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Descubren que
la ELA es una
enfermedad
autoinmune

PLascélulas T
inflamatorias
atacan el cerebroy
desencadenan la
muerte celular,
segun cientificos

Eva S. Corada. MADRID

Pese a la alta incidencia de la es-
clerosis lateral amiotrofica (ELA),
adiadehoysedesconocesucausa
exacta. Ahora, cientificos del Ins-
tituto de Inmunologia de La Jolla
(L)1) ydel CentroMédicoIrvingde
la Universidad de Columbia (EE
UU), han encontrado evidencias
de que la ELA podria ser una en-
fermedad autoinmune. Losinves-
tigadores vieron que las células
inmunitariasinflamatorias, llama-
das linfocitos T CD4, atacan por
error ciertas proteinas del sistema
nervioso en personas con ELA.

«Este es el primer estudio que
demuestra claramente que en las
personas con ELA hay una reac-
cién autoinmune que atacaa pro-
tefnasespecificasasociadas conla
enfermedad», afirma el profesor
Alessandro Sette, del LJI, quien
codirigié el estudio con el profesor
David Sulzer, del Centro Médico
Irving de la Universidad de Co-
lumbia.

Los investigadores descubrie-

ron quelas personas con ELA pro-
ducen una gran cantidad de linfo-
citos T CD4 que atacan una
proteina especifica (llamada
C9orf72), expresada en las neuro-
nas. Este tipo de «autoataque» es
lacaracteristicadistintivadelaen-
fermedad autoinmune.

«La ELA tiene un componente
autoinmunitario, y este estudio
nos da pistas sobre por qué la en-
fermedad progresa tan rapida-
mente», afirma Sulzer. «Esta inves-
tigaciéon también nos ofrece una
posible direccién para el trata-
miento de la enfermedad».

Este nuevo estudio fue publica-
do recientemente en la revista
«Nature».

Dos grupos de pacientes
Aunque la ELA suele progresar
répidamente, alrededor del 10%
delos pacientesviven conlaenfer-
medad durante 10 anos o mas. Por
ejemplo, mientras el beisbolista
Lou Gehrig falleci6 tan solo dos
anosdespuésde sudiagnésticode
ELA, el fisico Stephen Hawking
vivi6 55 anos.

Los cientificos no estan seguros
de qué explica esta variacion. Los
investigadoreshanvinculado cier-
tos factores genéticosy ambienta-
les a diferentes subtipos de ELA,
pero no existe una explicacién ge-
neral que explique las diferencias
en la supervivencia de la mayoria
delos pacientes.

El nuevo estudio sugiere que el

uhfct somoy mis p“‘ oy “\

Enfermos de ELA presencian el debate sobre la Ley ELA en el Congreso

sistema inmunolégico juega un
papel importante en los tiempos
de supervivencia del paciente. Al
examinar las respuestas de las cé-
lulas T en pacientes con ELA, los
investigadoresse sorprendieronal
encontrar dosgrupos distintos. Un
grupo presentd unasupervivencia
prevista mas corta. Sus células T
CD4 inflamatorias liberaron répi-
damente mediadores inflamato-
rios al reconocer las proteinas
C9orf72.

El segundo grupo tenia células
T CD4inflamatorias dafinas, pero
también un mayor nimero de cé-
lulas T diferentes: CD4 antiinfla-
matorias. Este segundo grupo

La investigacion
ha sido dirigida
por el Instituto de
Inmunologia de
La Jolla (EE UU)

también tuvo tiempos de supervi-
vencia proyectados significativa-
mente mas largos.

Las células T CD4 antiinflama-
torias son importantes porque
puedenregularlasenfermedades.
Cuando el sistema inmunitario
combate una infeccién viral, por
ejemplo, produce células T infla-
matorias para eliminar las células
infectadas. Unavez que el sistema
inmunitario elimina el virus, las
células T CD4+ antiinflamatorias
intervienen para evitar que las cé-
lulas T excesivamente activas da-
fien los tejidos sanos.

Loscientificosno esperaban ob-
servar este mismo proceso en pa-
cientescon ELA. Lanuevainvesti-
gacion sugiere que las células T
CD4+podrianreducirlasrespues-
tas autoinmunes dafinas y ralen-
tizarlaprogresiéon delaELA. «Esta
respuesta protectoradelas células
Tesmadsfuerte enlaspersonascon
un tiempo de supervivencia pre-
visto mds largo», afirma Emil Jo-

hansson, Ph.D., cientifico visitante
en el Laboratorio Sette.

Las futuras terapias contra la
ELA podrian aumentar las res-
puestas protectoras de las células
TCD4yreducirlainflamacién da-
fiina, segn el técnico de investi-
gacion del LJI Tanner Michaelis,
quien fue el primer autor del estu-
dio. «Esperamos que ahora que
conocemos el objetivo especifico
de estas células inmunes, poda-
mos crear terapias mas efectivas
parala ELA», afirma.

«Este enfoque podria aplicarse
aotros trastornos como el parkin-
son, el Huntingtonyelalzhéimer»,
anade Sette. De hecho, la nueva
investigacién es solo el ultimo
avanceenel crecientecampodela
neuroinmunologia. Hallazgos re-
cientes del Laboratorio Sette tam-
bién han demostrado conexiones
entrelaautoinmunidad yla enfer-
medad de Parkinson, otra enfer-
medad caracterizada porlamuer-
te neuronal.
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Neurdlogos del Hospital de Ourense trabajan en una
aplicacion para la deteccion precoz del alzhéimer

OURENSE / LA VOZ

El servicio de Neurologia del
CHUO (Complejo Hospitalario
Universitario de Ourense) esta
desarrollando un asistente vir-
tual basado en inteligencia arti-
ficial para facilitar el diagndstico
del deterioro cognitivo amnési-
€0, la fase inicial mas comun del
alzhéimer. El objetivo de Neu-
rasvi, como se denomina la apli-
cacion, es lograr una deteccioén
maés rapida, precisa y accesible
mediante pruebas interactivas
de memoria.

«A enfermidade do alzhéimer
é unha doenza neurodexenerati-
va cuxa prevalencia vai ligada ao
proceso de envellecemento da
poboaciény, explica el jefe del
servicio de Neurologia del area
sanitaria de Ourense, Verin y Val-

deorras, Daniel Apolinar Esté-
vez. En Galicia, donde la pobla-
cidn es especialmente mayor y
se encuentra dispersa, el reto pa-
sa por ofrecer atencién especia-
lizada incluso en zonas sin neu-
rélogos disponibles. «En Europa
existe unha preocupacion ante as
taxas de envellecemento que se
esperan acadar no ano 2050, pe-
ro que xa son unha realidade na
nosarexiony, explica Estévez. Y
a esto se une la falta de médicos,
que también afecta a su servicio.
«Isto fai que cada vez sexa mais
dificil dar unha asistencia mé-
dica especializada nos hospitais
comarcaisy, sefiala.

Neurasvi es un asistente vir-
tual de inteligencia artificial pen-
sado especialmente para los mé-
dicos de atencién primaria, ya

que son los sanitarios méas cer-
canos al paciente. El objetivo es
darles las herramientas para un
primer diagndstico, previo a la
derivacién al especialista. «Pre-
tende dar unha resposta rapida
e baseada na evidencia cientifica
aaqueles doentes que presentan
queixas cognitivas en forma de
esquecementos ou perda de me-
moria que interfiren nas activi-
dades da vida diaria e xeran alar-
ma entre os afectados e os fami-
liaresy, afiade Estévez. La aplica-
ci6n utiliza la historia clinica del
paciente y la informacién del cui-
dador, e interpreta los test de cri-
bado de demencias, las imagenes
de resonancias magnéticas y los
biomarcadores de la enfermedad
en la sangre. «Ao tratarse dunha
patoloxia onde a historia clinica

e a exploracién neuropsicoldxi-
ca son fundamentais, ambos os
aspectos poden ser programados
para obter unha informacién ne-
cesaria para emitir un diagnosti-
coy, afiade el especialista.

El proyecto se encuentra ac-
tualmente en la fase de disefio,
en la que se estan programando
las diferentes interacciones entre
el usuario y la inteligencia artifi-
cial. Cuando esté lista, se traba-
jard en la parte tecnolégica de la
mano de la Escuela Superior de
Ingenieria Informatica del cam-
pus de Ourense, que prevé tener
un prototipo en un aflo. Sera la
segunda aplicacion en la que par-
ticipe el servicio de Neurologia
del CHUO tras CefaleApp, una
herramienta creada para el diag-
noéstico de la migrania.
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Desde Vencrueda trac la jova.
para su anillocon Galicia
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JOSE PAZ

Natalia Gzlez. e Carmen Dacosta.

Regresa ao
Parlamento a
peticion dunha
Unidade de Ictus

REDACCION. OURENSE
local@laregion.net

umnO PSdeG-PSOE de Ourense
volveu esixir onte a creacién “ur-
xente” dunha Unidade Integral
de Ictus no Complexo Hospita-
lario Universitario de Ourense
(CHUO) que opere as 24 horas
do dia, os 365 dias do ano. Os
socialistaslamentan que Ouren-
seéaunicaprovincia galegasen
este servizo vital, o que obrigaa
derivar pacientes graves a Vigo
e provoca “frecuentes retrasos”
no seu traslado.

Nunharolda de prensa, ade-
putada autonémica Carmen
Rodriguez Dacosta, e a vocei-
ramunicipal, Natalia Gonzélez,
anunciaron unha nova bateria
de iniciativas no Parlamento
paraacabar con esta “discrimi-
nacién sanitaria”. “A diferenza
entre contar ou non con esta uni-
dade pode ser vivir ou morrer”,
sentenciaron, sublifiando que a
situacién é especialmente grave
naprovinciamais envellecidade

O PSDEG PIDE UN PLAN
DE IMPLANTACION

NUN PRAZO DE SEIS
MESES E MELLORAR

A COORDINACION DO
TRANSPORTE

Galicia.

Rodriguez Dacostacriticoua
xestion da Xunta e lembrou que
“o PP votou a favor, pero non é
responsable 4 hora de cumprir
osacordos. Vemos como Rueda
segue dandolle as costas a Ou-
rense’, afirmou a parlamentaria.

Pola stiiabanda, Natalia Gon-
zélez advertiu que se a Xunta
non inclie unha partidaespeci-
ficanos orzamentos de 2026 pa-
raaunidade, o seugrupoimpul-
sardunhaemenda paraforzaro
seu financiamento. “Ourense é
a gran esquecida de Galicia en
materia sanitaria”, concluiu. w
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Salud

El Joan XXIII inicia la ampliacion
desuunidad deictus

El Departament de Salut de la Generalitat incorpora un nuevo anestesista para ampliar
las trombectomias a los fines de semana y, proximamente, ofrecerlas las 24 horas

CARLA POMEROL DALMAU
TARRAGONA

Ha pasado de las palabras a los
hechos. El Departament de Salut
ha reforzado la unidad de ictus
del Hospital Joan XXIII de Tarra-
gona con la contratacién de un
anestesista extra, que debera es-
tar localizado en caso de urgen-
cia durante los fines de semana. Se
trata de un primer paso para am-
pliar el servicio a las 24 horas del
dia, una reivindicacion histérica del
territorio y que cada vez parece
estar mds cerca.

Actualmente, el Joan XXIII solo
puede hacer trombectomias —un
tratamiento innovador que redu-
ce las secuelas del ictus— de ocho
de la mafiana a ocho de la tarde,
de lunes a viernes, y lo hacen en
colaboracion con profesionales
del Hospital de Bellvitge.

Si un tarraconense sufre un ic-
tus por la noche o durante el fin de
semana, el paciente debe ser
trasladado hasta un hospital bar-
celonés. Un agravio comparativo
con otros territorios, que puede
tener unas consecuencias impor-
tantes. Y es que cuando alguien
sufre un ictus, el tiempo se con-
vierte en oro. Cuanto mas se tar-
de en aplicar el tratamiento, mas
secuelas quedaran en el cerebro
del paciente.

La consellera de Salut, Olga Pa-
né, explicaba hace unos dias en
el Parlament que en enero se de-
terminaron cudles eran los recur-
sos adicionales necesarios para
realizar una ampliacién del ho-
rario de la unidad de ictus del
Hospital Joan XXIII. Entre otros,
se indicd la necesidad de una
guardia localizada de anestesis-
ta, para dar cobertura los fines
de semana y, posteriormente —en
un futuro no muy lejano— cubrir

Actualmente, el hospital tarraconense hace trombectomias de 8 a 20 h, de lunes a viernes. FoTo: MARC BOSCH/DT

las 24 horas, incrementando la
plantilla con la incorporacion de
una nueva rueda de anestesistas
de guardia.

«Actualmente, el Hospital Joan
XXIII ya lo ha conseguido. Se tra-
ta de un paso importante para
avanzar hacia el objetivo final, y
consolidar la voluntad de seguir
ampliando progresivamente el
servicio, reforzando el compro-
miso de trabajar de manera co-
ordinada con el Hospital de
Bellvitge», explicaba la conselle-
ra Pané, quien afiadia que «la in-
tencion es garantizar la continui-
dad asistencial del cddigo ictus
24 horas, todos los dias del afio, en
todas las regiones sanitarias».

El siguiente paso, segin ha po-
dido saber el Diari, es reforzar el
servicio con radi6logos interven-
cionistas que vivan en Tarrago-

na. Cosa que no estd siendo facil
para la administracion. Y es que,
actualmente, la unidad estd sus-
tentada por profesionales que tie-
nen su residencia en Barcelona y
que cada dia deben trasladarse
hasta Tarragona. Esta circunstan-
cia impide consolidar un servicio
estable en nuestro territorio.
Lleida y Tarragona estan en las
mismas condiciones. El Hospital
Arnau de Vilanova, al igual que
el Joan XXIII, también practica el
tratamiento de la trombectomia
mecdnica, pero solo a tiempo
parcial. En Girona y Barcelona,
el servicio estd las 24 horas del
dia, los siete dias de la semana.

64 pacientes trasladados

La ampliacion del horario del ser-
vicio de ictus implicaria que se
dejasen de derivar pacientes a

hospitales de Barcelona, princi-
palmente al de Bellvitge, que es
el de referencia para la Catalun-
ya sur. El afio pasado, el Hospi-
tal Joan XXIII derivé un total de 64
pacientes a Barcelona por ictus
isquémico. Este tipo de ictus se
debe a una interrupcién repenti-
na de flujo sanguineo a una par-
te del cerebro, debido a la obs-
truccién de una arteria. El trata-
miento de la trombectomia
mecanica consiste en la extrac-
cion mecanica del trombo me-
diante un catéter.

Cuando una persona sufre un
ictus de estas caracteristicas, el
tiempo que se tarda en actuar y
en tratar es clave para evitar da-
fios cerebrales importantes.
Cuanto mds cerca esté el trata-
miento, menos lesiones y, por lo
tanto, menos secuelas.
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Avanzala

investigacion sobre
electrodos cerebrales
de grafeno para
tratar el parkinson

El tercer encuentro
regional acercaa
Valladolid a dos
investigadores en
nuevos tratamientos y
proyectos de innovacion

€

VALLADOLID. El neurdlogo del
hospital madrilefio Infanta Leo-
nor, Jaime Herreros, y el respon-
sable de calidad de la empresa
Inbrain Neuroelectronics, Javier
Castillo, acercardan manana Va-
1ladolid los tratamientos para el
abordaje de la enfermedad de
Parkinson y nuevas investigacio-
nes, concretamente la aplicacion
del grafeno en los electrodos que
se emplean en la estimulacion
cerebral profunda para intentar
devolver al paciente el control de
movimientos cuando ya empie-
zan a dejar de funcionar correc-
tamente los tratamientos farma-
colégicos. Ambos expertos par-
ticipardn en el Tercer Encuen-
tro Regional del Parkinson, que
se celebrara en la capital valli-
soletana en el auditorio del Mu-
seo de la Ciencia, entre las 11:00
y las 14:00 horas.

El grafeno da lugar a un mate-
rial patentado con aplicaciones
en neurociencia, con el que In-
brain estd impulsando ya ensayos
en el Reino Unido y con previ-
sién de comercializacion en Es-
tados Unidos en 2026, que per-
mite una monitorizacién en tu-
mores cerebrales logrando ‘ma-

SUSANA
ESCRIBANO

pear’ con precision la situacion
del paciente. Esa investigacion
estd en fase avanzada y hay una
segunda aplicacion de este mate-
rial en la que estd trabajando el
equipo de Inbrain Neuroelectro-
nics que es el tratamiento de per-
sonas con parkinson que se so-
meten a una estimulacion cere-
bral profunda. Esta empresa sur-
gié como una ‘spin off’ en 2019
y desarrolla y comercializa «dis-
positivos médicos e interfaces
neuronales basadas en el grafe-
noy sistemas de neuromodula-
cion inteligente».

Para esa estimulacién cerebral
se emplean ahora electrodos de
platino o iridio, principalmente,
que mediante impulsos eléctri-
cos generan dopamina y permi-
ten asi controlar los movimientos
que se ven afectados por el
parkinson, una enfermedad de
enorme complejidad en el trata-
miento, que hoy no tiene curay
empeora con el tiempo. Los pa-
cientes presentan sintomas dis-
pares, desde temblores a rigidez,
disminucién del movimientoy
problemas con el equilibrio, lo
que aumenta el riesgo de sufrir
caidas, pero también cambios en
el hablar o en la escritura, ade-
mas de depresion, ansiedad, es-
treflimiento, problemas para dor-
mir, de razonamiento y memo-
ria o afectaciones al aparato di-
gestivo o urinario, entre otros.
Alrededor de 2.200 personas con-
viven en Valladolid con esta en-
fermedad.

La perspectiva es que en un
futuro estos implantes de metal
puedan ser sustituidos por el gra-
feno, que aporta mejoras. «La pa-
tente, que es un material que se

Trabajos en laboratorio en Inbrain Neuroelectronicso. EL NorTE

Javier Castillo.

Alrededor de 2.200
personas conviven
en la provincia

con esta enfermedad

llama Ignite, se basa en el dxido
de grafeno reducido, un material
poroso y con capacidades super-
conductoras a la hora de anali-
zar sefales cerebrales y estimu-
lar. Detecta un mayor rango de
frecuencias y una mayor sensi-
bilidad, lo que mejora la capaci-
dad de deteccion y eso permite
estimular el cerebro con un gra-

do mayor de seguridad a largo
plazo», explica Javier Castillo.

Esa mayor conductividad y
sensibilidad implica un avance
en la adaptacion de la estimula-
cion, que ahora se realiza me-
diante tareas y pruebas en la con-
sulta del neurologo para detec-
tar qué falla y ajustar, con rea-
daptaciones cada tres o cuatro
meses. «La propuesta que noso-
tros hacemos consiste no solo en
tener esa estimulaciéon profun-
da, sino también una capacidad
de lectura del cortex cerebral para
entender qué movimientos se es-
tan produciendo y qué movimien-
tos estan fallando. Nuestra pro-
puesta es lograr que la terapia
sea adaptativay que se adapte a
los sintomas. Entonces, en lugar
de tener un mecanismo de prue-
ba-error, tenemos un mecanis-
mo que interpreta senales cere-
brales y las trata de manera ade-
cuada para que cada paciente
pueda optimizar su terapia y me-
jorar los resultados», remarca el
responsable de Calidad de Inbra-
in. Esto ultimo supondria una
aportacion clave en el tratamien-
to de una enfermedad que afecta
de forma diferente a cada pacien-
tey enla que este va afrontando
diferentes sintomas y de diferen-
te intensidad seguin avanza.

A esa afinacién de la estimu-
lacién cerebral profunda en la
que trabaja la linea de investiga-
cion de los electrodos de grafe-
no, se suma otra ventaja que
aporta el material. Los metales
que se emplean en este momen-
to, en medios acuosos, pueden
liberar material al pasar la co-
rriente. «En el caso del grafeno
este tipo de reacciones no se pro-
ducen y somos capaces de esti-
mular el cerebro con un grado
mayor de seguridad a largo pla-
zo», apunta Javier Castillo. La
plataforma en la que trabaja In-
brain Neuroelectric ha recibido
la designacion de dispositivo in-
novador de la FDA, agencia que
autoriza los medicamentos en
Estados Unidos, para su uso en
la enfermedad de Parkinson.

Este tercer encuentro regional
se celebra en Valladolid des-
pués de que Burgos y Soria aco-
gieran los dos anteriores. «Es
una oportunidad para que los
pacientes y terapeutas conoz-
camos los avances en trata-
mientos e investigacion y de
puesta en comun entre noso-
tros, para vernos y hacer comu-
nidad», explica Carlos Rodri-
guez de la Torre, Presidente de
la Asociacion Parkinson Valla-
dolid (Aparval).
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Las terapias avanzadas de IA contrala ELA
empiezan a aplicarse en el ambito clinico

Tres expertos aseguran
que las maquinas ayudan
a hallar las causas génicas
y a tener un diagndstico
precoz, pero dependen
de la calidad de los datos
y generan dilemas éticos

DOMENICO CHIAPPE

MADRID. En la investigacion de la
esclerosis lateral amiotréfica (ELA)
la inteligencia artificial, con su
enorme capacidad de procesar
datos y hacer predicciones, em-
pieza a jugar un papel crucial. Por
ejemplo, mediante la interpreta-
cién de los datos gendmicos reco-
pilados entre los pacientes, «se
han logrado detectar unos quin-
ce nuevos genes de la ELA», indi-
ca Nicola Ticozzi, profesor de Neu-
rologia en la Universidad de Mi-
lan e investigador del Instituto Au-
xologico Italiano. «La inteligencia
artificial nos puede ayudar a de-
senmaranar la complejidad de la
genética de la ELA».

Para lograrlo se exploran dos
tipos de herramientas. Por una
parte, las «sencillas» de «apren-
dizaje automaético que reconocen
patrones sobre la base de datos
para priorizar genes o variantes»,
explica Ticozzi, en el IX Encuen-
tro Internacional de la ELA en Es-
paiia, celebrado en la Fundacion
Ramon Areces. Por otra estan las
herramientas de «aprendizaje pro-
fundo, que pueden analizar y ha-
cer extracciones de rasgos com-
plejos. Eso nos ayuda a detectar
variantes, clasificar pacientes en
grupos y descubrir subtipos mole-
culares».

Asi, la IA facilita el estudio de
la interaccién de los genes. «So-
lemos pensar que cada gen traba-
ja solo, pero no: esta expuesto a
diferentes mutaciones y varian-
tes, y esta combinacion es muy di-
ficil estudiarla usando métodos
tradicionales».

Otro ejemplo de cémo se apli-
can los algoritmos se observa en
una aplicacién doméstica, dise-

Una enferma espafiola de ELA maneja su silla de ruedas. arizmenbi

nada para la deteccion temprana
de la ELA bulbar, aquella que afec-
ta a las neuronas motoras. «Apli-
cando el aprendizaje automatico
al analisis de voz, desarrollamos
nuevas soluciones no invasivas,
faciles de utilizary de bajo coste,
para ayudar a los clinicos a mo-
nitorizar a los pacientes en su pro-

pio domicilio», sostiene Alberto
Tena, investigador de la Univer-
sidad de Lleida.

Con la popularizacién de un se-
guimiento constante y a distan-
cia se podria evitar el empeora-
miento invisible que sucede con
revisiones cada tres meses, como
es usual, dice Tena, que hizo prue-

LA CLAVE

AVANCE CIENTIFICO

«La inteligencia
artificial predice con
precision el riesgo
del paciente»

bas con 45 pacientes, a los que pi-
di6 que produjeran sonidos, pa-
labras, oraciones con las que ob-
tener patrones de la vibracién de
las cuerdas vocales y de respira-
cién. «Si se detecta de forma tem-
prana, se pueden aplicar terapias
antes y valorar su eficacia. Mien-
tras se hace, los médicos pueden
recibir métricas y alertas para po-
der tomar decisiones antes, ba-
sandose en datos objetivos».

Otro avance logrado con el uso
de laIA, «que demuestra que ya
estamos pasando realmente al
contexto clinico», es la prediccion
de los fenotipos que determinan
el tipo de ELA que tiene el pacien-
te, sea espinar o bulbar. «Esto es
nuevo. Antes se hacia unicamen-
te a través de la epidemiologia y
ahora se puede hacer a partir de
los datos clinicos, lo que también
quizas nos lleve a la base molecu-
lar de enfermedad», afirma Ro-
bert McFarlane, investigador del
Trinity College Dublin, en Irlan-
da. «La inteligencia artificial pre-
dice con precision el riesgo del pa-
ciente».

Retos

Sin embargo, la IA requiere que
se le alimente con millones de da-
tos de pacientes, y si se quieren
estudios fiables, los datos deben
serlo también. Y mientras mas
ambiciosa sea la investigacion,
mas complejas las instrucciones
ala maquina. «Si los datos no son
buenos, los resultados tendran
mucho ruido en los resultados y
mucha dificultad de interpreta-
cién», refiere Ticozzi.

Surge ademads un problema éti-
co. «Cuanto mas compleja sea la
herramienta informatica, menos
entenderemos lo que hace. Fun-
cionara como una especie de caja
negra, de la que tenemos que fiar-
nos. ¢Estaremos seguros de la va-
lidez de los resultados obtenidos,
especialmente silos vamos a uti-
lizar en el marco clinico?», inte-
rroga Ticozzi. «Si vamos demasia-
do rapido, podemos perder la con-
fianza de los pacientes en lo que
hacemos», confirma McFarlane.
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El Gobierno
concede 10.000
euros al mes a
cada enfermo de
ELA, pero no sabe
cuando llegaran

El real decreto ley

sale adelante un ano
después de su anuncio
y prevé que las
comunidades
autonomas financien

la mitad del coste
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Cada enfermo de ELA recibira 10.000
euros al mes para cuidados, pero el
Gobierno no sabe cuando les llegara

» La mitad de
las ayudas deberan
abonarlas
las autonomias

ELENA CALVO
MADRID

Casi un afio después de que entrara
en vigory tras numerosas suplicas de
los afectados, el Gobierno aprobé ayer
un real decreto ley para financiar con
500 millones de euros la ley ELA. La
norma crea ademds un grado III plus
de dependencia extrema para las per-
sonas con esclerosis lateral amiotrd-
ficay otras enfermedades sin trata-
miento curativo, que conlleven poco
tiempo de supervivencia, con rapida
evolucién hacia altos niveles de dis-
capacidad y dependencia y que nece-
siten cuidados complejos sanitarios
y sociales.

Tal como explicé el ministro de De-
rechos Sociales, Pablo Bustinduy, en
la rueda de prensa posterior al Con-
sejo de Ministros, los enfermos reci-
biran casi 10.000 euros (9.869) al mes
para asegurar sus cuidados especia-
lizados durante las 24 horas del dia.
Pero el Ejecutivo solo aportard la mi-
tad de esa prestacion, el resto debe-
rd asumirlo la comunidad auténoma
en la que resida el paciente.

De hecho, ya ayer algunas comu-
nidades auténomas mostraron su ma-
lestar con la norma. «Se queda abso-
lutamente corto e insuficiente» y es
«un nuevo ‘yo invito y ti pagas’ de Pe-
dro Sanchez», dijo la consejera de Fa-
milia, Juventud y Asuntos Sociales de
la Comunidad de Madrid, Ana Davi-
la, informa Sara Medialdea. Por su
parte, la consejeria gallega del ramo
criticé que la medida «llega tarde» y
cuestiono si la partida del Gobierno
«llegard a materializarse». También
desde el Congreso de los Diputados,
portavoces de Junts, Podemos y Com-
promis lamentaron la tardanza en la
llegada de estas prestaciones.

Dependencia extrema
Elreal decreto ley aprobado ayer, de-
fendié Bustinduy, cumple con el man-
dato de desplegar la norma para los
enfermos de ELA y supone una «re-
forma estructural» del sistema de de-
pendencia, creando un nuevo grado,
el ITI plus, para pacientes en casos ex-
tremos «que dé cabida a situaciones
de alta complejidad de los cuidados,
para personas que para sus activida-
des cotidianas necesitan atencién
continuada y especializada».

Pese a llevar un afio en vigor, los
enfermos no han recibido hasta aho-
ralas ayudas que prevé la ley para re-

Los pacientes de ELA, el dia de 1a aprobacion de la ley //jaIME GARcia

cibir esos cuidados especializados en
su domicilio que necesitan para se-
guir viviendo. De hecho, la semana
pasada la Confederacién Nacional de
Entidades de ELA (ConELA) transmi-
tia al Ejecutivo que en estos doce me-
ses han fallecido mas de mil pacien-
tes esperando el despliegue real de la
norma.

Precisamente en esta cifra se cen-
traba ayer el PP para denunciar que
la financiacién llega tarde. Fuentes
del partido lamentaron los mas de
1.100 fallecidos en el dltimo afio
«mientras el Gobierno de Sdnchez se
negaba a cumplir con su obligacion».
El anuncio de ayer, apuntaron, res-
ponde a «su urgencia electoral ante
la presion» social y es muestra, a jui-
cio de los populares, de que el Ejecu-
tivo «siempre tuvo los recursos y la
disponibilidad: lo que le faltaba era
voluntad, compromiso y humanidad»
con los enfermos.

«Soy consciente del inmenso do-
lor y angustia con el que muchas fa-
milias han vivido estas situaciones
tan duras y soy consciente de que el
proceso ha sido muy largo», dijo Bus-

«Es un nuevo ‘yo invito y
tu pagas’, totalmente corto
e insuficiente», critico

la consejera madrileia

de Asuntos Sociales

tinduy, que alegé que «los tiempos
administrativos» son largos y no «ca-
san con la urgencia». «Hemos hecho
todo lo posible y la ley daba un afio y
estamos dentro de ese plazo», justi-
fico, aunque reconocié que ese argu-
mento «no responde a ese dolor acu-
mulado».

Bustinduy también anunci6 que
mafana se reunird con todas las co-
munidades auténomas en un Conse-
jo Interterritorial para «de manera
inmediata» coordinar la adaptacion
de los sistemas autonomicos de de-
pendencia a este nuevo grado para si-
tuaciones extremas y repartir los fon-
dos aprobados. Pero el ministro no
concreté cuando recibirdn los pacien-
tes esas ayudas para su atencion, aun-
que dijo que espera que sea una cues-
tion de «semanas 0 muy pocos meses
como mucho.

Para los pacientes, sin embargo,
hubo cierta sorpresa en la noticia,
pues no sabian que el Gobierno iba a
financiar solo la mitad de las ayudas,
dejando la otra mitad a cargo de las
comunidades auténomas. ConELA
aun no habia podido ver el texto del
real decreto ley al cierre de esta edi-
cién, pero confia en que el reparto se
agilice y llegue por igual a todos los
enfermos. «Hasta que no lo vea no me
creo nada, son muchos afos de pro-
mesas incumplidas», lamentaba por
su parte el activista y paciente Jordi
Sabaté en redes sociales.
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Desarrollan células madre
para atacar genes de la ELA

Un equipo médico identifica la respuesta al estrés como posible diana terapéutica para la enfermedad

AGENCIAS
MADRID

=mn Un equipo de investigadores de
la Universidad Case dela Reserva
Occidental (EEUU) utiliz6 células
madre de pacientes con una for-
ma raray hereditaria de esclero-
sis lateral amiotrofica (ELA) para
estudiar una mutacion en el gen
VAPB, causante de estavariante, y
explorar posibles tratamientos fu-
turos. Lainvestigadora principal,
Helen Cristina Miranda, explicd
que el gen VAPB dirige la produc-
ci6n de una proteina esencial para
que las partes de la célula “pue-
dan comunicarse y responder al
estrés”, algo especialmente criti-
co en las neu-
ronas. Su de-
terioro “vuelve
mas vulnera-

EL GEN VAPB DIRIGE LA
PRODUCCION DE UNA

El equipo identificé esta res-
puesta al estrés como una posi-
ble diana terapéutica. “También
demostramos que bloquear esta
respuesta al estrés puede revertir
el dano en el laboratorio, un pa-
so prometedor hacia futuros tra-
tamientos”, subrayé Miranda. El
grupo ya prueba inhibidores de
ISR en modelos neuromusculares
mas complejos, explorando su apli-
cacion a otros subtipos de ELA.

El neurélogo Adolfo Lépez de
Munuain valord el estudio como
“s6lido”, aunque advirti6 sobre sus
“limitaciones”, por tratarse de una
recreacién artificial que no con-
templa posibles efectos en células
de soporte como
la glia. Sugiri6
analizar la mu-
tacion en otros

bles a las neu- PROTEINA ESENCIAL tipos celulares
ronas’, detallo.  PARA QUE LA CELULA y modelos ani-
Graclas @ up yEpa COMUNICARSE Y — ™males.
células madre , Por su parte,
RESPONDER AL ESTRES”

pluripoten-
tes inducidas
(iPSC), derivadas de pacientes,
los cientificos cultivaron moto-
neuronas humanas en laborato-
rio, lo que permitié observar como
la mutacién interrumpe el con-
tacto entre el reticulo endoplas-
matico y las mitocondrias. Esta
disfuncion activa de forma per-
sistente larespuesta integrada al
estrés (ISR), un mecanismo que, si
se mantiene en el tiempo, reduce
la produccién de proteinas y da-
fia la supervivencia celular, afec-
tando directamente a las neuro-
nas motoras.

el investigador
Juan Alberto
Ortega Cano destaco que el tra-
bajo “aporta como novedad la aso-
ciacion directa entre la disfuncion
mitocondrial y una mayor activa-
cion de la ISR”, aunque atn “que-
daporentender como la mutacion
generamayor estrés en estos com-
partimentos”. Afirmé que las im-
plicaciones clinicas son “claras”, al
proponer lamodulacién delaISR
como diana terapéutica en subgru-
pos especificos, dado que estudios
anteriores con pacientes no estra-
tificados no ofrecieron resultados
positivos.m

e
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Un paciente de ELA en silla de ruedas.
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Concepcién Saavedra, Sergio Calleja y Oscar Sudrez, presentando la actualizacién del Cédigo Ictus. ALex pifia

Un neurdlogo disponible
las 24 horas para agilizar
la atencion de los ictus

El Principado actualiza su
Codigo Ictus para reducir
el tiempo de respuesta a
cinco minutos y procurar
una atencion equitativa
en toda la region

MIRIAM SUAREZ

ovIEDO. El Principado ha someti-
do el Codigo Ictus Asturias a una
profunda actualizacion con el ob-
jetivo de reducir el tiempo de res-
puesta «a menos de cinco minu-
tos» y procurar una atencion ho-
mogénea y equitativa en toda la
comunidad. Crear una Coordina-
cién Asistencial de Ictus (CAI),
que permitira centralizar y agili-
zar las decisiones terapéuticas en
las fases agudas de la enferme-

dad, es una de las principales no-
vedades de dicha actualizacion.

Olo que es lo mismo: «Un neu-
rélogo experto estara disponible
las 24 horas del dia, los siete dias
de la semana, los 365 dias del aiio,
para coordinar la asistencia mé-
dica» frente a los accidentes ce-
rebrovasculares con Atencién Pri-
maria, servicios de Urgencias y
equipos hospitalarios. A través de
esta nueva guardia, «a mayores
de los profesionales que trabajan
en la Unidad de Ictus del HUCA 'y
del Hospital de Cabuenies», se ofre-
cera atencion especializada a cual-
quier hora y con independencia
del lugar donde se encuentre el
paciente. ;Cémo? Apoyandose en
medios telematicos y reforzando
lo que se conoce como teleictus.

«Por ejemplo, un paciente que

ingrese en Arriondas, donde no
existe neurologo de guardia, aho-
ra tendra a su disposicion un es-
pecialista, que podra evaluar la
situacion mediante una video-
consulta y apoyar en la toma de
decisiones. El avance sera estra-
tosférico», asegura Sergio Calle-
ja, responsable de la Unidad de
Ictus del HUCA y miembro del co-
mité institucional que ha traba-
jado en la actualizacion de la es-
trategia autondmica.

El doctor Calleja presentaba
ayer las novedades del nuevo pro-
tocolo frente al ictus junto a la
consejera de Salud, Concepcion
Saavedra, y el coordinador de Ges-
tidén Asistencial del Sespa, Oscar
Suarez. Durante la presentacion,
con motivo del Dia Mundial del
Ictus, se anunciaba también la

puesta en marcha —en 2026, en
el Hospital San Agustin— de una
tercera unidad especializada en
esta patologia cerebrovascular;
la creacion de sendos servicios
de neurorrehabilitacion en Mie-
res y Langreo, como los que ya
existen enfiesto, Llanes, Cangas
del Narcea y Jarrio; o la decision
de ampliar la ventana terapéuti-
ca de los pacientes candidatos a
una trombectomia mecdnica (pro-
cedimiento para la extraccién un
codagulo de sangre del interior de
una vena o arteria), que pasara
de las seis horas actuales a 24.
La actualizacion del Codigo Ic-
tus Asturias introduce, ademas,
nueva farmacologia, cuya admi-
nistracion intravenosa en los epi-
sodios agudos de la enfermedad
dura tan s6lo un minuto, en lugar
de una hora, como ocurre actual-
mente con la medicacion més
convencional. «Si el tiempo es ce-

Se creara una nueva
unidad en el Hospital San
Agustin y sendos servicios
de neurorrehabilitacion
en Mieres y Langreo

NUEVA ESTRATEGIA

» Coordinacidon Asistencial. Un
experto en ictus coordinard y
centralizard las decisiones en la
fase aguda de la enfermedad.
Habra un neurélogo de guardia
las 24 horas, todos los dias.

» Nuevas unidades. En 2026
se pondra en marcha una terce-
ra Unidad de Ictus en el Hospi-
tal San Agustin de Avilés. Tam-
bién se abriran sendos servi-
cios de neurorrehabilitacion en
Mieres y Langreo.

» Medicacion. Se introducen
nuevos farmacos, cuya adminis-
tracion intravenosa dura un mi-
nuto y no una hora, como ocurre
con el tratamiento convencional.

rebro, ganar una hora, es mucho
cerebro», incidid Sergio Calleja.
Ese tiempo, de hecho, «significa
mejorar el pronostico en un 30%»,
preciso este especialista en ictus,
que puso el acento tanto en la im-
portancia de actuar «lo mas rapi-
do posible», como en el hecho de
que dicha actuacién «se ajuste a
las circunstancias territoriales de
Asturias», donde las limitaciones
orograficas «no pueden evitarse
del todo, pero si soslayarse» con el
nuevo protocolo.

Esta enfermedad es la princi-
pal causa de discapacidad en adul-
tosy la primera causa de muerte
en mujeres. En 2024, se registra-
ron 3.760 ingresos hospitalarios
por ictus en Asturias, con una es-
tancia media superior a los 10
dias. Los especialistas advierten
de que esas cifras van en aumen-
to e incorporan a pacientes cada
vez mas jovenes. ¢Ha influido la
pandemia? «La tendencia al alza
es anterior al coronavirus». &Y las
vacunas? La respuesta es que «no,
que todo lo contrario, las vacunas
ofrecen proteccion», segun el doc-
tor Calleja, que asocia el elevado
numero de ictus «al estilo de vida
de la gente, el sendentarismo, la
obesidad, los habitos téxicos».
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Andalucia dara hasta
14.000 euros en ayudas
alos enfermosdeELA

Juanma Moreno pide al
Gobierno celeridad en las
subvenciones anunciadas ps
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Juanma Moreno anuncia una ayuda anual
de hasta 14.000 euros por enfermo de ELA

El presidente de la Junta
pide «celeridad» enla
activacion de las
subvenciones anunciadas
por el Gobierno central la
semana pasada

JOSE ANTONIO SAU

MALAGA. El presidente de la Jun-
ta de Andalucia, Juan Manuel Mo-
reno, arrojo ayer algo de luz al
trance que atraviesan los alrede-
dor de 800 andaluces que sufren
la enfermedad conocida como
ELA (Esclerosis Lateral Amiotro-
fica), una patologia que afecta a
las neuronas motoras en el cere-
bro y la médula espinal y que con-
cluye con la pérdida progresiva
de la capacidad para controlar
los movimientos musculares. La
esperanza de vida tras el diag-
nostico oscila entre los dos y los
cinco anos. Asi, el jefe del Ejecu-
tivo andaluz anuncié ayer una
nueva linea de ayudas econdmi-
cas a los pacientes con el fin de
que puedan hacer frente a los ele-
vados gastos que soportan cada
dia (entre 50.000 y 80.000 euros,
segun el estadio del mal). Asi, la

Momento de la reunidn con las asociaciones de ELA. sur

cuantia maxima de esta subven-
cion sera de 14.000 euros por en-
fermo y ano (14.400, segtn el Bo-
letin Oficial de la Junta de Anda-
lucia -BOJA-) y beneficiard, en
una primera tanda, a un cente-
nar de afectados.

Moreno se reunio con los re-

presentantes de ELA Andalucia
y la Fundacion Luzén, con los que
la Junta ha trabajado durante tres
meses para lanzar esta convoca-
toria de ayudas.

La ayuda se incluye en la par-
tida de los presupuestos de la
Consejeria de Inclusion Social,

EL DATO

1,8

millones de euros es el dinero
destinado por la Junta para es-
tas ayudas.

Juventud, Familias e Igualdad.
Cien personas podran solicitar
la nueva ayuda a la dependencia
compatible con otras prestacio-
nes salvo residencias

Pago unico

«En esta situacion hay un cente-
nar de personas, que podrian so-
licitar de manera inmediata la
ayuda: se estipula un pago tnico
de hasta 14.000 euros al afio, el
plazo para solicitarla acaba el 30
de junio de 2026 y es compatible
con cualquier ayuda del catalo-
go de prestaciones o del Servicio
ala Dependencia, bien sea la ayu-
da a domicilio o la prestacion que
reciben los enfermos», salvo para
los que estan en residencias, ex-
plicé el presidente, visiblemen-
te satisfecho, tras la reunién man-

tenida en el Palacio San Telmo.

De esta manera, los enfermos
de ELA van a poder hacer frente
a gastos tales como cuidadores,
servicio de fisioterapia y trans-
porte, dispositivos para poder co-
municarse o productos de higie-
ne personal. La ayuda podrd so-
licitarse desde manana y, para
poder cumplir con lo pactado, se
ha dotado la medida con mas de
1,8 millones de euros.

En este aspecto, el Gobierno
central ha movido recientemen-
te dos fichas importantes en el
socorro de estos enfermos: en oc-
tubre de 2023, aprobo la llama-
da Ley ELA, pero no la ha dotado
de fondos hasta un afio después.
Para ello, ha aprobado dos decre-
tos, uno la semana pasada a car-
go del Ministerio de Derechos So-
ciales, Consumo y Agenda 2030
que crea un nuevo grado de de-
pendencia extrema, el llamado
I1I Plus y un circuito exprés para
la tramitacion de una ayuda de
hasta 9.859 euros por paciente
(desde un minimo de 4.930 eu-
ros, 14 pagas); y otro esta misma
semana del Ministerio de Sani-
dad en el que se amplian esas su-
mas a personas con otras enfer-
medades «complejas e irreversi-
bles que estén en fase avanzada,
incluyendo la atencion 24 horas».
En total, el Ejecutivo central ha
destinado 500 millones a este ca-
pitulo, aunque parte de ese dine-
ro ird para el sistema de depen-
dencia y la otra, a la ELA.
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Tres hospitales contintan sin
implantar el programa ‘teleictus’

La telemedicina permite
agilizar el tratamiento
delinfarto cerebral,
pero sigue sin llegar

al Noroeste, Morales
Meseguer y Los Arcos

JAVIER PEREZ PARRA

MURCIA. Cuando una persona su-
fre un infarto cerebral en cual-
quier punto de la Regién de Mur-
ciay se avisa al 112, se activa el
denominado ‘codigo ictus’, un pro-
tocolo que permite su rapida de-
rivacion a alguna de las dos Uni-
dades de Ictus con que cuenta el
Servicio Murciano de Salud, que
estan ubicadas en La Arrixacay
el Santa Lucia. Sin embargo, a ve-
ces el paciente termina en otro
hospital por diferentes motivos.
En muchos casos, porque acude
directamente al centro hospita-
lario de su area sin pasar por el
112. En otros, porque los sinto-
mas no han sido inicialmente bien
identificados o porque la distan-
cia con Murcia o Cartagena hace
aconsejable una primera aten-
cion que sea mas rapida.

Para evitar que estos pacien-
tes se queden sin acceso a los tra-
tamientos del ictus por un retra-
so en la respuesta, se puso en
marcha en 2020 el ‘teleictus’, un
programa de atencion telemati-
ca que esta dando muy buenos
resultados, destaca Ana Morales,
jefa del servicio de Neurologia de
La Arrixaca y coordinadora del
Programa regional de Atencion
al Ictus. El ‘teleictus’ estd a dia de
hoy implantado en Yecla, Lorca,
el Reina Sofia y Cieza. En las puer-
tas de Urgencias de estos hospi-
tales, los médicos pueden conec-
tarse con los neurdlogos de guar-
dia de la Unidad de Ictus de La
Arrixaca. De esta forma, los pro-
fesionales pueden valorar con-
juntamente las pruebas diagnds-
ticas e iniciar un tratamiento agu-
do con antitrombdticos sin nece-
sidad de derivacion.

El Virgen del Castillo de Yecla
y el Rafael Méndez de Lorca fue-
ron los primeros hospitales en
estrenar el ‘teleictus’, dada su le-
jania con Murcia. En 2022, la
Consejeria anuncio que se exten-
deria a toda la Region, pero la
implantacion esta siendo com-
pleja y lenta. En el altimo aiio,
solo el Reina Sofia se ha incor-
porado, aunque en un principio
se anuncié que también lo haria
el Morales Meseguer. Aunque los
pacientes de ambos hospitales
metropolitanos estin mucho mas
cerca de La Arrixaca que los de
Lorca o Yecla, lo cierto es que en
muchas ocasiones terminan acu-
diendo a sus centros de referen-
cia, y el trafico no ayuda a los
traslados rapidos. El ‘teleictus’
tampoco llega todavia al hospi-

i e

tal del Noroeste, pese a su leja-
nia con Murcia, ni a Los Arcos.
En el caso del Noroeste, la falta
de radiologos en Urgencias ha
sido un obstaculo.

Mas pacientes tratados

La mejora en la atencién al ictus
es clara en la Region desde la im-
plantacion del Codigo Ictus en
2010y la puesta en marcha, pos-
teriormente, del ‘teleictus’. Si hace
catorce anos se trataba al 5,4%
de los afectados por ictus isqué-
mico, en 2023 (Gltimo ano con
datos disponibles) se llegaba ya
al 14,2%. Sin embargo, sigue ha-
biendo desequilibrios en el acce-
so a estos tratamientos. Segun

Pese a la mejora en la
atencion, los datos
reflejan que alin se
mantienen desequilibrios
territoriales

Profesionales en la Unidad de Ictus de La Arrixaca. J. L. RoS CAVAL / AGM

un informe del Servicio Murcia-
no de Salud publicado el afno pa-
sado con datos del bienio 2022-
2023, las personas que viven en
las dreas de salud de La Arrixa-
cay el Santa Lucia tienen un 25%
mas de probabilidades de ser tra-
tados con trombolisis (medica-
cion intravenosa) o trombecto-
mia mecanica (cateterismo) que
los ciudadanos que residen en el
resto de dreas de la Region.

Segun los datos facilitados ayer
por la Consejeria de Salud con
motivo del Dia Mundial del Ictus,
en 2024 se atendid en La Arrixa-
ca a unos 800 pacientes por pa-
tologias cerebrovascularesy a
aproximadamente 500, en la del
hospital Santa Lucia.

La Arrixaca es actualmente el
unico centro del Servicio Murcia-
no de Salud que realiza tratamien-
to intervencionista de los acciden-
tes cerebrovasculares isquémi-
cos, con un total de 182 pacientes
tratados en 2025 hasta la fecha.
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Casi 300.000 euros
para la Unidad
Multidisciplinar
de ELA

ABC VALLADOLID
El Consejo de Gobierno de la Junta
de Castilla y Ledn dio ayer el visto
bueno a un gasto de 299.246 euros
destinados a las obras de adecuacién
de espacios para ubicar la Unidad
Multidisciplinar de Esclerosis Late-
ral Amiotroéfica (ELA) en el Edificio
Rondilla dependiente del Hospital
Clinico Universitario de Valladolid.
Una actuacién prevista dentro del
Plan de Inversiones para la mejora
de la asistencia sanitaria a los pacien-
tes con Enfermedades Raras, finan-
ciado por la Union Europea a través
del Mecanismo de Recuperacion y
Resiliencia Next Generation-EU.
Dispondra de cinco consultas, una
de enfermeria y cuatro para las dis-
tintas especialidades médicas (Neu-
rologia, Rehabilitacién, Endocrino-
logia y Neumologia). Con un plazo
de ejecucion de dos meses, esta obra
permitira una «atencién coordina-
da» y «optimizar» asi el tratamiento
y seguimiento de los pacientes, «ga-
rantizando la asistencia con el nivel
de especializaciéon requerido».
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