


Los números de la ELA: tres diagnósticos al día, y un coste anual de ... https://www.20minutos.es/noticia/5724051/0/los-numeros-ela-3-diagn...

2 de 7 23/06/2025, 13:52



Los números de la ELA: tres diagnósticos al día, y un coste anual de ... https://www.20minutos.es/noticia/5724051/0/los-numeros-ela-3-diagn...

3 de 7 23/06/2025, 13:52



Deja que Toyota Proace City lleve a tu negocio a otro nivel.

¿Buscas sol y playa? RIU tiene el destino perfecto para ti.

Reservar Ahora

Llévate el Motorola Edge 60 y los Moto Buds+ de regalo

Disponibles con etiqueta 0 y ECO, pasa del querer al poder.

el furgón del año, personalízalo y llévate la opción que más se adapte a tus necesidades 
profesionales, también disponible en versión eléctrica

Configurar El Tuyo

Hoteles únicos en los destinos más deseados. Elige RIU y viaja sin preocupaciones.

Reservar Ahora

Compra ahora

Los números de la ELA: tres diagnósticos al día, y un coste anual de ... https://www.20minutos.es/noticia/5724051/0/los-numeros-ela-3-diagn...

4 de 7 23/06/2025, 13:52



Prevención del Parkinson: ¿es posible? https://www.fundacioncaser.org/actualidad/te-acompanamos/prevenci...

1 de 5 23/06/2025, 13:50



■

■

Prevención del Parkinson: ¿es posible? https://www.fundacioncaser.org/actualidad/te-acompanamos/prevenci...

2 de 5 23/06/2025, 13:50



Prevención del Parkinson: ¿es posible? https://www.fundacioncaser.org/actualidad/te-acompanamos/prevenci...

3 de 5 23/06/2025, 13:50



Lunes, 23 Junio, 2025 - 09:40

Milagros Calahorra respalda a afectados de ELA en el Día 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 atención sanitaria frente a "despilfarros ideológicos".

Objetivo CLM
■ Viernes, 20/06/2025 | Ciudad Real | Ciudad Real | Sociedad, Política, 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 Asociación VivELA, con motivo del Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (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.

Según datos de la Sociedad Española de Neurología citados en el acto, en España conviven con ELA "entre 4.000 y 4.500 personas", diagnosticándose
"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 "atención digna y adecuada".

Calahorra ha reclamado que "la Ley ELA, aprobada en el Congreso, se dote con una partida presupuestaria específica 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 económica". Ha instado a las
administraciones a priorizar a enfermos y "más vulnerables" frente al "despilfarro y los gastos ideológicos" que "deterioran servicios públicos,
especialmente la sanidad".

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

Cuáles son las causas de la ELA, la
enfermedad que aumentará hasta un
40% en los próximos 25 años

Redacción

5-7 minutos

La esclerosis lateral amiotrófica, también conocida como ELA,

es una enfermedad neuromuscular caracterizada por la

degeneración progresiva de las motoneuronas, las encargadas de

controlar los movimientos de las distintas partes del cuerpo. Este

sábado, 21 de junio, es el Día Mundial de la ELA.

Como consecuencia de esta afectación se produce un debilitamiento

muscular y la incapacidad de realizar cualquier tipo de movimiento.

Según los datos que maneja la Sociedad Española de Neurología

(SEN), en nuestro país se diagnostican cada año unos 900 casos

nuevos. 

Pero como el único factor de riesgo relacionado con la ELA que los

especialistas han identificado es la edad y teniendo en cuenta el

envejecimiento progresivo de la población, algunas

estimaciones apuntan a que en tan solo 25 años el número de

casos podría incrementarse hasta un 40%. 

Clasificación de los tipos de ELA

El doctor Francisco Javier Rodríguez 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 síntomas iniciales de esta enfermedad serán distintos. Cuando la

enfermedad comienza afectando a las neuronas motoras localizadas

en el tronco del encéfalo, los primeros síntomas suelen 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

manifestándose con la pérdida de fuerza y debilidad en las

extremidades”, añade el experto. 

En nuestro país se diagnostican cada año 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 síntomas de la

enfermedad, el doctor Rodríguez Rivera explica que “la enfermedad

terminará evolucionando hasta producir una parálisis muscular

y generando en todos los pacientes la incapacidad de moverse,

respirar y hablar. Por lo tanto, se trata de una enfermedad que

tendrá un desenlace fatal”.

Y es que una de las características de la ELA es su rápida progresión,

ya que la duración promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el

fallecimiento es de 3-4 años, aunque alrededor de un 20% de los

pacientes sobrevive unos 5 años y hasta un 10% puede llegar a

sobrevivir 10 años o más. 

Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea –tras el Alzheimer

y el Parkinson- la tercera enfermedad neurodegenerativa más común

en España, el número de afectados no sea especialmente alto. De

hecho, la SEN calcula que en nuestro país hay entre 4.000 y 4.500

personas con esta enfermedad. 

La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4

años. / ADELA-CV - Archivo
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Y es que, aunque en los últimos años las investigaciones sobre la

esclerosis lateral amiotrófica han permitido realizar numerosos

avances “en cuanto al diagnóstico, tratamiento, predicción y

seguimiento de esta enfermedad”, lo cierto es que “la ELA sigue

siendo una enfermedad para la que no hay cura y aún se

desconoce la causa detrás de esta degeneración en un altísimo

porcentaje de pacientes”, señala el neurólogo. 

Es clave averiguar sus causas

La identificación de “los mecanismos moleculares, bioquímicos y

celulares de la enfermedad, los genes y mutaciones implicados”,

resulta esencial para abordar la progresión de la ELA. Y a este

respecto hay muchas dudas ya que según los especialistas en

neurología menos del 10% de los casos totales son hereditarios,

pero poco se sabe de la causa de qué ha provocado la

enfermedad en más de un 90% de los pacientes. 

En estos casos se considera que es una enfermedad

multifactorial en la que estarían involucrados factores como

susceptibilidad genética o inmunológica, con factores

ambientales (exposición a toxinas, tabaquismo, ciertas prácticas

profesionales…) aunque ningún factor de riesgo –salvo la edad y las

alteraciones genéticas- han demostrado una clara relación

estadística.
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Los neurólogos reclaman hospitales de referencia que dispongan de

unidades especializadas en ELA. / PHILIPS - Archivo

Respecto a la edad, los neurólogos señalan que la aparición de la

ELA se suele producir entre los 55 y 65 años. Teniendo en cuenta

este dato, se calcula que en Europa, el envejecimiento poblacional,

unido a la mejora de los tratamientos, hará que el número de

afectados por ELA aumente significativamente en los próximos

25 años. De hecho, algunos estudios apuntan a cifras

superiores al 40%.  “El previsible aumento del número de casos de

ELA supone un reto para los sistemas sanitarios europeos, incluido el

español, y más teniendo en cuenta que a día de hoy, aún no

contamos con los suficientes recursos de apoyo a los pacientes”,

señala el doctor Rodríguez 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 millón de habitantes".

"Se ha demostrado que estas unidades multidisciplinares logran

mejorar la calidad de vida y supervivencia de los pacientes, porque

facilitan el control sintomático, la prevención de complicaciones

graves y aplicación temprana de ciertas medidas como las de soporte

ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, aún existen muchas zonas de

nuestra geografía en la que los pacientes que no tienen un fácil

acceso a estas unidades”.
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Los casos de ELA podrían aumentar hasta un 40% en los próximos 25 años / ADOBE STOCK.
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Cuáles son las causas de la ELA, la enfermedad que aumentará
hasta un 40% en los próximos 25 años
La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 años, aunque hasta un
10% puede llegar a sobrevivir 10 años o más
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La esclerosis lateral amiotrófica, también conocida como ELA, es una enfermedad
neuromuscular caracterizada por la degeneración progresiva de las motoneuronas, las
encargadas de controlar los movimientos de las distintas partes del cuerpo. Este sábado, 21
de junio, es el Día Mundial de la ELA.

Como consecuencia de esta afectación se produce un debilitamiento muscular y la
incapacidad de realizar cualquier tipo de movimiento. Según los datos que maneja la

, en nuestro país se diagnostican cada año unos
900 casos nuevos. 
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Pero como el único factor de riesgo relacionado con la ELA que los especialistas han
identificado es la  y teniendo en cuenta el envejecimiento progresivo de la
población, algunas estimaciones apuntan a que en tan solo 25 años el número de
casos podría incrementarse hasta un 40%. 

Noticias relacionadas
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Cómo la IA ayuda a los pacientes en diálisis a prevenir complicaciones y mejorar su calidad de
vida
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Clasificación de los tipos de ELA

El doctor Francisco Javier Rodríguez 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.

“Dependiendo de las motoneuronas que primero se vean afectadas, los síntomas iniciales
de esta enfermedad serán distintos. Cuando la enfermedad comienza afectando a las
neuronas motoras localizadas en el tronco del encéfalo, los primeros síntomas suelen
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“En el 70% restante de los casos, que denominamos ELA medular o espinal, la
enfermedad comienza generalmente manifestándose con la pérdida de fuerza y debilidad
en las extremidades”, añade el experto. 

ser dificultades para pronunciar las palabras y/o tragar. Es lo que denominamos ELA
bulbar y corresponde aproximadamente a un 30% de los casos”. 
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En nuestro país se diagnostican cada año unos 900 casos nuevos de ELA. / HOSPITAL VIRGEN MACARENA

Una enfermedad con un desenlace fatal

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

Y es que una de las características de la ELA es su rápida progresión, ya que la duración
promedio desde el inicio de la enfermedad hasta el fallecimiento es de 3-4 años, aunque
alrededor de un 20% de los pacientes sobrevive unos 5 años y hasta un 10% puede llegar a
sobrevivir 10 años o más. 
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Esta alta mortalidad hace que, aunque la ELA sea –tras el  y el - la
tercera enfermedad neurodegenerativa más común en España, el número de afectados no
sea especialmente alto. De hecho, la SEN calcula que en nuestro país hay entre 4.000 y
4.500 personas con esta enfermedad. 

Alzheimer Parkinson

PUBLICIDAD

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

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



La supervivencia de los pacientes con ELA no suele superar los 4 años. / ADELA-CV - ARCHIVO

Y es que, aunque en los últimos años las investigaciones sobre la esclerosis lateral
amiotrófica han permitido realizar numerosos avances “en cuanto al diagnóstico,
tratamiento, predicción y seguimiento de esta enfermedad”, lo cierto es que “la ELA sigue
siendo una enfermedad para la que no hay cura y aún se desconoce la causa detrás de
esta degeneración en un altísimo porcentaje de pacientes”, señala el neurólogo. 

Es clave averiguar sus causas

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

En estos casos se considera que es una enfermedad multifactorial en la que estarían
involucrados factores como susceptibilidad genética o inmunológica, con factores
ambientales (exposición a toxinas, , ciertas prácticas profesionales…) aunque
ningún factor de riesgo –salvo la edad y las alteraciones genéticas- han demostrado una
clara relación estadística.

neurología

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

Respecto a la edad, los neurólogos señalan que la aparición de la ELA se suele producir
entre los 55 y 65 años. Teniendo en cuenta este dato, se calcula que en Europa, el

 poblacional, unido a la mejora de los tratamientos, hará que el número de
afectados por ELA aumente significativamente en los próximos 25 años. De hecho,
algunos estudios apuntan a cifras superiores al 40%.  “El previsible aumento del número
de casos de ELA supone un reto para los sistemas sanitarios europeos, incluido el español,
y más teniendo en cuenta que a día de hoy, aún no contamos con los suficientes recursos
de apoyo a los pacientes”, señala el doctor Rodríguez 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 millón de habitantes".

envejecimiento

"Se ha demostrado que estas unidades multidisciplinares logran mejorar la calidad de
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TEMAS

vida y supervivencia de los pacientes, porque facilitan el control sintomático, la
prevención de complicaciones graves y aplicación temprana de ciertas medidas como las
de soporte ventilatorio o nutritivo. Sin embargo, aún existen muchas zonas de nuestra
geografía en la que los pacientes que no tienen un fácil acceso a estas unidades”.

ENVEJECIMIENTO NEUROLOGÍA ENFERMEDADES CLASIFICACIÓN POBLACIÓN ELA
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Casi un 90 por ciento de los casos de ictus, un 40 por ciento de los  y cerca del 30
por ciento de los casos de epilepsia se podrían evitar llevando a cabo hábitos cerebrosaludables,

Estas patologías son las causantes de un gran porcentaje de los fallecimientos en todo el mundo

22 JUN 2025 10:00
Actualizada 22 JUN 2025 10:00

J. Hernández

 casos de demencia

DAÑO CEREBRAL | El 90% de los ictus y el 40% de los casos de d... https://www.farodevigo.es/salud/prevencion-ictus-demencia-habitos-s...

1 de 15 23/06/2025, 13:49



DAÑO CEREBRAL | El 90% de los ictus y el 40% de los casos de d... https://www.farodevigo.es/salud/prevencion-ictus-demencia-habitos-s...

2 de 15 23/06/2025, 13:49



DAÑO CEREBRAL | El 90% de los ictus y el 40% de los casos de d... https://www.farodevigo.es/salud/prevencion-ictus-demencia-habitos-s...

3 de 15 23/06/2025, 13:49



DAÑO CEREBRAL | El 90% de los ictus y el 40% de los casos de d... https://www.farodevigo.es/salud/prevencion-ictus-demencia-habitos-s...

4 de 15 23/06/2025, 13:49



DAÑO CEREBRAL | El 90% de los ictus y el 40% de los casos de d... https://www.farodevigo.es/salud/prevencion-ictus-demencia-habitos-s...

5 de 15 23/06/2025, 13:49



DAÑO CEREBRAL | El 90% de los ictus y el 40% de los casos de d... https://www.farodevigo.es/salud/prevencion-ictus-demencia-habitos-s...

6 de 15 23/06/2025, 13:49



adentroparati.com | Patrocinado

Esto no había ocurrido nunca en la televisión
española

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

1 de 10 23/06/2025, 13:24



adentroparati.com | Patrocinado

Esto no había ocurrido nunca en la televisión
española

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

2 de 10 23/06/2025, 13:24



PUBLICIDAD

…
-

Mira los básicos
Zeeman Sponsored

Compra nuestros bási…



adentroparati.com | Patrocinado

Esto no había ocurrido nunca en la televisión
española

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

4 de 10 23/06/2025, 13:24



adentroparati.com | Patrocinado

Esto no había ocurrido nunca en la televisión
española

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

5 de 10 23/06/2025, 13:24



adentroparati.com | Patrocinado

Esto no había ocurrido nunca en la televisión
española

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

6 de 10 23/06/2025, 13:24



Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continúa navegando está dando su consentimiento para la aceptación de las mencionadas cookies y la aceptación de nuestra 
cookies, pinche el enlace para mayor información.

ACEPTAR

El Ayuntamiento se suma a la conmemoración del Día Mundial de la... https://www.hoyodemanzanares.es/el-ayuntamiento-se-suma-a-la-c...

1 de 2 23/06/2025, 13:47



Este sitio web utiliza cookies para que usted tenga la mejor experiencia de usuario. Si continúa navegando está dando su consentimiento para la aceptación de las mencionadas cookies y la aceptación de nuestra 
cookies, pinche el enlace para mayor información.

ACEPTAR

El Ayuntamiento se suma a la conmemoración del Día Mundial de la... https://www.hoyodemanzanares.es/el-ayuntamiento-se-suma-a-la-c...

2 de 2 23/06/2025, 13:47



La ELA avanza, pero las ayudas no llegan: “Los pacientes se ven abo... https://www.infobae.com/espana/2025/06/22/la-ela-avanza-pero-las-...

1 de 6 23/06/2025, 12:53



La ELA avanza, pero las ayudas no llegan: “Los pacientes se ven abo... https://www.infobae.com/espana/2025/06/22/la-ela-avanza-pero-las-...

2 de 6 23/06/2025, 12:53



La ELA avanza, pero las ayudas no llegan: “Los pacientes se ven abo... https://www.infobae.com/espana/2025/06/22/la-ela-avanza-pero-las-...

3 de 6 23/06/2025, 12:53



La ELA avanza, pero las ayudas no llegan: “Los pacientes se ven abo... https://www.infobae.com/espana/2025/06/22/la-ela-avanza-pero-las-...

4 de 6 23/06/2025, 12:53



La ELA avanza, pero las ayudas no llegan: “Los pacientes se ven abo... https://www.infobae.com/espana/2025/06/22/la-ela-avanza-pero-las-...

5 de 6 23/06/2025, 12:53



La ELA avanza, las ayudan no llegan: "Los pacientes se ven abocados... https://isanidad.com/334964/la-ela-avanza-las-ayudan-no-llegan-los-p...

1 de 12 23/06/2025, 12:59



La ELA avanza, las ayudan no llegan: "Los pacientes se ven abocados... https://isanidad.com/334964/la-ela-avanza-las-ayudan-no-llegan-los-p...

2 de 12 23/06/2025, 12:59



La ELA avanza, las ayudan no llegan: "Los pacientes se ven abocados... https://isanidad.com/334964/la-ela-avanza-las-ayudan-no-llegan-los-p...

3 de 12 23/06/2025, 12:59



La ELA avanza, las ayudan no llegan: "Los pacientes se ven abocados... https://isanidad.com/334964/la-ela-avanza-las-ayudan-no-llegan-los-p...

4 de 12 23/06/2025, 12:59



La ELA avanza, las ayudan no llegan: "Los pacientes se ven abocados... https://isanidad.com/334964/la-ela-avanza-las-ayudan-no-llegan-los-p...

5 de 12 23/06/2025, 12:59



Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica: cifras, avances cient... https://la100.cienradios.com/lifestyle/dia-mundial-de-la-esclerosis-late...

1 de 10 23/06/2025, 12:01



[

]

[

]

Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica: cifras, avances cient... https://la100.cienradios.com/lifestyle/dia-mundial-de-la-esclerosis-late...

2 de 10 23/06/2025, 12:01



Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica: cifras, avances cient... https://la100.cienradios.com/lifestyle/dia-mundial-de-la-esclerosis-late...

3 de 10 23/06/2025, 12:01



Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica: cifras, avances cient... https://la100.cienradios.com/lifestyle/dia-mundial-de-la-esclerosis-late...

4 de 10 23/06/2025, 12:01



Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica: cifras, avances cient... https://la100.cienradios.com/lifestyle/dia-mundial-de-la-esclerosis-late...

5 de 10 23/06/2025, 12:01





Asturias creará un centro para enfermos en fase avanzada de ELA https://www.msn.com/es-es/salud/other/asturias-crear%C3%A1-un-ce...

3 de 8 23/06/2025, 13:44



Cada día tres personas son diagnosticadas con ELA en España | Líder ... https://www.servimedia.es/noticias/cada-dia-tres-personas-son-diagno...

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



Cada día tres personas son diagnosticadas con ELA en España | Líder ... https://www.servimedia.es/noticias/cada-dia-tres-personas-son-diagno...

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



Cada día tres personas son diagnosticadas con ELA en España | Líder ... https://www.servimedia.es/noticias/cada-dia-tres-personas-son-diagno...

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



Cada día tres personas son diagnosticadas con ELA en España | Líder ... https://www.servimedia.es/noticias/cada-dia-tres-personas-son-diagno...

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...

2 de 19 23/06/2025, 13:48



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

3 de 19 23/06/2025, 13:48



VOX reafirma su compromiso con los enfermos de ELA - SURCO C... https://surcoclm.com/ciudad-real/88453-vox-reafirma-su-compromis...

1 de 6 23/06/2025, 12:01



VOX reafirma su compromiso con los enfermos de ELA - SURCO C... https://surcoclm.com/ciudad-real/88453-vox-reafirma-su-compromis...

2 de 6 23/06/2025, 12:01



VOX reafirma su compromiso con los enfermos de ELA - SURCO C... https://surcoclm.com/ciudad-real/88453-vox-reafirma-su-compromis...

3 de 6 23/06/2025, 12:01



Las causas desconocidas de la ELA: "Nadie está exento de ella" https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250621/causas-desconocida...

1 de 12 23/06/2025, 11:53



Las causas desconocidas de la ELA: "Nadie está exento de ella" https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250621/causas-desconocida...

2 de 12 23/06/2025, 11:53



Las causas desconocidas de la ELA: "Nadie está exento de ella" https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250621/causas-desconocida...

3 de 12 23/06/2025, 11:53



Las causas desconocidas de la ELA: "Nadie está exento de ella" https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250621/causas-desconocida...

4 de 12 23/06/2025, 11:53



Las causas desconocidas de la ELA: "Nadie está exento de ella" https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250621/causas-desconocida...

5 de 12 23/06/2025, 11:53



Las causas desconocidas de la ELA: "Nadie está exento de ella" https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250621/causas-desconocida...

6 de 12 23/06/2025, 11:53



Las causas desconocidas de la ELA: "Nadie está exento de ella" https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250621/causas-desconocida...

7 de 12 23/06/2025, 11:53



Las causas desconocidas de la ELA: "Nadie está exento de ella" https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250621/causas-desconocida...

8 de 12 23/06/2025, 11:53



por TaboolaEnlaces Promovidos

а е

е а і і і е і

Las causas desconocidas de la ELA: "Nadie está exento de ella" https://www.telecinco.es/noticias/salud/20250621/causas-desconocida...

9 de 12 23/06/2025, 11:53



Diversas entidades científicas, médicas (entre ellas la

Sociedad Española de Neurología, SEN) y de pacientes

han respaldado un documento de consenso para los

gliomas de bajo grado con mutación IDH (isocitrato

deshidrogenasa), un tipo de tumor cerebral que a su vez

está calificado de enfermedad rara. Estos tumores afectan a

las células gliales del cerebro, encargadas de brindar

soporte y protección a las neuronas. Su incidencia es muy

baja en comparación con otros tipos de cánceres y se

caracterizan por su complejidad clínica y terapéutica. Estos

tienen un carácter progresivo e incurable, y la

supervivencia media de las personas afectadas es de 10

años desde el diagnóstico. 

“Este documento es fundamental para dar visibilidad e

impulsar la investigación sobre la enfermedad debido a la

falta de evolución 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 España José Luis

Mantas, presidente de la Asociación de Pacientes de

Tumores Cerebrales y del Sistema Nervioso

Central (ASTUCE Spain).

El abordaje de este tipo de gliomas requiere la

colaboración de diversos especialistas, esencial para

Documento de consenso para visibilizar el glioma de bajo grado con ... https://www.univadis.es/viewarticle/documento-consenso-visibilizar-el...
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proporcionar un tratamiento integral que no solo se

enfoque en la eliminación 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 años, adultos jóvenes en la plenitud de su

vida, por lo que afectan a su vida familiar y laboral y son

difíciles de detectar”, comenta José Luis Mantas. En

principio los síntomas pueden ser cefaleas, visión borrosa,

modificaciones en el sueño, dificultades cognitivas, así que

es necesario una tomografía computarizada (TC) o una

resonancia magnética”. En su caso, ya que José Luis

Mantas también es paciente, la enfermedad se manifestó

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 pasó a mí”.

Se estima que más del 70 % de los pacientes no puede

volver a trabajar a tiempo completo un año después del

diagnóstico, debido a las dificultades derivadas de su

sintomatología y al tiempo de los tratamientos. 

Debido a la complejidad de esta patología, los pacientes

con este tipo de cáncer 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 diagnóstico,

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 decálogo que

también ha sido presentado en el Congreso de los

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

Entre las propuestas se encuentra la detección temprana y

el diagnóstico de precisión, ya que este es el primer

problema del paciente y la derivación al especialista debe

ser rápida. “Se necesita más innovación. A diferencia de

otros tumores, cuyo manejo ha evolucionado con la

incorporación de nuevas terapias, el tratamiento de los

gliomas de bajo grado con mutación IDH sigue basándose

principalmente en cirugía, radioterapia y quimioterapia,

estrategias que, aunque efectivas en ciertos casos,

presentan toxicidades acumulativas y limitaciones en su

eficacia a largo plazo. Fomentar la participación de los

pacientes en ensayos clínicos también sería fundamental”,

afirma José Luis Mantas.

El documento resalta la necesidad de promover la

investigación sobre dianas terapéuticas que permitan

personalizar el tratamiento. Así como potenciar el uso de

biomarcadores específicos para facilitarlas. “Estamos

apoyando a un biobanco de muestras en Córdoba a través

de la asociación con el objetivo de impulsar la

investigación”, comenta José Luis Mantas.

Además, es importante la creación de una red nacional de

intercambio de conocimiento en tumores cerebrales

complejos y raros, que, coordinada desde el Ministerio de

Sanidad, permita la colaboración entre distintos hospitales

y profesionales, permitiendo compartir información de

casos complejos y optimizar la toma de decisiones clínicas

entre equipos multidisciplinares de diferentes centros

sanitarios, ya que existe gran disparidad entre ellos. 
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La comunidad científica ya ha establecido espacios de

cooperación en el que colaboran entre otros: el Grupo

Español de Investigación en Neurooncología (GENIO), el

grupo de trabajo de tumores de la Sociedad Española de

Hematología y Oncología Pediátricas (SEHOP), los

“molecular tumor boards” del Grupo Español de

Oncología Transversal y Tumores Huérfanos e

Infrecuentes (GETTHI) o el grupo de trabajo de la

Sociedad Española de Neurología (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 actúe tanto

de punto de apoyo para los pacientes y sus familias, como

de puente con el personal médico. Además sería necesario

protocolizar la rehabilitación física, neurocognitiva y

funcional en el seguimiento a largo plazo del paciente para

su autonomía. 

José Luis Mantas declara no tener conflicto de intereses

En este documento han participado especialistas de:

Asociación de pacientes de tumores cerebrales y sistema

nervioso central (ASTUCE SPAIN), Grupo Español de

Investigación en Neurooncología (GENIO), Grupo

Español de Pacientes con Cáncer (GEPAC), Registro

Nacional de Tumores del Sistema Nervioso Central

(RETSINE), Sociedad Española de Hematología y

Oncología Pediátrica (SEHOP), Sociedad Española de

Oncología Radioterápica (SEOR), Grupo español de

Oncología Transversal y Tumores Huérfanos e

Infrecuentes (GETTHI), Grupo Español de neuropatología

de la Sociedad Española de Anatomía Patológica (SEAP-

IAP), Sociedad Española de Neurología (SEN), Sociedad
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Española de Neurorradiología (SENR), Grupo de Trabajo

de la Sociedad Española de Oncología Radioterápica

(SEOR).
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Cada 21 de junio se conmemora el Día Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA), una

enfermedad que se caracteriza por una degeneración progresiva de las neuronas motoras del sistema

nervioso. En Utrera, esta enfermedad se hace visible gracias a la labor que realiza la asociación Vuela

con Ale, entidad creada para trabajar a favor de los enfermos de ELA.

Así, este sábado 21 de junio se celebró por las calles de Utrera la “I Marcha solidaria por la ELA”, una

enfermedad de la que nadie está exento y cuya supervivencia media de los pacientes españoles se

sitúa entre dos y cuatro años tras el diagnóstico, que puede llegar a demorarse entre 12 y 16 meses

desde la aparición de los primeros síntomas. 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

país, a pesar de que cada año se diagnostican entre 900 y 1.000 nuevos casos, según datos de la

Sociedad Española de Neurología (SEN).

A esta primera marcha solidaria se sumaron numerosos utreranos que mostraron así 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. Además de lo recaudado con las camisetas que portaron los participantes,

se ha establecido un dorsal cero con un número de cuenta bancaria al que realizar sus aportaciones:

ES49 3020 0003 4421 3632 4221. También hay un Bizum donativo al número 09699.

Sumándose a otras ciudades españolas, en Utrera se iluminó de color verde el estadio municipal San

Juan Bosco en conmemoración del 21 de junio. Desde el Ayuntamiento han mostrado su

agradecimiento a la labor de la asociación utrerana “VuELA con Ale”, que surgió en septiembre de

2023 en honor a Alejandro Fernández “Ale”, uno de los primeros jóvenes de Utrera diagnosticado con

ELA, que no pudo sobrevivir a la enfermedad.
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Desde 2019 se promueve la campaña «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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