ELA) se ha intensificado
y hay varios farmacos prometedores en ensayos clinicos. Sin embargo, las
necesidades mas urgentes de los enfermos y sus familias, recogidas por la Ley ELA,

distan de estar totalmente cubiertas.
Actualizado a: Sabado, 21 Junio, 2025 00:00:00 CEST
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El gasto anual al que deben hacer frente los afectados y sus familias puede situarse entre 35.000 y 115.000 euros.
(Fotos: Shutterstock)
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Dia Internacional de la ELA: avances eni...

@ Maria Sanchez-Monge

La esclerosis lateral amiotréfica (ELA), cuyo dia internacional se conmemora el
21 de junio, es una enfermedad letal y sin cura, pero quienes la sufren pueden
alcanzar una mayor calidad de vida si reciben la atencién adecuada. El problema
es que no es asi. Segun denuncia la Asociacién Espaiola de Esclerosis Lateral
Amiotrofica (adELA), a 7 meses de la entrada en vigor de la Ley 3/2024, conocida
como Ley ELA, las ayudas directas a los pacientes siguen sin llegar. “La
burocracia administrativa y la falta de dotacidn presupuestaria mantienen
bloqueada su aplicacion, dejando a muchas familias desamparadas frente a los
elevados costes que supone convivir con la enfermedad”, aseveran.

"Es imprescindible asignar a la Ley ELA una dotacidn presupuestaria adecuaday
garantizar que las comunidades autbnomas dispongan de los recursos
econdmicos necesarios para implementar las prestaciones contempladas”,
declara Pilar Fernandez Aponte, vicepresidenta deadELA. “Sin ese compromiso
real, la Ley correra el riesgo de quedarse en papel mojado”.

Se calcula que unas 4.000 personas padecen ELA en Espaiia y cada aio se
diagnostican unos 900 nuevos casos, segun datos de la Sociedad Espafiola de
Neurologia. Es la tercera enfermedad neurodegenerativa en incidencia, tras la
enfermedad de Alzheimer y la de Parkinson, pero su alta mortalidad hace que
su prevalencia sea cercana a la de una enfermedad rara.

Una enfermedad con muy mal pronostico

Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de SEN, expone las principales caracteristicas de
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”. Ademas, afiade, “es una
enfermedad con muy mal prondstico, ya que la supervivencia de los pacientes
rara vez supera los 5 afios desde su diagndstico”.

Aquellos pacientes que desde el inicio muestran una progresion rapida de la
discapacidad suelen fallecer antes. 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,
explican desde la SEN. Sin embargo, se lamentan de que, actualmente, el
diagnéstico de la enfermedad puede llegar a demorarse entre 12y 16 meses
desde el inicio de los sintomas, debido a la alta complejidad de esta patologiay a
que las presentaciones clinicas iniciales pueden ser similares a las de otras
enfermedades neuroldgicas.
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Tratamiento de la ELA

“Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacolégico 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”, sefala Rodriguez de Rivera. En los ultimos afios se ha
intensificado la investigacion sobre la ELA'y, segun relata el neurdlogo, “existen
varios ensayos clinicos en marcha que confiamos en que se conviertan en
prometedores”.
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echo, hace unas semanas, “y tras 30 afios sin que se aprobara una nueva
Ripdnsermacionphinia&ELd: R8BI dprobd |a financiacién de un nuevo

tratamiento que ayuda a preservar la funcién neuronal y a ralentizar la
progresion 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”.

Aungue no existe cura farmacoldgica, si se dispone de tratamientos como
fisioterapia, logopedia o atencién psicolégica, asi como de cuidados y recursos
técnicos que pueden mejorar la calidad de vida de los pacientes. Lo que sucede es
que, tal y como informan desde adELA, fuera del ambito hospitalario, la mayoria
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, segun datos del Estudio de
costes directos de la ELA en Espafia en personas enfermas y sus familias, de la
Fundacion Luzodn.
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El retraso en la aplicacion de la ley ELA mantiene en
vilo a pacientes y familias: “No pedimos tanto, es una
cuestion vital”

Las ayudas directas a los pacientes y la falta de dotacién presupuestaria mantienen bloquedo el desarrollo de la
ley, mientras los afectados siguen afrontando los elevados costes derivados del tratamiento de la enfermedad

— Derechos Sociales presiona a Hacienda para financiar ya la ley de la ELA con 200 millones de euros

© 'f % in Fom | SALUDPUBLCA )

Miguel Angel Camacho. Fernando Sanchez

Paula Mas
20 de junio de 2025 -22:35h Actualizado el 21/06/2025 -11:23h (] 5
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° Noticia servida automaticamente por la Agencia EFE @

La ELA vuelve a tenir Espana de verde en busca de mas
recursos e investigacion

© f % in (@

Vanessa, 39 anos, enferma de ELA: "Todos vamos a morir, no te enfades por tonterias"

Madrid — 21de junio de 2025 -1222h (J 0

Madrid, 21jun (EFE).- Un afo mas, las personas con ELA vuelven a tefir Espana de verde para remover conciencias, 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 produciéndose tres diagndsticos y 3 muertes sin que se sepa aun la causa de la enfermedad.

PUBLICIDAD
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Aungue este Dia Mundial de la ELA, los alrededor de 4.000 pacientes y sus familiares lo conmemoran 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.

PUBLICIDAD

Esta semana, el ministro de Derechos Sociales, Pablo Bustinduy, avanzé que ya habia remitido a Hacienda una propuesta de
adaptacion del Sistema de la Dependencia para incluir una financiacion adicional de 200 millones de euros para el despliegue
de la ley este ano.

PUBLICIDAD
Algo en lo que ha vuelto a insistir el PP este mismo sabado a través de su presidente, Alberto Nufez Feijdo, que en un

mensaje en sus redes sociales ha clamado “por un futuro cercano en el que las reclamaciones” de estas personas “se vean
satisfechas dotando la ley de medios y recursos”.

PUBLICIDAD

El plan de choque, en agosto

2de 6 23/06/2025, 11:57



La ELA vuelve a tefir Espafia de verde en busca de mas recursos e investigacion https://www.eldiario.es/sociedad/ela-vuelve-tenir-espana-verde-busca-recursos-e-investigacion_1_1...

o elDia rio.es Hazte socio/a

El Gobierno se ha comprometido a tener completamente implementada la Ley ELA en octubre de 2026 como muy tarde,
segln ha afirmado ConELA.

Mientras tanto, lo que hay es el plan de choque de 10 millones de euros procedentes del Ministerio de Sanidad y que iran
destinados, a partir del mes de agosto, a la atencién de los pacientes mds urgentes, aquellos que precisan ventilacion
mecanica a partir de 16 horas diarias y/o disfagia severa que suponga situaciones de muerte evitable.

PUBLICIDAD
El plan no se retirard hasta que los servicios estén plenamente asumidos por las estructuras ordinarias del sistema de
atencion y dependencia; ConELA, que es quien canalizara las ayudas, y Sanidad, evaluaran los resultados de esta primera
fase y se ajustard la dotacién presupuestaria tanto para 2025 como para 2026.

De 35.000 a 115.000 euros anuales por paciente

La esclerosis lateral amiotrdfica (ELA) es la tercera enfermedad neurodegenerativa en incidencia, tras el alzheimer y el
parkinson, pero su alta mortalidad hace que su prevalencia sea cercana a la de una enfermedad rara; segun datos de la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), hay unos 4.000 afectados en Espaiia, aunque sigue sin haber registros.

PUBLICIDAD
Esta enfermedad 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 vy, con ello, de las funciones vitales como caminar, hablar, comer o
incluso respirar, pero no de la capacidad intelectual. La supervivencia rara vez supera los 5 afos desde su diagndstico.

La falta de ayudas hace que muchos pacientes opten por morir para no endeudar a sus familias, cuando lo que de verdad
quieren es que se les ayude vy se les garantice con urgencia una vida digna, ha censurado la Asociacién Espanola de
Esclerosis Lateral Amiotrdfica (adELA).

Dependiendo de la fase en la que estén, los tratamientos y cuidados de un paciente con ELA se sitdan entre 35.000 y
115.000 euros al ano, segun el 'Estudio de costes directos de la ELA en Espana en personas enfermas y sus familias', de la
Fundacién Luzén.

PUBLICIDAD
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Aunque no existe cura, tratamientos como la fisioterapia, logopedia o atencidn psicoldgica, asi como de cuidados y recursos
técnicos, pueden mejorar la calidad de vida de los pacientes. Sin embargo, pese a su enorme impacto, siguen sin conocerse
las causas que estan detras.

Este ano la Fundacién Luzén ha puesto en marcha la campana 'Nada causa ELA!, con la que pretende visibilizar el
desconocimiento cientifico sobre el origen de la enfermedad.

“Sabemos que el azlcar causa diabetes, que el tabaco provoca cancer o que el sedentarismo aumenta el riesgo
cardiovascular. Pero de la ELA apenas sabemos nada, sobre todo del tipo mas frecuente y que supone el 90 % de los casos:
la esporadica”, sefala en una nota.

La edad media de inicio de los primeros sintomas se encuentra entre los 60 y 69 anos, aunque podria haber un
infradiagndstico en los grupos de mayor edad, por lo que se prevé que, debido al envejecimiento de la poblacién y al

aumento de la esperanza de vida, en los préximos 25 anos los casos aumenten un 40 %.

Por todo ello, otro 21 de junio mas, las pacientes vuelven a tefir de verde los monumentos y hogares espanoles con la
campana “Luz por la ELA” porque, como no se cansan de repetir, “La ELA no espera”. EFE
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En Espanfia, tres personas al dia son diagnosticadas con esclerosis lateral amiotrofica. No tiene cura, avanza rapido, y mas del 50% muere a los dos afos
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Juanan, a la derecha de la imagen, junto a Miguel Angel Camacho, también paciente de ELA. Cedida
Mas informacion : La resiliencia de Adrian, paciente de ELA a los 24 afios: "Me niego a quedarme en la cama hasta no poder respirar"

Andrea G. Cilleruelo
Publicada 21 junio 2025 01:42h
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Cuales son las causas de la ELA, la
enfermedad que aumentara hasta un
40% en los proximos 25 anos

Redaccion

5-7 minutos

La esclerosis lateral amiotréfica, también conocida como ELA,
es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la
degeneracion progresiva de las motoneuronas, las encargadas de
controlar los movimientos de las distintas partes del cuerpo. Este
sabado, 21 de junio, es el Dia Mundial de la ELA.

Como consecuencia de esta afectacion se produce un debilitamiento
muscular y la incapacidad de realizar cualquier tipo de movimiento.
Segun los datos que maneja la Sociedad Espariola de Neurologia

(SEN), en nuestro pais se diagnostican cada aino unos 900 casos
nuevos.

Pero como el unico factor de riesgo relacionado con la ELA que los
especialistas han identificado es la edad y teniendo en cuenta el
envejecimiento progresivo de la poblacién, algunas
estimaciones apuntan a que en tan solo 25 ainos el nimero de
casos podria incrementarse hasta un 40%.

Clasificacion de los tipos de ELA

El doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del
Grupo de Estudio de Enfermedades Neuromusculares de la SEN
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explica que el inicio de la ELA puede ser de dos tipos.

¢ “Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas,
los sintomas iniciales de esta enfermedad seran distintos. Cuando la
enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras localizadas
en el tronco del encéfalo, los primeros sintomas suelen ser
dificultades para pronunciar las palabras y/o tragar. Es lo que
denominamos ELA bulbary corresponde aproximadamente a
un 30% de los casos”.

“‘En el 70% restante de los casos, que denominamos ELA
medular o espinal, la enfermedad comienza generalmente
manifestandose con la pérdida de fuerza y debilidad en las

extremidades”, anade el experto.

En nuestro pais se diagnostican cada afio unos 900 casos nuevos de
ELA./HOSPITAL VIRGEN MACARENA

Una enfermedad con un desenlace fatal
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En cualquier caso y ya sean cualquiera los primeros sintomas de la
enfermedad, el doctor Rodriguez Rivera explica que “la enfermedad
terminara evolucionando hasta producir una paralisis muscular
y generando en todos los pacientes la incapacidad de moverse,
respirar y hablar. Por lo tanto, se trata de una enfermedad que
tendra un desenlace fatal”.

Y es que una de las caracteristicas de la ELA es su rapida progresion,
ya que la duracion promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el
fallecimiento es de 3-4 anos, aunque alrededor de un 20% de los
pacientes sobrevive unos 5 anos y hasta un 10% puede llegar a
sobrevivir 10 afios o mas.

Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea —tras el Alzheimer
y el Parkinson- la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun
en Espana, el numero de afectados no sea especialmente alto. De
hecho, la SEN calcula que en nuestro pais hay entre 4.000 y 4.500

personas con esta enfermedad.

—

La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4
anos./ ADELA-CV - Archivo
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Y es que, aunque en los ultimos afnos las investigaciones sobre la
esclerosis lateral amiotréfica han permitido realizar numerosos
avances “en cuanto al diagnéstico, tratamiento, prediccion y
seguimiento de esta enfermedad”, lo cierto es que “la ELA sigue
siendo una enfermedad para la que no hay curay ain se
desconoce la causa detras de esta degeneracién en un altisimo
porcentaje de pacientes”, sefala el neurdlogo.

Es clave averiguar sus causas

Laidentificacion de “los mecanismos moleculares, bioquimicos y
celulares de la enfermedad, los genes y mutaciones implicados”,
resulta esencial para abordar la progresion de la ELA. Y a este
respecto hay muchas dudas ya que segun los especialistas en
neurologia menos del 10% de los casos totales son hereditarios,
pero poco se sabe de la causa de qué ha provocado la
enfermedad en mas de un 90% de los pacientes.

En estos casos se considera que es una enfermedad
multifactorial en la que estarian involucrados factores como
susceptibilidad genética o inmunolégica, con factores
ambientales (exposicion a toxinas, tabaquismo, ciertas practicas

profesionales...) aunque ningun factor de riesgo —salvo la edad y las
alteraciones geneéticas- han demostrado una clara relacion

estadistica.
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Los neurdlogos reclaman hospitales de referencia que dispongan de
unidades especializadas en ELA. / PHILIPS - Archivo

Respecto a la edad, los neurdlogos senalan que la aparicion de la
ELA se suele producir entre los 55 y 65 anos. Teniendo en cuenta
este dato, se calcula que en Europa, el envejecimiento poblacional,

unido a la mejora de los tratamientos, hara que el numero de
afectados por ELA aumente significativamente en los préoximos
25 anos. De hecho, algunos estudios apuntan a cifras
superiores al 40%. “El previsible aumento del nimero de casos de
ELA supone un reto para los sistemas sanitarios europeos, incluido el
espanol, y mas teniendo en cuenta que a dia de hoy, aun no
contamos con los suficientes recursos de apoyo a los pacientes”,
sefala el doctor Rodriguez de Rivera.

“A la espera de que se consigan encontrar tratamientos eficaces,
es necesario que todos los hospitales de referencia dispongan
de una Unidad especializada o que, al menos, exista una Unidad
especializada por cada milléon de habitantes".

"Se ha demostrado que estas unidades multidisciplinares logran
mejorar la calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque
facilitan el control sintomatico, la prevencién de complicaciones
graves y aplicacion temprana de ciertas medidas como las de soporte
ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, aun existen muchas zonas de
nuestra geografia en la que los pacientes que no tienen un facil
acceso a estas unidades”.

about:reader?url=https%3A%2F%2Fwww.elperiodicoextremadura....

23/06/2025, 13:51



Cuales son las causas de la esclerosis multiple, la enfermedad que pod... https://www.elperiodicomediterraneo.com/salud/guia/2025/06/21/son...

Guias de Salud

Dietas Fitness Cuidamos tu salud Expertos

DiA MUNDIAL

Cuales son las causas de la ELA, la enfermedad que aumentara
hasta un 40% en los préximos 25 anos

La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 afios, aunque hasta un
10% puede llegar a sobrevivir 10 afios 0 mas
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La esclerosis lateral amiotréfica, también conocida como ELA, es una enfermedad
neuromuscular caracterizada por la degeneracion progresiva de las motoneuronas, las
encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del cuerpo. Este sabado, 21
de junio, es el Dia Mundial de la ELA.

PUBLICIDAD
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Noticias relacionadas

¢Dolor lumbar, cansancio o pérdida de peso? Podria ser cancer renal: senales de alarma y qué
hacer

Cada dia, tres personas son diagnosticadas con ELA en Espaia y otras tres fallecen

Como la IA ayuda a los pacientes en dialisis a prevenir complicaciones y mejorar su calidad de
vida

Poliposis nasal: la enfermedad que se confunde con alergia, afecta desde los 40 y dificulta el
suefno
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Clasificacion de los tipos de ELA
El doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera, Coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la SEN explica que el inicio de la ELA puede ser de dos

tipos.
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ser dificultades para pronunciar las palabras y/o tragar. Es lo que denominamos ELA
bulbar y corresponde aproximadamente a un 30% de los casos”.

“En el 70% restante de los casos, que denominamos ELA medular o espinal, la
enfermedad comienza generalmente manifestandose con la pérdida de fuerza y debilidad
en las extremidades”, aflade el experto.

PUBLICIDAD
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En nuestro pais se diagnostican cada afio unos 900 casos nuevos de ELA. / HOSPITAL VIRGEN MACARENA

Una enfermedad con un desenlace fatal

En cualquier caso y ya sean cualquiera los primeros sintomas de la enfermedad, el doctor
Rodriguez Rivera explica que “la enfermedad terminara evolucionando hasta producir
una paralisis muscular y generando en todos los pacientes la incapacidad de moverse,
respirar y hablar. Por lo tanto, se trata de una enfermedad que tendra un desenlace
fatal”.

Y es que una de las caracteristicas de la ELA es su rapida progresion, ya que la duracion
promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4 afos, aunque
alrededor de un 20% de los pacientes sobrevive unos 5 afios y hasta un 10% puede llegar a
sobrevivir 10 aflos 0 mas.
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Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea —tras el Alzheimer y el Parkinson- la

tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun en Espafia, el nimero de afectados no
sea especialmente alto. De hecho, la SEN calcula que en nuestro pais hay entre 4.000 y

4.500 personas con esta enfermedad.
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La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 afos. / ADELA-CV - ARCHIVO

Y es que, aunque en los ultimos afios las investigaciones sobre la esclerosis lateral
amiotrofica han permitido realizar numerosos avances “en cuanto al diagnostico,
tratamiento, prediccidon y seguimiento de esta enfermedad”, lo cierto es que “la ELA sigue
siendo una enfermedad para la que no hay cura y atin se desconoce la causa detras de
esta degeneracion en un altisimo porcentaje de pacientes”, sefiala el neurdélogo.

Es clave averiguar sus causas

La identificacién de “los mecanismos moleculares, bioquimicos y celulares de la
enfermedad, los genes y mutaciones implicados”, resulta esencial para abordar la
progresion de la ELA. Y a este respecto hay muchas dudas ya que segun los especialistas
en neurologia menos del 10% de los casos totales son hereditarios, pero poco se sabe

de la causa de qué ha provocado la enfermedad en mas de un 90% de los pacientes.

En estos casos se considera que es una enfermedad multifactorial en la que estarian
involucrados factores como susceptibilidad genética o inmunolégica, con factores

mirmenim Factar AA viac~A Fralhiim la AdAA v Tac AldFAraciAnAce ~nAn AR A han AAarmaAactradA inAa

8 de 20 23/06/2025, 11:56



Cuales son las causas de la esclerosis multiple, la enfermedad que pod... https://www.elperiodicomediterraneo.com/salud/guia/2025/06/21/son...

Los neurdlogos reclaman hospitales de referencia que dispongan de unidades especializadas en ELA. / PHILIPS - ARCHIVO

Respecto a la edad, los neurdlogos sefialan que la aparicion de la ELA se suele producir
entre los 55 y 65 afos. Teniendo en cuenta este dato, se calcula que en Europa, el
envejecimiento poblacional, unido a la mejora de los tratamientos, hara que el nimero de
afectados por ELA aumente significativamente en los proximos 25 anos. De hecho,
algunos estudios apuntan a cifras superiores al 40%. "El previsible aumento del nimero
de casos de ELA supone un reto para los sistemas sanitarios europeos, incluido el espanol,
y mas teniendo en cuenta que a dia de hoy, aun no contamos con los suficientes recursos

de apoyo a los pacientes”, sefala el doctor Rodriguez de Rivera.
“A la espera de que se consigan encontrar tratamientos eficaces, es necesario que

todos los hospitales de referencia dispongan de una Unidad especializada o que, al
menos, exista una Unidad especializada por cada millon de habitantes".
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vida y supervivencia de los pacientes, porque facilitan el control sintomatico, la
prevencion de complicaciones graves y aplicacion temprana de ciertas medidas como las
de soporte ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, aln existen muchas zonas de nuestra
geografia en la que los pacientes que no tienen un facil acceso a estas unidades”.

TEMAS ENVEJECIMIENTO NEUROLOGIA ENFERMEDADES CLASIFICACION POBLACION ELA
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Asturias creara un centro para
enfermos en fase avanzada de

ELA

Estara ubicado en el antiguo Hospital Materno Infantil de Oviedo y las
obras para hacerlo realidad tardaran algo menos de un ano

EVA LANDIN f X @f @ >

21/06/2025 - 08:53

Gobierno de Asturias)

El Consejo de Gobierno del Principado de Asturias ha aprobado esta sernana una
inversion de 3,3 millones de euros para poner en marcha un "centro de
vanguardia" para el tratamiento de los pacientes con Esclerosis Lateral

1de?7 23/06/2025, 11:59
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Se habilitara en el antiguo Hospital Materno Infantil de Oviedo, para lo que hara
falta una reforma que llevara aproximadamente diez meses.

El centro ocupara una superficie total de 2.251 metros cuadrados, en los que se
incluiran 15 habitaciones individuales, con bano propio y terraza; jardines; un patio
central; salas de fisioterapia y de gimnasia; comedor y otras zonas comunes.

La instalacion esta disenada para acoger a personas en fase avanzada de la
enfermedad, teniendo en cuenta el papel también de sus cuidadores.
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Pionero en Espana

Este centro de Asturias ser3, junto al proyectado en Extremadura, el nico publico
especializado en ELA. Su puesta en marcha responde a una reclamacion de anos
por parte de las familias y asociaciones de afectados, que han colaborado en la
redaccion del proyecto junto a la Consejeria y el Ministerio de Derechos Sociales,
el cual aportara 2,42 millones de euros con cargo a los fondos europeos Next
Generation. El resto, 902.048 euros, saldran del Ejecutivo autonémico., que
también aprobara una partida de 1,27 millones anuales para asumir los gastos de
personal, mantenimiento, suministros y equipamiento. En total, 4,67 millones
para ofrecer atencion y confort a quienes sufren esta cruel enfermedad.

El portavoz del Ejecutivo y consejero de Hacienda, Guillermo Pelaez, ha
destacado la envergadura de la inversion, su caracter pionero y el compromiso del
ejecutivo autondémico con el refuerzo de los servicios publicos esenciales. Por su
parte, la responsable de Derechos Sociales y Bienestar, Marta del Arco, ha
subrayado que estas instalaciones podran a Asturias “en la vanguardia" en lo que
atane a la atencion de estos enfermos y sus familias. En esta linea, ha entizado que
las instalaciones tendran “un enfoque familiar, comunitario, que tenga en cuenta
su calidad de vida y sus necesidades, asi como las de las personas que les
cuidan”, por lo que tendran un "impacto directo" sobre enfermos y familiares.

MAS INFORMACION elp

‘i
 Alerta alimentaria: retiran de urgencia el fuet de dos populares
®i marcas tras detectar presencia de Salmonella

| Llega la DANA a Espana con amenazas de fuertes tormentasy
S8 Zranizo, pero sin amortiguar el calor

A dia de hoy Asturias cuenta con una la linea de ayudas directas para afectados
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Cada dia, 3 personas son diagnosticadas de ELA

La esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es la tercera enfermedad
neurodegenerativa en incidencia, después del Alzheimer y el Parkinson. Sin
embargo, su alta mortalidad hace que su prevalencia se asemeje a la de una
enfermedad rara. La superviviencia media de estos pacientes desde el momento
del dignostic no suele sobrepasar los cinco anos y oscila entre los dos y los tres.

Segin datos de la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), unas 4.000-4.500
personas padecen esta enfermedad actualmente en Espana, a pesar de que cada
ano se diagnostican unos entre 900 y 1.000 nuevos casos.

La ELA afecta a las neuronas motoras en el cerebro y la médula espinal, de
manera que se pierde de forma progresiva la capacidad de controlar los
movimientos musculares hasta que se llega a un paralisis generalizada que impide
moverse, hablar y respirar. En el 70% de los casos se inicia en la médula, por lo
que los primeros sintomas suelen incluir pérdida de fuerza y debilidad en las
extremidades. En el caso de la ELA bulbar, el otro 30%, el problema comienza en
las neuronas motoras del tronco del encéfalo, ocasionando dificultades para
pronunciar palabras y/o tragar.

Aquellos pacientes que desde el inicio muestran una progresion rapida de la
discapacidad suelen asociar una mayor mortalidad. Por el contrario, las personas a
las que se les diagnostica de forma temprana y acceden al cuidado en unidades
multidisciplinares logran aumentar la supervla enfermedad de forma tempranay
pueden acceder al cuidado en unidades multidisciplinares consiguen aumentar su
supervivencia.
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Dia Mundial de la ELA: tres personas
son diagnosticadas cada dia en
Espaia

Cada dia tres personas reciben en Espafia un
diagnostico devastador: esclerosis lateral amiotrofica
(ELA). Y otras tres fallecen

Cristina Nieva Gutiérrez

21/06/25 | 9:20 | TIEMPO DE LECTURA: 3 MIN.
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En torno a 4.000 personas viven con esta enfermedad
en nuestro pais, una cifra que se mantiene constante

https://www.estrelladigital.es/articulo/sociedad/cada-dia-tres-personas...
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por la altisima mortalidad asociada a esta dolencia
neurodegenerativa. La Sociedad Espanola de
Neurologia (SEN) alerta de que, a pesar de los avances
cientificos, l1a ELA sigue condenando a quien la
padece a una pérdida progresiva de movilidad,
habla y autonomia, sin una cura efectiva a la vista.

Este 21 de junio, con motivo del Dia Mundial de la ELA,
los profesionales de la SEN insisten en dos demandas; la
creacion de Unidades de Enfermedades
Neuromusculares en todos los hospitales de referencia y
la puesta en marcha definitiva de la Ley ELA. “No
podemos permitirnos mas demoras”, subraya el Dr.
Francisco Javier Rodriguez de Rivera, portavoz de la
sociedad cientifica.

Una enfermedad devastadora y aun muy
desconocida

Afecta a las neuronas motoras, y su evolucion termina
por paralizar casi completamente a quien la sufre.
La supervivencia media tras el diagnostico oscila entre
dos y cuatro afios. El diagnostico, ademas, tarda: entre
12 y 16 meses desde los primeros sintomas. Este retraso
es especialmente grave porque resta margen para
aplicar cuidados que mejoren la calidad de vida del
paciente y que pueden llegar a alargarla.

El perfil mas habitual de quienes desarrollan la
enfermedad esta entre los 60 y los 69 afios, aunque el
infradiagnostico entre las personas mayores puede
estar ocultando casos. En el 70% de los diagnosticos se
trata de ELA de inicio medular, que empieza con
debilidad en brazos o piernas. El 30% restante
presenta una forma bulbar, que se manifiesta con
dificultades para tragar o hablar.

Una factura fisica, emocional y economica
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La ELA figura entre las principales causas de
discapacidad en Espaiia y su impacto socioecondémico
es demoledor. Se estima un coste anual superior a los
50.000 euros por paciente, debido no solo a la asistencia
médica y a las ayudas técnicas, sino también a las
alteraciones emocionales y cognitivas que afectan a mas
de la mitad de los casos. Una carga que recae también
en las familias y cuidadores.

PUBLICIDAD
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“El avance de la enfermedad conlleva una
dependencia absoluta. Afecta al cuerpo, pero
también a la estructura emocional de quienes la
rodean. El impacto social es tan grave como el
clinico”, explica Rodriguez de Rivera.

Una nueva terapia tras 30 afos

Por primera vez en tres décadas, Espana ha aprobado
una nueva terapia que ralentiza la progresion de la
enfermedad, aunque solo es efectiva en un 2% de los
pacientes: aquellos con una mutacion en el gen SOD1. A
pesar de su alcance limitado, el anuncio ha sido
recibido como una sefial de cambio. “Confiamos en que
este sea el primero de muchos avances. Hay ensayos en
marcha que pueden marcar un antes y un después”,
afiade el neurdlogo.

PUBLICIDAD
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Dia Mundial de la lucha contra la ELA: ;como es vivir
con esta enfermedad?

La investigacion en ELA avanza, aunque lentamente. Se
estima que solo el 10% de los casos tienen origen
genético. El resto permanece envuelto en
incertidumbre, atribuida a factores ambientales, de
estilo de vida o aun desconocidos. Esa falta de certezas
cientificas ha dificultado durante afios el desarrollo de
tratamientos eficaces.

La SEN considera que solo desde la especializacion, la
atencion multidisciplinar y el compromiso politico se
podra mejorar el prondstico de una enfermedad que,
aunque poco frecuente, golpea con una intensidad
devastadora. “Los pacientes no pueden esperar.
Necesitan atencion y proteccidon ahora”, concluye
Rodriguez de Rivera.

ETIQUETAS:

ELA Esclerosis Lateral Amiotréfica ELA en Espaha

neurdélogos

NOTICIAS DE HOY

| La Policia Local de Pontevedra incorpora un dron
y de ultima generacion para eventos y rescates

El doble juego de Trump: mantuvo abierta la via
diplomatica mientras preparaba el ataque contra
Iran
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Estas patologias son las causantes de un gran porcentaje de los fallecimientos en todo el mundo
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Casi un 90 por ciento de los casos de ictus, un 40 por ciento de los casos de demencia y cerca del 30
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ELA, enfermedad que provoca
una gran discapacidad motora

VIVIR

Esto no habia ocurrido nunca en la television

Lily Luciano ©spahola
adentroparati.com | Patrocinado
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La Esclerosis Lateral Amiotrofica ELA, es una enfermedad

neurodegenerativa que afecta a un importante sector de la
poblacién mundial, (normalmente personas mayores entre los
35 y los 70 afios); en esta las neuronas que controlan los

musculos del movimiento voluntario mueren gradualmente.

La consecuencia es una debilidad progresiva que avanza

hasta la paralisis total del enfermo.

Generalmente, los pacientes mueren por insuficiencia
respiratoria en un término de 2 a 5 afios, aunque en algunos

casos el problema contindia por mas tiempo.

Esto no habia ocurrido nunca en la television
espanola

adentroparati.com | Patrocinado
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Puede leer: Estas celebridades han sido diagnosticadas

con ELA

Segun datos de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), la
ELA afecta aproximadamente de 2 a 6 personas por cada

100,000 personas al afio en el mundo.

En la Republica Dominicana la incidencia es estimada

alrededor de 5 casos por cada 100,000 habitantes.

Las causas que provocan la aparicion de la ELA son
desconocidas en la mayoria de los casos; solo entre el 5 y el
10 % es genética. Y entre el 95 % y 90 % se desconoce la

causa.

Lo han relacionado con ser fumador, haber padecido alguna
infeccion viral, haber estado expuesto, de forma habitual, a

metales pesados y/o Esto no habia ocurrido nunca en la television
espafiiola
adentroparati.com | Patrocinado

actividades fisicas inten
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3de 10 23/06/2025, 13:24



ELA, enfermedad que provoca una gran discapacidad motora https://hoy.com.do/ela-enfermedad-que-provoca-una-gran-discapacid...

forma distinta en cada persona.

Suele comenzar con calambres musculares durante la noche,
debido a la contraccion espontanea de los mdusculos, y va
acompafiada de otros sintomas, como debilidad, atrofia
muscular, reflejos desmesurados o dificultades de coordinacion
en alguna de las extremidades. Los primeros sintomas pueden
ser tan vagos que pasen inadvertidos. La enfermedad
evolucionara de forma asimétrica, es decir, de manera distinta

en cada zona corporal.

Estos son los sintomas mas comunes

Problemas para la deglucion y el habla, especialmente,
lentitud al hablar o dificultades en la articulacion de las
palabras, sensacién de cansancio y pesadez excesiva en los
masculos, rigidez muscular o calambres. Contracciones
musculares (fasciculaciones), pardlisis, pérdida de peso,
depresion: puede aparecer con el tiempo, debido a la fatiga
que produce la enfermedad y el deterioro progresivo que

ocasiona.

Diagnéstico y Tratamientos

Las pruebas que se suelen llevar a cabo son: pruebas
electrodiagnésticas que incluyen electomiografias para
detectar la transmision nerviosa hasta los muasculos, estudios
de sangre y orina, puncion lumbar, resonancia magnética,
mielograma de la columna cervical, biopsia de los masculos y/

0 nervios, examen neurolégico completo.

Terapias disciplinarias
El tratamiento de la ELA debe ser integral y multidisciplinaria:

neumologia, médicos de aparato digestivo, rehabilitacion,

nutricion, genética, fisioEsto no habia ocurrido nunca en la televisién
espanola

adentroparati.com | Patrocinado

farmacoldégico. Exister

equipos de soporte.
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Fisioterapia y rehabilitacion

Los pacientes de ELA también suelen realizar fisioterapia y

ejercicios de rehabilitacion para afrontar la debilidad muscular.

La ELA dafa los nervios que activan los musculos respiratorios
y causa alteraciones en la capacidad de respirar y de toser. El
neumologo sera el que determine, en cada caso, qué aparatos

requiere cada paciente y a partir de qué momento.

Ayuda psicolégica

La ayuda psicolégica también es importante tanto para el
paciente como para el entorno que le rodea, ya que la
inexistencia de una cura, el desconocimiento de las causas de
la ELA y el deterioro progresivo del enfermo pueden ocasionar

frustracion e incluso depresion.

Esfuerzo de la ciencia

Segun datos de la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN),
publicados el pasado viernes, desde los afios noventa no se
habian producido novedades terapéuticas para tratar la

esclerosis lateral amiotréfica.

En ese sentido, con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA), el 21 de junio, profundizaron en el
tofersén, una terapia dirigida contra una diana, el gen SOD1,

gue esta mutado en el 2 % de los pacientes diagnosticados.

“Aunque parezcan pocos pacientes, se trata de un gran
avance contra la ELA gque estd causada por la mutacion
genética de herencia familiar, un 10 % de los casos, frente al
90 % de la ELA espontanea, en la que todavia se desconocen
la causa y los genes im|

Esto no habia ocurrido nunca en la television
espanola
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los pacientes sobrevive unos 5 afios y hasta un 10 % puede
llegar a superar los 10 afios o mas, segun varias fuentes

médicas.

LILY LUCIANO

Periodista con experiencia en
coberturas de radio, television y prensa
escrita. Inicié su carrera cubriendo
eventos politicos y sociales. Desde
hace 18 afos, se desempeiia como

periodista en el periddico Hoy.
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El Ayuntamiento se suma a la conmemoracién del Dia Mundial de la ELA
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El Ayuntamiento de Hoyo de Manzanares se suma a la conmemoracién del Dia Mundial de la lucha contra ELA (Esclerosis Lateral
Amiotréfica) que se celebra este sabado 21 de junio con el objetivo de visibilizar esta enfermedad neurodegenerativa, apoyar a quienes la

padecen y sus familias, y reforzar el compromiso con la investigacion cientifica y la mejora de los cuidados.

La ELA es la tercera enfermedad neurodegenerativa mas comun en Espafia después del Alzheimer y el Parkinson. En Espafia se
diagnostican 3 nuevos casos cada dia, por lo que a lo largo del afio hay 900 nuevos casos, segun la Sociedad Espaiola de Neurologia. En la
actualidad, aproximadamente 4.500 personas sufren esta enfermedad.

Desde la Fundacién Francisco Luzén y la Confederacion Nacional de Entidades de ELA (ConELA) han puesto en marcha una campaiia
nacional bajo el lema #LuzporlaELA, para dar visibilidad a la realidad que viven miles de personas enfermas de ELA y sus familias, e
impulsar mas investigacion, recursos y apoyo para afrontar la enfermedad.

Desde el Ayuntamiento queremos mostrar nuestra solidaridad con las personas afectadas por la ELA, asi como con las asociaciones y
profesionales que luchan dia a dia para mejorar su calidad de vida. Reafirmamos nuestro compromiso con una sociedad mas inclusiva,
justa y consciente de las realidades que enfrentan miles de familias cada dia.

¢Qué es la ELA?

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa que avanza rapidamente en la mayoria de los casos. La ELA
aparece cuando las neuronas motoras, también llamadas motoneuronas, superiores e inferiores van reduciendo gradualmente su actividad
hasta que acaban muriendo. Esto provoca la paralizacion de los musculos del paciente al ser las motoneuronas las responsables de
controlar el movimiento voluntario de nuestra musculatura.

La consecuencia de la desaparicion de estas motoneuronas en la corteza cerebral, tronco del encéfalo y médula provoca una debilidad
muscular que avanza progresivamente afectando a la autonomia motora, la comunicacion oral, la deglucién y la respiracion. Es decir, los
enfermos de ELA comienzan a tener problemas a la hora de caminar, tragar, hablar o levantarse de la cama.

La ELA avanza gradualmente provocando una atrofia muscular que acaba paralizando casi todos los musculos del cuerpo. Esta
enfermedad no afecta a la musculatura ocular, al control de esfinteres ni a la sensibilidad cutanea.

Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si contintia navegando esta dando su consentimiento para la aceptacion de las mencionadas cookies y la aceptacion de nuestra
cookies, pinche el enlace para mayor informacién.
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A diferencia de lo que ocurre en otras enfermedades neurodegenerativas, la ELA no se caracteriza por producir una pérdida de la @
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La ELA avanza, pero las ayudas no llegan: “Los
pacientes se ven abocados a optar por morir”
ante la falta de apoyos

Las familias y pacientes se ven obligados a afrontar en solitario un
tratamiento que puede costar entre 35.000 y 115.000 euros,
dependiendo de la fase de la enfermedad

-
1 Por Marcos Montalban
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La Ley ELA fue aprobada el 1 de noviembre, pero las ayudas siguen sin llegar. (Imagen
Composicion Infobae)
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Ley 3/2024, mas conocida como Ley ELA, una enfermedad que padecen alrededor
de 4.000 personas en Espaia. Siete meses despuées de su entrada en vigor, la norma

sigue sin traducirse en apoyos reales.

Te puede interesar:

Un bebé de 14 meses es “olvidado” durante 5 horas bajo la ola de calor en un coche
en el parking de un McDonald’s: esta en estado critico

La falta de financiacidn y la ausencia de un desarrollo reglamentario bloquean su
aplicacion, mientras la enfermedad continlda avanzando de manera irreversible y las

familias afectadas siguen asumiendo, en solitario, el alto coste de los cuidados.

“Es imprescindible asignar con urgencia a la ley ELA una dotacion presupuestaria
adecuada y garantizar que las comunidades autonomas dispongan de los recursos
econdmicos necesarios para implementar las prestaciones contempladas”, advierte
Pilar Fernandez Aponte, vicepresidenta de la Asociacion Espafiola de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (adELA).

Te puede interesar:

Los bares buscan personal para el verano, pero no quieren a cualquiera: “No faltan
trabajadores, sino personal cualificado”

I
Antes Cepsa Gow, ahora

Moeve gow. Unete y llévate 5€
de saldo de regalo

“Sin ese compromiso real, la ley corre el riesgo de quedarse en papel mojado’,
aflade en un comunicado al que ha tenido acceso Infobae Espania.
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Jordi Sabaté habla sobre la enfermedad de la ELA

Una patologia devastadora sin respaldo institucional

La ELA es |a tercera enfermedad neurodegenerativa mas frecuente del pais, solo
por detras del Alzheimer y el Parkinson. Provoca la degeneracion progresiva de las
neuronas motoras, o que deriva en la paralisis de los musculos y afecta a funciones

como caminar, hablar, tragar o respirar.

Te puede interesar:

El pueblo de las casas vacias: “Hemos bajado los precios de las viviendas, pero
nadie las quiere”

A dia de hoy no tiene cura y |la esperanza de vida tras el diagnostico es de entre tres
y cinco afnos, segun la Sociedad Espafiola de Neurologia.

La Fundacion Luzon calcula que el coste anual de los cuidados oscila entre 35.000 y
115.000 euros, dependiendo de la fase de la enfermedad, y la mayor parte de estos

cuidados (fisioterapia, logopedia, psicologos, etc.), recaen sobre las familias.

“Vivir con la incertidumbre de no saber si podremos seguir costeando estos cuidados
es casi tan duro como la propia enfermedad”, explica Anibal Martin Serrano,

paciente diagnosticado hace seis afios y miembro de la junta directiva de adELA.
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Declaraciones de Fernando Escribano, vicepresidente de la Fundacion Luzén, en nombre del exfutbolista
Juan Carlos Unzué, que ha pedido que lleguen "cuanto antes" las ayudas a los pacientes de ELA y otras
enfermedades. (CGPJ)

La ley, sin aplicacion efectiva

La normativa fue publicada en el Boletin Oficial del Estado el 31 de octubre de 2024.
Fue concebida para garantizar una atencion integral desde el diagndstico. Sin
embargo, adELA sefala que, actualmente, ni los pacientes ni las familias han notado

una mejora concreta.

“La gran mayoria continla sin poder afrontar los gastos derivados de los cuidados.

Es un desafio social y sanitario de primer orden’, denuncia Fernandez Aponte.

La ley contempla atencion domiciliaria continuada, ayudas técnicas, terapias
especificas y apoyo psicologico. No obstante, la falta de presupuesto y la lentitud

administrativa impiden su implementacion.

“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 garantice con urgencia una vida digna’, afirma la vicepresidenta de adELA.
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Imagenes del Centro Especializado de Atencién Diurna para la ELA del Hospital Isabel Cendal (Comunidad de
Madrid/X)

Un plan de choque insuficiente

Cada dia en Espania, tres personas son diagnosticadas con ELA y otras tres mueren
por esta causa. A pesar de ello, la ausencia de un registro oficial de pacientes

complica aun mas la planificacion de politicas publicas y la asignacion de recursos.

El Ministerio de Sanidad ha anunciado un plan de choque con una inversion de 10
millones de euros destinados a personas en fase avanzada. Gracias a este dinero, se
calcula que unas 500 personas podran acceder a cuidados profesionales como

ventilacion mecanica y atencion las 24 horas.

Por su parte, la medida, segun el Gobierno, servira de puente hasta la plena
implementacion de la Ley en octubre de 2026. Sin embargo, desde adELA insisten
en que se trata de una orden temporal que no resuelve el fondo del problema. “La
implantacion definitiva de la Ley ELA es absolutamente necesaria y humanamente
imprescindible’, insiste Fernandez Aponte. “Es un derecho por el que las
asociaciones de pacientes de todo el pais llevan afios luchando’, agrega. Mientras

tanto, la enfermedad avanza y las ayudas siguen sin llegar.

Seguinos:
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ACTUALIDAD

La ELA avanza, las ayudan no llegan: «Los pacientes
se ven abocados en muchos casos a optar por morir»

Aunque la Ley ELA entr6 en vigor el pasado 1de noviembre, esta
medida todavia no se ha traducido en ningun cambio ni mejora en la
vida diaria de los afectados por esta cruel enfermedad, que siguen
teniendo que financiarse la mayor parte de sus cuidados

22 de junio de 2025 O vy I ¢t
Redaccion

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es la tercera enfermedad
neurodegenerativa en incidencia en t 13, después del alzhéimery el
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parkinson. En Espana, afecta actualmente a entre 4.000 y 4.500 personasy
cada ano se diagnostican entre 900 y 1.000 nuevos casos, segun datos de la
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN), que reclama gue existan Unidades de
Enfermedades Neuromusculares en todos los hospitales de referencia, asi
como que la Ley ELA sea implantada y se convierta en una realidad. Esta
dltima reivindicacion ha sido compartida por el Consejo General de Enfermeria
(CGE) y asociaciones de pacientes como adELA, con motivo del Dia Mundial de
la Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA), celebrado este 21 de junio.

La supervivencia media desde la aparicion de los primeros sintomas es de
entre dos y cinco afios, aunque varia segun la velocidad de progresion y el
acceso a cuidados multidisciplinares. Ademas, el diagnéstico continua siendo
un reto. «El diagnostico de la enfermedad puede llegar a demorarse entre 12 y
16 meses desde el inicio de los sintomas debido a la alta complejidad de esta
enfermedad y a que las presentaciones clinicas iniciales de esta enfermedad
pueden ser similares a las de otras enfermedades neuroldgicas», sefala el Dr.
Francisco Javier Rodriguez de Rivera, coordinador del Grupo de Estudio de
Enfermedades Neuromusculares de la SEN.

La Ley ELA, aprobada pero sin impacto real mas de ocho meses
después

Aunqgue la Ley 3/2024, conocida como Ley ELA, entrd en vigor el 1 de noviembre
de 2024 con el objetivo de mejorar la calidad de vida de las personas con
Esclerosis Lateral Amiotrdéfica, su implementacién sigue bloqueada mas de
ocho meses después. Desde el CGE reclaman que se garantice la financiacion
necesaria para cubrir los cuidados enfermeros a estos pacientes. «No podemos
olvidar que para esta patologia neurodegenerativa no existe cura, su
tratamiento es paliativo desde el diagndstico, y los pacientes dependen de
los cuidados de enfermeria para aumentar la supervivencia y su calidad de
vida. No es de recibo que estos cuidados dependan de su residencia o de su
poder adquisitivo. Los pacientes se merecen poder afrontar su terrible
enfermedad sin pensar en su cuenta corriente», sefala Florentino Pérez Raya,
presidente del CGE.

Los cuidados enfermeros son clave en la nueva Ley ELA, pero su prestacion
requiere de una fuerte inversion en enfermeria. Pérez Raya reitera que Espana
tiene un déficit de mas de 95.000 er )eras comparado con otros paises de
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nuestro entorno, lo que impide a las enfermeras brindar la atencién adecuada a
los pacientes. «Esta sobrecarga asistencial, que deberia ser excepcional, se ha
normalizado en nuestro dia a dia, poniendo en riesgo tanto la seguridad de las
enfermeras como de los pacientes«, afade.

Para el CGE también es preciso que se ponga en marcha la mejora de la
formacién que preveé la ley en el abordaje integral y multidisciplinar de las
enfermedades de alta complejidad, como la ELA. A través del Instituto Superior
de Formacion (Isfos), apuestan por preparar a las enfermeras para ofrecer
cuidados especializados y capacitar a los familiares que deben atender a los
pacientes en casa.

Segun la Asociacion Espanola de Esclerosis Lateral Amiotrofica (adELA), |a falta
de dotacion presupuestaria y la lentitud administrativa impiden que los
pacientes accedan a las ayudas previstas. «El gasto anual para una familia
puede situarse entre los 35.000 y los 115.000 euros, dependiendo de la fase de
la enfermedad», indica un estudio de la Fundacion Luzén citado por adELA. A
dia de hoy, la mayoria de estos costes son asumidos directamente por las
familias, en ausencia de cobertura publica suficiente.

Pilar Fernandez Aponte, vicepresidenta de adELA, subraya que «es
imprescindible asignar con urgencia a la Ley ELA una dotacién
presupuestaria adecuada y garantizar que las comunidades autonomas
dispongan de los recursos economicos necesarios para implementar las
prestaciones contempladas». Mientras tanto, muchas familias siguen sin
acceso a cuidados profesionales, terapias de apoyo o dispositivos técnicos
basicos.

Desde adELA senalan que el Gobierno se ha comprometido con las
asociaciones de pacientes a tener completamente implementada la Ley
como tarde en octubre de 2026. Recientemente, 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. Este plan contara con una subvencién de 10 millones de euros y
se estima que alrededor de 500 personas podran beneficiarse de estas
ayudas, enfocadas especialmente en  1esrequieren ventilacion mecanicay
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vigilancia las 24 horas. Mas alla de esta medida, transitoria y que no supone una
solucion real y definitiva a [a problematica de todos los afectados de ELA,
familiares y pacientes exigen la financiacion urgente de la Ley ELA.

«La implantacion definitiva de la Ley ELA es absolutamente necesaria y
humanamente imprescindible, un derecho por el que las asociaciones de
pacientes de todo el pais llevan arios luchando», sefala la vicepresidenta de
adELA, al tiempo que recuerda que «/os 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», afirma Pilar Fernandez Aponte.

Tipos de ELA y sintomas

En un 70% de los casos, la enfermedad comienza afectando a las neuronas
motoras de la médula espinal (ELA medular o espinal), con pérdida de fuerza en
extremidades. En el 30% restante se manifiesta primero en el tronco del
encéfalo (ELA bulbar), generando dificultades para hablar y tragar. En ambos
casos, la evolucion lleva a una paralisis muscular generalizada que impide
moverse, hablar, alimentarse o respirar de forma auténoma.

La edad media de aparicion de los primeros sintomas esta entre los 60 y los 69
afos, aungue se sospecha un infradiagnodstico en personas mayores. La
enfermedad no afecta a las capacidades cognitivas en la mayoria de los casos,
pero mas del 50% de los pacientes presenta alteraciones emocionales,
conductuales o cognitivas asociadas.

Enfermedad multifactorial, opciones terapéuticas y carga
econdémica asociada

El origen de la ELA se considera multif=~*arial, con la implicacién de factores
genéticos, ambientales y de estilo de Segun la SEN, solo un 10% de los
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casos son hereditarios. Sin embargo, Biogen estima que mas del 15% de los
pacientes podrian tener una forma genética de la enfermedad, aunque no se
hayan identificado antecedentes familiares.

«Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacologico que cure la
enfermedad ni de alguno que permita alargar significativamente la
esperanza de vida», explica Rodriguez de Rivera. En 2025, el Ministerio de
Sanidad ha aprobado la financiacién de una nueva terapia dirigida a
pacientes con mutacion en el gen SODI, que representa el 2% de los casos.
Este tratamiento ayuda a preservar la funcion neuronal y a ralentizar la
progresion de la enfermedad.

«Nos encontramos en una época esperanzadora y ante un cambio de
paradigma para conocer los mecanismos implicados en la
neurodegeneracién asociada a la ELA», afirma La Dra. Monica Povedano, jefa
de la Unidad Funcional de Enfermedad de Motoneurona del Hospital
Universitari Bellvitge. Entre los retos médicos actuales destaca la necesidad de
«genotipar a todos los pacientes, no solo aquellas formas familiares, sino
también aquellas formas esporddicas», afirma Povedano. Esto permitiria una
mejor caracterizacion y tratamiento de la enfermedad.

El coste sociosanitario de la ELA es significativamente alto. Segun Biogen, los
costes directos pueden ir desde 7.500 hasta casi 38.000 euros al ano,
dependiendo del estadio de la enfermnedad. La SEN estima un coste medio
superior a los 50.000 euros por paciente. Por su parte, la Fundacién Luzén
eleva esa cifra hasta los 115.000 euros anuales en fases avanzadas, considerando
todos los cuidados necesarios para mantener la calidad de vida del paciente.

Noticias complementarias

LA LEY ELA FUE
APROBADA, PERO
MUNCA SE APLICG.

HE PRESENTADO
UNA DEMANDA
=| CONTRA EL GOBIERNO
-\ POR VIOLACIGN DE

Una ciudadana demanda al Gobierno por vulnerar los
derechos fundamentales de un enfermo de ELA: "Nos
sentimos abandonados y engainados"
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Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica: cifras,
avances cientificos y desafios actuales
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El 21 de junio se conmemora el Dia Mundial de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica, una enfermedad neurodegenerativa que afecta a dos de cada
100.000 personas.

Sol Mazzi

Periodista

N

21 de junio de 2025 a las 6:45 a. m.

© 6 X = @

[ La advertencia del titular del Organismo Internacional de Energia Atdmica tras el
ataque de Estados Unidos a Iran: “Una ventana de oportunidad” ]

[ Desapareci6 cuando era bebé y lo encontraron vivo 31 afios después gracias a una
llamada anénima ]

Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica: cifras, avances cientificos y desafios actuales

Cada 21 de junio se conmemora el Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA). Esta fecha busca generar conciencia, impulsar la investigacién, mejorar el acceso
a tratamientos y fortalecer el apoyo a pacientes y familias.

> MIRA TAMBIEN: Dia Mundial del Donante de Sangre: por qué se conmemora y
como fue la primera transfusion de sangre en el mundo
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La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la establecié en 1996, durante el sexto
encuentro de la Alianza Internacional de Asociaciones de Esclerosis Lateral Amiotrofica
y Enfermedades de la Neurona Motora, que tuvo lugar en Chicago, lllinois, Estados
Unidos.

Qué es la Esclerosis Lateral Amiotrofica

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa que destruye progresivamente las
neuronas motoras del cerebro y la médula espinal. Esta degeneraciéon impide el envio
de mensajes que controlan los musculos, provocando debilidad, atrofia, dificultades

para hablar, tragar y respirar.

En la mayoria de los casos, no hay antecedentes familiares; alrededor del 10 % tiene
origen hereditario. Segun estudios médicos, suele aparecer entre los 40 y 70 anos, con
una edad promedio de diagndstico cercana a los 55. En general, la expectativa de vida
es de dos a cinco afos, aunque el 10% de los pacientes sobrevive mas de una década.

Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica: cifras, avances cientificos y desafios actuales
La Esclerosis Lateral Amiotroéfica en cifras

Es importante mencionar que la ELA tiene un impacto muy relevante. En 2014, entre 220
y 350 mil personas vivian con ELA en todo el mundo. Solo en Estados Unidos, cerca de
30.000 pacientes conviven hoy con este diagnéstico.

De acuerdo a la informacién que brindé la Sociedad Espafnola de Neurologia, una de
cada 400 personas padecera ELA a lo largo de su vida. A nivel global, la incidencia es de
1,6 casos por cada 100.000 habitantes, y la prevalencia de 4,4 por cada 100.000.

) MIRA TAMBIEN: Dia mundial del medio ambiente: la lucha contra la marea
plastica y los habitos para cambiar el futuro
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Los efectos de la ELA

Aunque muchas veces se la asocia exclusivamente con la pérdida de fuerza muscular, la
Esclerosis Lateral Amiotréfica es mucho mas que una enfermedad motora. Su impacto
se extiende a ambitos mas complejos del funcionamiento humano.

Alrededor del 20% de los pacientes desarrolla alguna forma de deterioro cognitivo, y un
porcentaje menor llega a manifestar demencia frontotemporal, una condicién que afecta
el comportamiento, el lenguaje y la toma de decisiones.

Esto significa que, ademas de convivir con la progresiva paralisis del cuerpo, algunas
personas también deben enfrentar alteraciones en su personalidad, dificultades para
planificar o entender situaciones sociales, e incluso cambios emocionales profundos.

Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica: cifras, avances cientificos y desafios actuales

Los tratamientos

Actualmente, no hay una cura definitiva para la ELA, aunque existen medicamentos que
retardan su progreso. Por este motivo, muchas personas se movilizan y alzan su voz
para exigir mas inversion en investigaciones cientificas y asi extender el prondstico de
vida.

En las etapas iniciales, es clave que el paciente reciba fisioterapia y utilice aparatos
ortopédicos, ya que esto ayuda a optimizar la movilidad muscular. A medida que la
enfermedad progresa, se vuelve indispensable aplicar métodos que favorezcan el
fortalecimiento de la respiracién y la capacidad para tragar.
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Los avances cientificos

En relacion a los avances, las tecnologias de Comunicacion Aumentativa y Alternativa
(CAA) ofrecen, en etapas intermedias del avance de la enfermedad, la posibilidad de
utilizar herramientas que convierten texto en voz. Estos sistemas permiten que una
persona escriba lo que desea comunicar y que el dispositivo lo exprese verbalmente.

Cuando la enfermedad avanza, se requieren sistemas mas complejos como los Spellers,
gue captan movimientos musculares residuales y los traducen en una forma de
comunicacion, generalmente mediante la seleccion progresiva de letras en una matriz.

En los casos mas avanzados, como el Sindrome de Enclaustramiento, los movimientos
son casi imperceptibles y es necesario captar seiales directamente del cerebro. Para
ello se utiliza la Electroencefalografia (EEG) y las Interfaces Cerebro-Computadora (BCI),
que procesan estas sefiales y permiten usar herramientas como deletreadores.

Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica: cifras, avances cientificos y desafios actuales

Desafios vigentes

A pesar de los progresos, las barreras siguen presentes. Uno de los grandes obstaculos
es el acceso global a los nuevos tratamientos ya que muchos paises carecen de
infraestructura para ensayos clinicos o no tienen los medicamentos disponibles.

Otro desafio es la heterogeneidad de la enfermedad. La ELA no se manifiesta de una
sola forma: puede variar segun mutaciones especificas, ritmo de progresién o
distribucion entre el cértex y la médula. Esto complica la creacion de tratamientos
universales.
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L Asturias creara un centro para enfermos en fase avanzada de ELA

El Consejo de Gobierno del Principado de Asturias ha aprobado
esta sernana una inversion de 3,3 millones de euros para poner en
marcha un “centro de vanguardia” para el tratamiento de los
pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Se habilitara en el antiguo Hospital Materno Infantil de Oviedo,
para lo que hara falta una reforma que llevara aproximadamente diez
meses.
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El centro ocupara una superficie total de 2.251 metros cuadrados,
en los que se incluiran 15 habitaciones individuales, con bafio
propio y terraza; jardines; un patio central; salas de fisioterapia y de
gimnasia; comedor y otras zonas comunes.

La instalacién esta disefiada para acoger a personas en fase
avanzada de la enfermedad, teniendo en cuenta el papel también de
sus cuidadores.

Pionero en Espana

Este centro de Asturias serd, junto al proyectado en Extremadura, el

Continuar leyendo
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europeos Next Generation. El resto, 902.048 euros, saldran del
Ejecutivo autondmico., que también aprobara una partida de 1,27
millones anuales para asumir los gastos de personal,
mantenimiento, suministros y equipamiento. En total, 4,67
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Anagrama de la SEN | Foto de SEN
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SERVIMEDIA

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) estima que cada dia tres
personas son diagnosticadas con esclerosis lateral amiotréfica (ELA) en
Espafia y actualmente entre 4.000 y 4.500 pacientes padecen esta
enfermedad.

Con motivo de la celebracion este sabado del Dia Mundial de la ELA, la SEN
subrayé que la esclerosis lateral amiotréfica es la tercera patologia
neurodegenerativa en incidencia, tras la enfermedad de Alzheimery la de
Parkinson, pero su alta mortalidad hace que su prevalencia sea cercana a la de
una enfermedad rara.

Los neurdlogos recordaron que entre 4.000 y 4.500 personas padecen ELA
actualmente en Espafia, a pesar de que cada afio se diagnostican entre 900 y
1.000 nuevos casos.

De hecho, el coordinador del Grupo de Estudio de Enfermedades
Neuromusculares de la SEN, el doctor Francisco Javier Rodriguez de Rivera,
comentd que “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.
Ademas, es una enfermedad con muy mal prondstico, ya que la supervivencia
de los pacientes rara vez supera los 5 afios desde su diagnostico”.

Se calcula que la supervivencia media de los pacientes espafioles se situa entre
dos y cuatro aflos después del diagndstico. Aquellos pacientes que desde el
inicio de la enfermedad muestran una progresion rapida de la discapacidad
suelen asociar una mayor mortalidad.

DIAGNOSTICO TEMPRANO

Por el contrario, aquellas personas a las que se les diagnostica la enfermedad
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de forma temprana y pueden acceder al cuidado en unidades multidisciplinares
consiguen aumentar su supervivencia. A pesar de esto, actualmente, el
diagnostico de la enfermedad puede llegar a demorarse entre 12y 16 meses
desde el inicio de los sintomas debido a la alta complejidad de esta

enfermedad y a que sus presentaciones clinicas iniciales pueden ser similares a
las de otras enfermedades neurologicas.

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 sintomas seran generalmente la pérdida de fuerza
y debilidad en las extremidades.

En el 30% restante se tratara de una ELA bulbar, afectando a las neuronas
motoras localizadas en el tronco del encéfalo, y comenzara manifestandose con
problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en todos los casos, la
enfermedad evolucionara hacia una paralisis muscular practicamente
generalizada que impedira a los pacientes moverse, respirar y hablar.

La edad media de inicio de los primeros sintomas se encuentra entre los 60 y
69 afos, aunque podria haber un infradiagndstico en los grupos de mayor
edad. Por esa razon, se prevé, debido al envejecimiento de la poblaciony al
aumento de la esperanza de vida, y ante la expectativa de que lleguen nuevos
tratamientos mas eficaces para esta patologia, que en los proximos 25 afios
aumente en un 40% el numero de pacientes con esta enfermedad.

ENCUESTA

La Encuesta Nacional sobre Discapacidad y Dependencia considera a la ELA
como una de las principales causas de discapacidad de la poblacidon espafiola.
Pero ademas, 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 afectacion muscular
que provoca, sino también por las comorbilidades que lleva asociadas,
principalmente alteraciones cognitivas, emocionales y/o conductuales,
presentes en mas del 50% de los casos.
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“Actualmente no se dispone de un tratamiento farmacolégico 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 multiples sintomas que aparecen a lo largo de la enfermedad y que
limitan seriamente su calidad de vida", sefialé el doctor Francisco Javier
Rodriguez de Rivera.

Por esa razon, aiadio, “desde la SEN llevamos afos insistiendo en la necesidad
de que existan Unidades de Enfermedades Neuromusculares en todos los
hospitales de referencia, asi como que la Ley ELA sea implantada y se convierta
en una realidad”.

(SERVIMEDIA)
21 JUN 2025
ABG/clc

4 de 4 23/06/2025, 13:45



Las Mariposas del Alma: Descubre el Insomnio y sus Efectos https://santiagoramonycajal.org/2025/06/21/las-mariposas-del-alma-el...

= s

AL
()
\

X

X

k |

X

J

Q>

Las MARIPOSAS
del ALMA

&

Las Mariposas del Alma: el insomnio

:Qué es realmente el insomnio, como afecta a nuestra salud fisica,
emocional y cognitiva, y por qué dormir bien no es un lujo, sino una
necesidad basica?

Las Mariposas del Alma es el nuevo podcast de la Sociedad Espaiola
de Neurologia. A través de entrevistas con expertos y testimonios de
pacientes, exploremos el fascinante mundo del cerebro y el sistema
nervioso. Alternaremos episodios dirigidos a profesionales de la salud
con otros orientados al publico general y ya esta disponible el primer
episodio titulado “Neurociencia del suefio: diagnodstico y tratamiento
del insomnio” en Spotify, iVoox, YouTube, Apple Podcasts-
EscuelaSEN: Suscribirse
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En este primer episodio, gracias a la colaboracion de Idorsic s ES
neurdlogos Federico Castillo y Ana Fernandez Arcos, especi_..: oD
trastornos del suefio, conversan sobre uno de los grandes desafios
silenciosos de nuestra salud: el insomnio. ;Qué es realmente el
insomnio, como afecta a nuestra salud fisica, emocional y cognitiva, y

por qué dormir bien no es un lujo, sino una necesidad basica?

Neurociencia del suefio: diagnostico y tratamiento del insomnio

El Dr. Federico Castillo conversa con la neuréloga Ana Fernandez
Arcos, especialista en trastornos del suefio, sobre uno de los grandes
desafios silenciosos de nuestra salud: el insomnio. ;Qué es realmente
el insomnio, cédmo afecta a nuestra salud fisica, emocional y
cognitiva, y por qué dormir bien no es un lujo, sino una necesidad
basica? Quédate para descubrir como el insomnio influye en
enfermedades como el Alzheimer o el dolor cronico, y conoceras mas
sobre habitos cotidianos que, sin darnos cuenta, perpetuan nuestros
problemas de suefo.

Gracias al estupendo blog del cajaliano, el Dr. José Ramon Alonso,
podemos complementar la informacion con los siguientes articulos
ordenados por fecha:

Suscribirse
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Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), la concejal
del Ayuntamiento de Ciudad Real por VOX, Milagros Calahorra, ha asistido esta
manana en la Plaza Mayor a la lectura del manifiesto organizado por la Asociacion
VIivVELA, mostrando el respaldo firme del grupo municipal a los enfermos, sus
familias y cuidadores.

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa progresiva, devastadora e incurable,
que afecta gravemente a la calidad de vida de quienes la padecen. Segun la
Sociedad Espafola de Neurologia, en nuestro pais conviven con esta enfermedad
entre 4.000 y 4.500 personas, y cada ano se diagnostican cerca de 900 nuevos
casos. En nuestra regién, también son muchas las familias que sufren en silencio el
impacto de esta dolencia.

“Desde VOX Ciudad Real queremos destacar nuestro apoyo y reconocimiento a
todos los afectados por la ELA y a quienes les cuidan.

Valoramos especialmente el trabajo incansable de asociaciones como VivELA, que
desde hace anos luchan por dar visibilidad a esta enfermedad y exigir una
atencion digna y adecuada”, declard Calahorra.

“Desde el Ayuntamiento reclamamos que la Ley ELA, aprobada en el Congreso, se
dote con una partida presupuestaria especifica y suficiente para que su aplicacion
sea real y efectiva. Sin recursos, la ley se convierte en papel mojado y las familias
no pueden seguir soportando en solitario la carga emocional y econédmica que
supone esta enfermedad”.

Desde VOX instan a las Administraciones publicas a priorizar la atencién a los
enfermos y los mds vulnerables frente al despilfarro y los gastos ideolégicos, como
los destinados a la promocidén de politicas que deterioran nuestros servicios
publicos, especialmente la sanidad.

Lo digridad no puede esperar. Cada vida cuenta. Y la justicia social también se
mide por como cuidamos a quienes mdAs Nos necesitan.
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VOX Ciudad Real seguird luchando por una sanidad verdaderamente publica,
humana y eficaz, que no abandone a quienes mds lo necesitan.
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DiA INTERNACIONAL DE LA ELA

Las causas desconocidas de la ELA: "No sabemos ni como ni
por qué sucede, nadie esta exento de ella"

Paciente conELA en el Congreso de los Diputados porlaLey ELA. Gustavo Valiente / Europa Press

CandelaHornero
- Madrid, 21JUN 2025 - 07:30h.

Hablamos con Alberto Garcia Redondo, director del Laboratorio de
Investigacion de ELA del Hospital 12 de Octubre, sobre por qué alin se
desconocen las causas de esta enfermedad y como se esta investigando
para entenderla

El desafio de Marco, un nino que tuvo el mismo final que las personas con
ELA: "Nunca tuvo un diagnostico claro”

Compartir v X © f

Cadadia, tres personas son diagnosticadas con esclerosis lateral amiotrofica
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(ELA) enEspanay otras tres fallecen. Esta enfermedad neurodegenerativa
afectaalas neuronas motoras del cerebroylamédula espinal, provocando la
pérdida progresiva de la capacidad para controlarlos movimientos musculares
necesarios para caminar, hablar, tragar, o respirar.

Se estima que la supervivencia media de los pacientes espafioles se situa entre
dosy cuatro anos tras el diagnostico, que puede llegara demorarse entre 12y
16 meses desde la aparicion de los primeros sintomas. Su alta mortalidad hace
que su prevalencia sea similarala de unaenfermedadrara: actualmente, entre
4.000y 4.500 personas conviven con ella en nuestro pais, a pesar de que
cada afo se diagnosticanentre 900y 1.000 nuevos casos, segun datosdela
Sociedad Espanola de Neurologia (SEN).

PUEDE INTERESARTE
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Lalucha de 'Capi', enfermo de ELA, y su familia: "No puede ser que esta atencion
tenga que depender de mi mujer”

Cualquier persona puede desarrollar ELA, y la edad media de aparicion se situa
entrelos 55 ylos 65 anos, aunque también puede darse mas
excepcionalmente en otras franjas de edad. "Desconocemos cuales sonlas
causas, N0 sabemos nicomo nipor que aparece, y nadie esta exento de
padecerla. Exactamente igual que ocurre con el alzhéimer, el parkinson, |a
diabetestipo 2 o muchos tipos de cancer, ya que son enfermedades propias
delproceso degenerativo”, explica Alberto Garcia Redondo, director del
Laboratorio de Investigacion de ELA del Hospital 12 de Octubre (Madrid), que
lleva mas de dos décadas tratando de descifrar subase genética.

Hacta miia ca manifiacta lac narecnnac llavianiinaviida ramnlatamanta nAarmal
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sinsenales de alarma. Enun70% delos casos, laenfermedad comienza
afectando alas neuronas motoras de lamedula espinaly en estos casos los
primeros sintomas seran generalmente la pérdida de fuerza y debilidad en las
extremidades. En el 30% restante se tratara de una ELA bulbar, afectando alas
neuronas motoraslocalizadas en el tronco del encéfalo, y comenzara
manifestandose con problemas para pronunciar palabras y/o tragar. Pero en
todoslos casos, laenfermedad evolucionara hacia una paralisis muscular
practicamente generalizada.

PUEDE INTERESARTE

Sanidad destinara 10 millones de euros para los pacientes de ELA mientras se
implantalaley

¢Por qué es tan dificil conocer sus causas?

La ELA se considera una enfermedad de origen multifactorial, influida por
factores geneticos, ambientalesy de estilo de vida. Esta complejidad dificulta
tanto sucomprension como el desarrollo de tratamientos. Solo el 10% de los
casos son hereditarios, lo que deja sin explicacion genética conocida a mas
del90% de los pacientes.
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Recibir noticias

"En general, de las enfermedades neurodegenerativas, lo Unico que se
entiende sobre su aparicion es que estanligadas al proceso de
envejecimiento. No porque todaslas células terminen degenerando con el
tiempo, sino porque pueden producirse alteraciones en ese proceso”, explica
GarciaRedondo.EnelcasodelaELA, esas alteraciones afectan al sistema
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nerviosoy alas células neuronales.

Conelpasodeltiempo, se acumulan en las neuronas -como ocurre en muchas
enfermedades neurodegenerativas- unas proteinas que han alterado su
estructura tridimensional, su forma de plegarse. Esa acumulacion provocala
degeneracionde las células.

Ahorabien, ;por qué ocurre en unas personas siy en otras no? "De eso se sabe
muy poco", admite elinvestigador. "Es muy dificil de entender por muchas
razones. Una de ellas es que el tejido nervioso no puede estudiarse 'insitu’. Solo
se puede analizaren modelos animales o de forma post mortem, como enlos
bancos de cerebros, pero averiguar el porqué, en qué momentoy como se
inicia sigue siendo muy complicado”.

La necesidad de unir fuerzas para estudiar la ELA

Otro motivo por el que resulta tan complejo identificar sus causas es que la ELA,
como otras enfermedades neurodegenerativas, suele aparecer enla edad
adulta, "muy tarde”.

"Comprenderen qué momentoy por qué se origina variaen cada persona, y
paralograr correlaciones estadisticamente significativas hacen falta enormes
muestras de pacientes”, apunta Garcia Redondo, en conversacion conlaweb
de Informativos Telecinco.

El tejido nervioso no puede estudiarse in situ, y eso
complica muchisimo entender como empiezala
enfermedad

Enelcaso del alzhéimer "no es tan complicado”, aungue aun quedanincognitas
porresolver. Pero en enfermedades menos frecuentes como la ELA, formar
grupos grandes de estudio es muy dificil, y por eso "estamos trabajando en
red, uniendo centros de investigacion”.

Desde elHospital 12 de Octubre colaboran tanto a nivel nacionalcomo
internacional. "Los grandes proyectos en marcha son europeos, americanos...y
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todos participamos. Sin esa cooperacion no podriamos alcanzar el nUmero
minimo de pacientes necesario", sefala. Actualmente participanenuno de los
mayores estudios sobre ELArealizados hasta ahora, coordinado porlared
europea ENCALS (European Network to Cure ALS).

Elproyecto MIND ya haincluido a15.000 pacientes con ELA. En el participan
desde hace mas de una decada paises de toda Europa, asicomo China,
Australiay algunasregiones de Estados Unidos. Su objetivo: realizar la
secuenciacion completa del genoma de estos pacientes para estudiar como
influye la genetica en el desarrollo de laenfermedad enlos casos no
hereditarios.

"Una granventaja enlos ultimos aios ha sido que ahora es relativamente
sencillocompartirdatosy crear estructuras de colaboracion masiva, algo que
antes eraimposible. La bioinformatica es clave para hacer esto posible”,
destaca el experto.

Descifrar la influencia del entorno, otro reto

Ademas de la genética, Garcia Redondo subraya laimportancia de entender el
papel del entorno. "Conocerlarelacion entre medioambiente y enfermedad es
muy complicado”, sefala. Y pone unejemplo: eltabacoy el cancer.

"Una delasrelaciones mas claras en la historia de lamedicina es la del tabaco
conelcancerde pulmon. Demostrarla llevo décadas. Aungue algunos estudios
epidemiologicos eran evidentes, demostrarlo a nivel moleculary bioquimico
fue muy complejo. Y eso que es una enfermedad frecuente y conuna fuerte
relacion causa-efecto. Enenfermedades degenerativas, donde esa
correlacion no es tanclara, el reto es mucho mayor".

Los casos hereditarios ayudan a entender los que nolo son (la
mayoria)

Ademéas del envejecimiento, otro pilar fundamental de estudio es la genética
hereditaria. Como ocurre con el alzhéimer o el parkinson, en torno al 5-10% de
los pacientes con ELA tiene antecedentes familiares directos conla

-
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entermedad:. padres, nermanos, apbuelos O TIOS.

"Estudiarlos casos hereditarios nos permite entender causas concretas dela
enfermedady desarrollarmodelos animales con esas mismas mutaciones. Son
muy Utiles para avanzar enla comprension del proceso”, explica Garcia
Redondo. Ensulaboratorio, llevan anos centrados en estudiar las causas
genéticas de estos casos, aunque tambiéninvestigan buscanenleresto de
paciente no hereditarios (la mayoria) alteraciones genéticas que aumentenla
susceptibilidad, es decir, la predisposicion a padecerla.

Enlos de susceptibilidad, todo depende del tipo de alteracion que todavia esta
pordescifrar. Enlos casos hereditarios, se nace conlamutacion. "Adiferencia
de muchas enfermedades genéticas infantiles, enla ELA hereditariala
enfermedad no aparece hasta aproximadamente la quinta década de vida",
indica.

Un nuevo tratamiento tras mas de treinta anos de investigacion

Enla Ultima década se havivido grandes avances en su conocimientoy es que
los casos hereditarios, aunque son minoria, han sido clave para avanzar en
todoslos tipos de ELA. "Primero, porque nos han permitido demostrar causas
concretas. Y segundo, porque podemos estudiar como esa mutacion concreta
produce neurodegeneracion. Entender ese proceso nos permite actuar sobre
elybuscarformas de frenarlo”, sefala.

Hace apenas unmes, el Ministerio de Sanidad aprobd la financiacion de un
nuevo tratamiento: Tofersen (Qalsody), desarrolladoy comercializado porla
biotecnologica Biogen. Este farmaco ayuda a preservarla funcion neuronal y
ralentizala progresion de laenfermedad en pacientes que han heredadola
enfermedad con mutaciones en el gen SODI1, querepresenta
aproximadamente un 2% de los casos del total.

Solo el 10% de los casos son hereditarios. Para el
90% restante, no sabemos qué la causa

Después de mas de treinta afos de intentos, es el primer tratamiento

—
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aprobado dirigido a una causa genetica concreta. Blogen tambien halanzado
un estudio clinicointernacional en Europa para administrar este tratamiento a
familiares portadores de lamutacion SOD1que aunno han desarrolladola
enfermedad.

"Se esta evaluando su progresion para ver si el tratamiento retrasala aparicion
de sintomas oinclusoimpide que lleguen a desarrollarse. Aun es pronto para
conocerlosresultados, pero si se logra evitar que la padezcan, seria un éxito
inmenso”, avanza Garcia Redondo.

;Cuanto tardaremos en saberlo? "Afos. La investigacion en humanos es muy
lenta porque necesitamos mucho tiempo para ver la progresion, pero este tipo
de avances sonunrayo de esperanza para seguiradelante”, concluye.
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Documento de consenso para
visibilizar el glioma de bajo grado
con mutacion IDH, un tumor
cerebral poco conocido

PuraC.Roy | Publicado 18 jun. 2025

Diversas entidades cientificas, médicas (entre ellas la
Sociedad Espafiola de Neurologia, SEN) y de pacientes

han respaldado un documento de consenso para los

gliomas de bajo grado con mutacién IDH (isocitrato
deshidrogenasa), un tipo de tumor cerebral que a su vez
esta calificado de enfermedad rara. Estos tumores afectan a
las células gliales del cerebro, encargadas de brindar
soporte y proteccion a las neuronas. Su incidencia es muy
baja en comparacion con otros tipos de canceres y se
caracterizan por su complejidad clinica y terapéutica. Estos
tienen un caracter progresivo e incurable, y la
supervivencia media de las personas afectadas es de 10

anos desde el diagnostico.

“Este documento es fundamental para dar visibilidad e
impulsar la investigacion sobre la enfermedad debido a la
falta de evolucion en las terapias. Estamos ante tumores
que necesitan investigarse porque tienen un impacto
importante en la calidad de vida y la supervivencia del
paciente. El que sean pocas las personas afectadas, no debe
ser el impedimento”, explica a Univadis Espafia José Luis

Mantas, presidente de la Asociacion de Pacientes de

Tumores Cerebrales y del Sistema Nervioso
Central (ASTUCE Spain).

El abordaje de este tipo de gliomas requiere la

colaboracion de diversos especialistas, esencial para

https://www.univadis.es/viewarticle/documento-consenso-visibilizar-el...
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proporcionar un tratamiento integral que no solo se
enfoque en la eliminacion del tumor, sino también en la
calidad de vida de los pacientes. “Estos tienden a presentar
una mayor incidencia en personas de mediana edad, de
entre 30 y 40 afios, adultos jovenes en la plenitud de su
vida, por lo que afectan a su vida familiar y laboral y son
dificiles de detectar”, comenta José Luis Mantas. En
principio los sintomas pueden ser cefaleas, vision borrosa,
modificaciones en el suefio, dificultades cognitivas, asi que
es necesario una tomografia computarizada (TC) o una
resonancia magnética”. En su caso, ya que Jos€ Luis
Mantas también es paciente, la enfermedad se manifesto
como un tipo de epilepsia, con convulsiones. “Todo se
complica al ser una enfermedad rara. Los gliomas de bajo
grado IDH representan alrededor del 20 % de la incidencia
total de tumores cerebrales y del sistema nervioso central.
De esta enfermedad se habla muy poco. La gente la conoce

cuando la tiene metida en casa, como me pas6 a mi”.

Se estima que mas del 70 % de los pacientes no puede
volver a trabajar a tiempo completo un afo después del
diagnostico, debido a las dificultades derivadas de su

sintomatologia y al tiempo de los tratamientos.

Debido a la complejidad de esta patologia, los pacientes
con este tipo de cancer han tenido un acceso limitado a
innovaciones terapéuticas que mejoren el abordaje de la
enfermedad. El documento plantea una serie de propuestas
para dar respuesta a las dificultades en el diagndstico,
tratamiento y el seguimiento de los pacientes, abogando
por una mejora de su supervivencia y calidad de vida.
Estas se recogen en diez puntos. “Un decalogo que
también ha sido presentado en el Congreso de los

Diputados, el pasado 3 de junio, para visualizar la
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enfermedad”.
Propuestas

Entre las propuestas se encuentra la deteccion temprana y
el diagnodstico de precision, ya que este es el primer
problema del paciente y la derivacion al especialista debe
ser rapida. “Se necesita mas innovacion. A diferencia de
otros tumores, cuyo manejo ha evolucionado con la
incorporacion de nuevas terapias, el tratamiento de los
gliomas de bajo grado con mutacion IDH sigue basandose
principalmente en cirugia, radioterapia y quimioterapia,
estrategias que, aunque efectivas en ciertos casos,
presentan toxicidades acumulativas y limitaciones en su
eficacia a largo plazo. Fomentar la participacion de los
pacientes en ensayos clinicos también seria fundamental”,

afirma José Luis Mantas.

El documento resalta la necesidad de promover la
investigacion sobre dianas terap€uticas que permitan
personalizar el tratamiento. Asi como potenciar el uso de
biomarcadores especificos para facilitarlas. “Estamos
apoyando a un biobanco de muestras en Cordoba a traveés
de la asociacion con el objetivo de impulsar la

investigacion”, comenta Jos¢ Luis Mantas.

Ademas, es importante la creacion de una red nacional de
intercambio de conocimiento en tumores cerebrales
complejos y raros, que, coordinada desde el Ministerio de
Sanidad, permita la colaboracion entre distintos hospitales
y profesionales, permitiendo compartir informacion de
casos complejos y optimizar la toma de decisiones clinicas
entre equipos multidisciplinares de diferentes centros

sanitarios, ya que existe gran disparidad entre ellos.

23/06/2025, 13:46



Documento de consenso para visibilizar el glioma de bajo grado con ...

4de5

La comunidad cientifica ya ha establecido espacios de
cooperacion en el que colaboran entre otros: el Grupo
Espafiol de Investigacion en Neurooncologia (GENIO), el
grupo de trabajo de tumores de la Sociedad Espafiola de
Hematologia y Oncologia Pediatricas (SEHOP), los
“molecular tumor boards” del Grupo Espafiol de
Oncologia Transversal y Tumores Huérfanos e
Infrecuentes (GETTHI) o el grupo de trabajo de la
Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN).

El documento aconseja que las asociaciones de pacientes,
al canalizar las necesidades y demandas de los afectados,
deban estar presentes en los foros de toma de decisiones y
se debe implementar una figura de enlace, que actie tanto
de punto de apoyo para los pacientes y sus familias, como
de puente con el personal médico. Ademas seria necesario
protocolizar la rehabilitacion fisica, neurocognitiva y
funcional en el seguimiento a largo plazo del paciente para

su autonomia.
José Luis Mantas declara no tener conflicto de intereses

En este documento han participado especialistas de:
Asociacion de pacientes de tumores cerebrales y sistema
nervioso central (ASTUCE SPAIN), Grupo Espariol de
Investigacion en Neurooncologia (GENIO), Grupo
Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC), Registro
Nacional de Tumores del Sistema Nervioso Central
(RETSINE), Sociedad Espafiola de Hematologia y
Oncologia Pediatrica (SEHOP), Sociedad Espafiola de
Oncologia Radioterapica (SEOR), Grupo espafiol de
Oncologia Transversal y Tumores Huérfanos e
Infrecuentes (GETTHI), Grupo Espafiol de neuropatologia
de la Sociedad Espafiola de Anatomia Patoldgica (SEAP-
IAP), Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), Sociedad

https://www.univadis.es/viewarticle/documento-consenso-visibilizar-el...
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Espafiola de Neurorradiologia (SENR), Grupo de Trabajo
de la Sociedad Espafiola de Oncologia Radioterapica
(SEOR).

ULTIMAS NOTICIAS

Los pacientes pediatricos con
enfermedad inflamatoria
intestinal tienen peor forma
fisica

;Cuales son las tecnologias sanitarias que
mas inteligencia artificial incorporan?

El humo de los incendios M
forestales se vincula con

ingresos por causas respiratorias

en las personas de edad avanzada
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La asociacion Vuela con Ale organizé I1a I Marcha solidaria por la
ELA”

Cada 21 de junio se conmemora el Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA), una
enfermedad que se caracteriza por una degeneracion progresiva de las neuronas motoras del sistema
nervioso. En Utrera, esta enfermedad se hace visible gracias a la labor que realiza la asociacion Vuela
con Ale, entidad creada para trabajar a favor de los enfermos de ELA.

Asi, este sabado 21 de junio se celebro por las calles de Utrera la “I Marcha solidaria por la ELA”, una
enfermedad de la que nadie esta exento y cuya supervivencia media de los pacientes espafioles se
situa entre dos y cuatro afios tras el diagndstico, que puede llegar a demorarse entre 12y 16 meses
desde la aparicién de los primeros sintomas. Su alta mortalidad hace que su prevalencia sea similar a
la de una enfermedad rara: actualmente, entre 4.000 y 4.500 personas conviven con ella en nuestro
pais, a pesar de que cada afno se diagnostican entre 900 y 1.000 nuevos casos, segun datos de la
Sociedad Espafola de Neurologia (SEN).

(https://www.utreradigital.com/ (https://www.utreradigital.com/ (https://www.utreradigital.com/

web/wp-content/ web/wp-content/ web/wp-content/
uploads/2025/06/ela- uploads/2025/06/ela- uploads/2025/06/ela-
marcha-2025-5.jpg) marcha-2025-4.jpg) marcha-2025-1.jpg)

(https://www.utreradigital.com/ (https://www.utreradigital.com/

web/wp-content/ web/wp-content/
uploads/2025/06/ela- uploads/2025/06/ela-
marcha-2025-3.jpg) marcha-2025-2.jpg)

A esta primera marcha solidaria se sumaron numerosos utreranos que mostraron asi su apoyo a las
personas que conviven con la enfermedad y, también a sus familias, que juegan un papel fundamental
en la vida de los pacientes. Ademas de lo recaudado con las camisetas que portaron los participantes,
se ha establecido un dorsal cero con un numero de cuenta bancaria al que realizar sus aportaciones:
ES49 3020 0003 4421 3632 4221. También hay un Bizum donativo al numero 09699.

Sumandose a otras ciudades espanolas, en Utrera se iluminé de color verde el estadio municipal San
Juan Bosco en conmemoracién del 21 de junio. Desde el Ayuntamiento han mostrado su

agradecimiento a la labor de la asociacién utrerana “VUELA con Ale”, que surgio en septiembre de

2023 en honor a Alejandro Fernandez “Ale”, uno de los primeros jovenes de Utrera diagnosticado con
ELA, que no pudo sobrevivir a la enfermedad.
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Desde 2019 se promueve la campana «Luz por la ELA», que consiste en una serie de acciones para

visibilizar la enfermedad como iluminar en verde diferentes espacios, color que simboliza la ELA.
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CONCENTRACION PARA PEDIR FINANCIACION PARA LA LEY ELA EN LEON - EP

| SANITATEM

Dia Mundial contra la ELA: casi 700 pacientes han muerto a
la espera de la financiacion de la Ley

Muchos pacientes siguen optando por morir a través de la eutanasia para no endeudar a su
familias

= La Ley ELA sigue siendo una ficcion: "Han pasado cuatro meses y todavia no

Ya han pasado siete meses desde que entrase en vigq
dia1de noviembre y las ayudas directas a los pacie
Asociacion Espariola de Esclerosis Lateral Amiotré
mundial de esta enfermedad.

La mastodoéntica burocracia y la falta de dotacion pre
aplicacion de esta ley del Gobierno de coalicion. Esto
frente a los elevados costes que supone convivir con la enfermedad.

Aunque la ELA sea una enfermedad letal y sin cura, la calidad de vida de quienes la sufren
puede mejorar significativamente con tratamientos y cuidados que suponen un coste para las
familias de entre 35.000 y 115.000 euros al afo, segln el “Estudio de costes directos de la

ELA en Espana”, de la Fundacién Luzén.

Todas las asociaciones, expertos v organismos estiman que todos los dias se diagnostican
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tres nuevos casos de ELA en Espaia, misma cifra que se estima de muertes al dia. Por lo
que el numero de enfermos de ELA suele mantenerse estéatico entre los 4.000 y 4.500, segun
datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia. Aunque es una estimacién, se esté trabajando
en ello, pero por el momento tampoco hay un registro oficial de pacientes. Se trata de la
tercera enfermedad neurodegenerativa mas frecuente, sélo por detras del alzhéimer vy el
parkinson.

Morir para no endeudar a los tuyos

La falta de ayudas hace que en muchos casos los pacientes opten por morir a través de la
eutanasia para no endeudar a su familias, cuando verdaderamente habrian preferido que se
les ayudase, habrian preferido vivir.

Si la ley se aprobé el dia 1 de noviembre de 2024, el calculo es sencillo, solo hay que sumar los
dias, hasta hoy, 21 de junio de 2025 y multiplicarlos por tres (muertes) por dia. El resultado
es el de 699 personas que han perdido la vida por la ELA, habiendo una ley contra la misma,
pero que no tiene ningln tipo de presupuesto y que para muchos pacientes y organizaciones
por el momento “no sirve para nada”.

Una persona con ELA alas puertas del congreso

Ante estos estremecedores datos, Pilar Fernandez Aponte, vicepresidenta de la Asociacion
Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (adELA), alerta sobre la importancia de “asignar
con urgencia a la Ley ELA una dotacioén presupuestaria adecuada y garantizar que las
comunidades autonomas dispongan de los recursos econdmicos necesarios para
implementar las prestaciones contempladas”.

Los pacientes dependen de los cuidados de enfermeria para aumentar la supervivencia y su
calidad de vida. No es de recibo que estos cuidados dependan de su residencia o de su poder
adquisitivo. Los pacientes se merecen poder afrontar su terrible enfermedad sin pensar en
su cuenta corriente”, ha sefialado, aprovechando también el dia mundial, el presidente del
Conseio General de Enfermeria. Florentino Pérez Rava.
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Dia Mundial contra la ELA: casi 700 pacientes han muerto a la espera ... https://www.vozpopuli.com/sanitatem/dia-mundial-contra-la-ela-se-e...

Un plan de choque que muchos consideran "transitorio”

El Gobierno de Pedro Sanchez se ha comprometido en varias ocasiones con las asociaciones
a implementar la ley antes de octubre de 2026, mientras el goteo de pacientes y familias
desamparados y arruinados contintGa.

Ahora, el ministerio de Sanidad liderado por Ménica Garcia, 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. Este plan contara con una subvencion de 10
millones de euros y se estima que alrededor de 500 personas podran beneficiarse de estas
ayudas, enfocadas especialmente en quienes requieren ventilacion mecanica y vigilancia las
24 horas.

Para adELA esta es una “medida transitoria” y que no supone “una solucién real y definitiva
a la problematica de los pacientes y familiares” por lo que exigen una financiacion urgente y
real de la Ley ELA.

“La implantacion definitiva de la Ley ELA es absolutamente necesaria y
humanamente imprescindible, un derecho por el que las asociaciones de pacientes de todo
el pais llevan anos luchando”, sefala la vicepresidenta de adELA.

Apoya TU periodismo
independiente y critico

Ayudanos a contribuir a la Defensa
del Estado de Derecho
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LO MAS LEIDO
01

Cerdan. Montero y el "clan del rebujito™: el 'networking' de la corrupeion se planificaba en una caseta de Feria

02

Koldo presiona in extremis a Abalos para asegurar el silencio del exministro ante el Supremo

03

La UCO busca el origen de la trama de hidrocarburos en ¢l Deleygate y en Zapatero

04

La'puta’ del iceberg

05

Silvese quien pueda: Abalos. Koldo y Cerdin plantean estrategias enfrentadas en la semana critica del PSOE

06

Los audios de Koldo: "Si esceribo un libro con todo lo que sé, me da para comprarme un chaletén”
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