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SALUD PUBLICA

Los enfermos de
ELA exigen mas
atencion politica
para mejorar su

calidad de vida

Pacientes y familiares celebran unas jornadas
nacionales en las que participaran parlamentarios

DB/ BURGOS

El Centro de Referencia de Enfer-
medades Raras de Burgos acoge es-
ta semana las jornadas nacionales
de la Esclerosis Lateral Amiotrofi-
ca, organizadas por la Plataforma
de Afectados de ELA con la colabo-
racion con la Fundacién Luzén, en-
tre otras instituciones.

El encuentro retine a pacientes,
familias, asociaciones, fundacio-
nes, investigadores y profesionales
meédicos. El programa incluye una
reunién con parlamentarios nacio-
nales, a quienes las personas afec-

tadas pedirdn soluciones politicas
permanentes paralos problemas
derivados de esta enfermedad y pa-
ra mejorar su calidad de vida. A la
cita, que se celebrara manana en
formato presencial y por videocon-
ferencia, acudirdan miembros de la
Comisién Parlamentaria de Servi-
cios Sociales del Congreso de los
Diputados.

Durante este acto reivindicativo,
los participantes en las jornadas
expondrdn a los parlamentarios las
realidades especificas a las que las
personas diagnosticadas de ELA'y
sus familias se enfrentan cada dia,

ademds darles a conocer hechos
como que, en laactualidad, no exis-
te ni una sola plaza de Atencién Re-
sidencial para enfermos de ELA.
También animardn a los diputados
a que respalden y promuevan ini-
ciativas que permitan la instaura-
cién definitiva de un derecho sub-
jetivo, tan basico y reconocido por
Ley alos grandes dependientes, y
que cada paciente tiene reconoci-
do en formato nominativo, me-
diante Resolucién Administrativa
firme de su comunidad auténoma,
que se incumple en todo el Estado.

Por otro lado, el evento combina

Imagen de archivo de una marcha organizada por ELACyL. / ALBERTO RODRIGO

actividades de ocio y bienestar con
sesiones informativas a cargo de
destacados expertos en ELA. Casi
todas las actividades programadas
podrdn seguirse en abierto, via
zoom, desde cualquier lugar.

En la manana del sdbado 17, las
jornadas reciben a los principales
investigadores y cientificos espa-
noles de ELA, TRICALS. Este con-
sorcio europeo, recientemente
constituido, tiene el objetivo reali-
zar ensayos clinicos lo mds amplios
posibles de firmacos y tratamien-
tos destinados a combatir o frenar
la enfermedad.

Sanidad detecta
un nuevo caso de
viruela del mono
en Burgos

DB/ BURGOS

La direccion general de Salud
Publica de la Junta informé ayer
de que la semana pasada se
confirmé un nuevo positivo en
viruela del mono en Burgos,
donde se han confirmado 15
contagios desde primeros de ju-
lio. Todos, en varones de entre
22y 61 anos.

La viruela del mono es una
enfermedad virica, que, de per-
sona a persona, se contagia me-
diante contacto estrecho y pro-
longado con alguien infectado.
Los sintomas son fiebre, dolor
de cabeza y musculos, inflama-
cién de los ganglios y la caracte-
ristica erupcion cutdnea, gene-
ralmente en la caray/o en los
genitales.

En Castillay Leén se han con-
firmado 78 positivos en viruela
del mono desde la irrupcién de
este brote, el pasado mayo. To-
dos se han confirmado en hom-
bres de la horquilla de edades
ya especificada en el primer pd-
rrafo. Burgos es la segunda pro-
vincia con mds positivos, tras
Valladolid, que ya rebasa la
treintena (31).
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Los enfermos de ELA exigen mas atencion politica

Pacientes y familiares celebran en Burgos unas jornadas nacionales en las que participaran
parlamentarios. El Centro de Referencia de Enfermedades Raras de Burgos acoge esta
semana las jornadas nacionales de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, organizadas por la
Plataforma de Afectados de ELA con la colaboracidon con la Fundacion Luzén, entre otras
instituciones.

Diario de Burgos - original

Pacientes y familiares celebran en Burgos unas jornadas nacionales en
las que participaran parlamentarios

Imagen de archivo de una marcha organizada por ELACyL. - Foto: Alberto Rodrigo

El Centro de Referencia de Enfermedades Raras de Burgos acoge esta semana las jornadas
nacionales de la Esclerosis Lateral Amiotréfica, organizadas por la Plataforma de Afectados de
ELA con la colaboracion con la Fundacion Luzén, entre otras instituciones.

El encuentro reline a pacientes, familias, asociaciones, fundaciones, investigadores y
profesionales médicos. El programa incluye una reunién con parlamentarios nacionales, a
quienes las personas afectadas pediran soluciones politicas permanentes para los problemas
derivados de esta enfermedad y para mejorar su calidad de vida. A la cita, que se celebrara
mafana en formato presencial y por videoconferencia, acudiran miembros de la Comision
Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los Diputados.

Durante este acto reivindicativo, los participantes en las jornadas expondran a los
parlamentarios las realidades especificas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus
familias se enfrentan cada dia, ademas darles a conocer hechos como que, en la actualidad,
no existe ni una sola plaza de Atencién Residencial para enfermos de ELA. También animaran
a los diputados a que respalden y promuevan iniciativas que permitan la instauracion definitiva
de un derecho subjetivo, tan basico y reconocido por Ley a los grandes dependientes, y que
cada paciente tiene reconocido en formato nominativo, mediante Resolucién Administrativa
firme de su comunidad auténoma, que se incumple en todo el Estado.

Por otro lado, el evento combina actividades de ocio y bienestar con sesiones informativas a
cargo de destacados expertos en ELA. Casi todas las actividades programadas podran
seguirse en abierto, via zoom, desde cualquier lugar.

En la manana del sabado 17, las jornadas reciben a los principales investigadores y cientificos
espanoles de ELA, TRICALS. Este consorcio europeo, recientemente constituido, tiene el
objetivo realizar ensayos clinicos lo mas amplios posibles de farmacos y tratamientos
destinados a combatir o frenar la enfermedad.
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Afectados de ELA urgen tener acceso a residencias adaptadas

En una charla a la que asistieron por via telematica diputados en Cortes lamentaron que la
ley de dependencia se centra en el envejecimiento y no en la gran discapacidad sobrevenida.
Y esa situacion, generalizada, no es la deseada ni tampoco la que el colectivo considera
aceptable. Los porqués los detallo Hernandez en una charla que celebro en el saldon de actos
del Centro de Enfermedades Raras (CREER), pero a la que asistieron, por via telematica,
varios diputados que forman parte de la Comision de Derechos Sociales en el Congreso.

Diario de Burgos - original

En una charla a la que asistieron por via telematica diputados en Cortes
lamentaron que la ley de dependencia se centra en el envejecimiento y no
en la gran discapacidad sobrevenida

La charla se celebré en el saléon de actos del CREER, con diputados en el Congreso conectados por via telematica. -
Foto: Luis Lopez Araico

Salvador Hernandez, de la Plataforma de Afectados por la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA),
fue ayer muy claro al explicar por qué las personas con esta enfermedad neurodegenerativa y
progresiva, que en muchos casos evoluciona con rapidez y los convierte en grandes
dependientes en meses, necesitan cambios legales para poder contar con residencias
adaptadas a sus necesidades. «Nosotros no llegamos a ser mayores, pero tenemos un
medicamento que se llama cuidados», dijo, matizando de inmediato algo que casi todos los
asistentes ya sabian: que esa terapia solo pueden recibirla en casa y de manos de unos seres
queridos convertidos, a marchas forzadas, en cuidadores las 24 horas. Y esa situacion,
generalizada, no es la deseada ni tampoco la que el colectivo considera aceptable.

Los porqués los detall6 Hernandez en una charla que celebré en el salon de actos del Centro
de Enfermedades Raras (CREER), pero a la que asistieron, por via telematica, varios
diputados que forman parte de la Comision de Derechos Sociales en el Congreso. Al final
intervinieron dos: la exconsejera de Servicios Sociales en la Junta y ahora diputada del PP
por Avila, Alicia Garcia, y la diputada de Unidas Podemos por Castellén Marisa Saavedra. Las
dos coincidieron en sus intervenciones, manifestando voluntad en introducir cambios que
permitan adaptar mas la legislacion y sus recursos a la situacién de quienes las necesitan.

Una respuesta basada en el punto de partida y llegada del exhaustivo razonamiento de
Hernandez: el escollo esta en la ley de dependencia. Hernandez lamenté que, quince afos
después de la entrada en vigor, la normativa sigue manteniendo un enfoque pensado para
atender al envejecimiento, pero no tanto a grandes discapacidades sobrevenidas, como las
que provoca la ELA. Caracterizada por la degeneracién progresiva de las neuronas que
controlan los musculos voluntarios, provoca un atrofiamiento y dejan de funcionar. Eso conlleva
una pérdida de movilidad que acaba por impedir acciones vitales, como comer o respirar.

Muchos de los afectados son personas jovenes, en edad activa, que cuando van a los
servicios sociales a solicitar su grado de dependencia -que determina las ayudas que les
corresponden- constatan que el baremo que se emplea es el mismo para todos. «Pero
nosotros No somos geriatricos, ni siquiera mayores», dijo Hernandez, destacando que un
enfermo de ELA responde a un perfil de persona «patolégica», con una necesidad de
cuidados muy intensos durante un periodo de tiempo corto (la supervivencia media tras el
diagnéstico ronda los 5 afos, aunque hay excepciones). «Los mayores necesitan cuidados de
larga duracién, mientras que los nuestros son efimeros», reiter6, destacando que se esta
dando una gran paradoja:enfermos muy complejos tienen que ser atendidos por sus familiares
en casa porque no hay recursos residenciales adecuados a sus necesidades, aunque la ley
establece que, en caso de querer, tienen derecho a esta opcién. «Pero hay cero plazas para
nosotros», dijo.

Unidades de convivencia. El problema no esté tanto en el tipo de centro, sino en las dindmicas
y en la dotacién de personal. Un enfermo de ELA tiene necesidades constantes y con un
riesgo de muerte que puede consumarse en «dos minutos». De ahi que soliciten unidades de
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convivencia adecuadas para ellos, con personal y apoyos para poder pagarlo. «Somos pocos,
pero podemos constituir un pequefio mercado residencial», dijo, afnadiendo que esa alternativa
no solo 'descargaria’ a sus familias, sino que mejoraria su calidad de vida cuando su deterioro
sea muy avanzado. «La atencion residencial nos permitiria despedirnos de la vida sin esa
sensacion de abandono social con la que nos vamos ahora», concluyé.

Exlqen rﬁejores precios y horarios
para un AVE decepcionante
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La comunidad de la ELA pedira soluciones politicas en sus XlI

Jornadas Nacionales, que arrancan en Burgos

La Comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) inicia este 12 de septiembre en
Burgos sus XIl Jornadas Nacionales de la ELA, un encuentro de una semana que reune a
pacientes, familias, asociaciones, fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El
programa incluye una reuniéon con parlamentarios nacionales, a quienes las personas
afectadas pediran soluciones politicas permanentes para los problemas derivados de esta
enfermedad.

Redaccion - original

La Comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) inicia este 12 de septiembre en Burgos sus Xl
Jornadas Nacionales de la ELA, un encuentro de una semana que reune a pacientes, familias, asociaciones,
fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El programa incluye una reunion con parlamentarios
nacionales, a quienes las personas afectadas pedirdan soluciones politicas permanentes para los problemas
derivados de esta enfermedad

El Centro de Referencia de Enfermedades Raras (CREER) de Burgos acoge del 12 al 18 de
septiembre de 2022 la Xl edicion de las Jornadas Nacionales de la ELA, organizadas por la
Plataforma de Afectados de ELA con la colaboracion con la Fundacion Luzén, entre otras
instituciones. El evento combina actividades de ocio y bienestar con sesiones informativas a
cargo de destacados expertos en ELA. Casi todas las actividades programadas podran
seguirse en abierto, via Zoom, desde cualquier lugar del mundo.

Reivindicacion ante los diputados

La presente edicién incluye, ademds, una reunién entre personas afectadas por la enfermedad
y miembros de la Comisién Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los
Diputados que se celebrara el miércoles 14 de septiembre en formato hibrido (presencial y por
videoconferencia).

Durante este acto reivindicativo, los participantes en las Jornadas expondran a los
parlamentarios las realidades especificas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus
familias se enfrentan cada dia, ademas darles a conocer hechos como que, en la actualidad,
no existe ni una sola plaza de Atencién Residencial para enfermos de ELA.
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También animaran a los diputados a que respalden y promuevan iniciativas que permitan la
instauracion definitiva de un derecho subjetivo, tan basico y reconocido por Ley a los grandes
dependientes, y que, cada paciente, tiene reconocido en formato nominativo, mediante
Resolucién Administrativa firme de su comunidad autbnoma, que se incumple en todo el
Estado.

TRICALS, investigacion para curar la ELA

En la mafana del sabado 17, las Jornadas de la ELA reciben a los principales investigadores
y cientificos espafoles de ELA miembros la Iniciativa de Investigacién para curar la ELA,
TRICALS. Este consorcio europeo, recientemente constituido, tiene el objetivo realizar ensayos
clinicos lo mas amplios posibles de farmacos y tratamientos destinados a combatir o frenar la
enfermedad.

Con el apoyo de investigadores, fundaciones y asociaciones, TRICALS tiene la misién de
multiplicar los grupos de trabajo en centros de investigacién de diferentes paises europeos
para que los resultados obtenidos tengan mayor solidez, un factor clave para encontrar
tratamientos fiables para la Esclerosis Lateral Amiotréfica.

Entre los doctores de TRICALS que estaran presentes en la jornada del 17 de septiembre se
cuentan la doctora Moénica Povedano, jefa de Neurolo de Bellvitge y miembro del patronato de
la Fundacion Luzon; el doctor Alberto Garcia Redondo, director del Laboratorio de
Investigacion de ELA del Hospital 12 de Octubre de Madrid, y las doctoras Ana Cristina Calvo
Royo y Rosario Osta Pinzolas, del Laboratorio de Genética Bioquimica de la Universidad de
Zaragoza.

Informacion cientifica desde la Fundacion Luzon

El jueves 15 tendra lugar una sesion informativa organizada por la Fundacién Luzén a peticién
de las asociaciones de pacientes. De 18 a 19 horas, la doctora Patricia Jarabo, responsable
del Departamento de Investigacién de la entidad, respondera a las dudas y preguntas de los
pacientes en materia de investigacion de la ELA.

El Encuentro de personas con ELA, investigadores y profesionales, cerrara sus puertas el
domingo 18 de septiembre tras una semana de actividades en las que colaboran hospitales,
expertos, representantes politicos y asociaciones. La Plataforma de Afectados de ELA
(RedELA), entidad organizadora de la XIl edicién de las Jornadas Nacionales de la ELA, ha
contado con la participacién y colaboracion de CREER, Fundacion Luzén, AdEla Madrid,
ConELA y ELACYyL.

EXPERTOS INVITADOS:

e Ana Abad. Servicio de Neumologia. HUBU Burgos

e Pelayo Rodriguezy Dra. Miriam Alvarez. Hospital Clinico Universitario de Salamanca

e Juan José Lopez Gomez. Servicio de. Endocrinologia. Hospital Clinico Universitario de Valladolid
e Miembros de la Comision de Servicios Socialesdel Congreso de los Diputados (presencial y virtual)
e Ana Martinez Gil. Coordinadora del Consorcio Investigaciéon ELA (CSIC / UCM / UAM / Hosp. 12
Octubre)

José Maria Benitez. Hospital Virgen Macarena de Sevilla

Maria Varela Cerdeira. Hospital Universitario La Paz de Madrid

Jesus Martin. Director General de Discapacidad

Representante de la Direccién General del IMSERSO (pendiente de confirmacion

TRICALS Consorcio Europeo de investigacion de tratamientos en ELA:

e Monica Povedano Panadés. Jefa de la Unidad Funcional de Enfermedad de Motoneurona del
Hospital Universitario de Bellvitge de Barcelona

e Ana Cristina Calvo Royo. LAGENBIO. Facultad de Veterinaria de la Universidad de Zaragoza

e Alberto Garcia Redondo. Director del Laboratorio de Investigacion de ELA del Hospital 12 de
Octubre de Madrid

Rosario Osta Pinzolas. LAGENBIO. Facultad de Veterinaria de la Universidad de Zaragoza
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Pacientes de ELA pediran al Congreso que les ayude a lograr
plazas de Atencidon Residencial porque "no existe ni una sola”

para este colectivo

Para plantear estas demandas esta prevista una reuniéon entre personas con ELA y miembros
de la Comision Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los Diputados, que se
celebrara el miércoles 14 de septiembre en formato hibrido: presencial y por
videoconferencia. Los participantes en dichas jornadas expondran a los parlamentarios las
realidades especificas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus familias se
enfrentan cada dia y denunciaran que "no existe ni una sola plaza de Atencion Residencial
para enfermos de ELA.

original

AGENCIAS
12/09/2022 12:00
MADRID, 12 (SERVIMEDIA)

La comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) inaugurd este lunes sus XIl Jornadas
Nacionales de la ELA, en las que los afectados pediran al Congreso de los Diputados
soluciones para sus problemas, entre los que destacan lograr plazas de Atencién Residencial,
ya que denuncian "no existe ni una sola" para enfermos de ELA.

Para plantear estas demandas esta prevista una reunién entre personas con ELA y miembros
de la Comision Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los Diputados, que se
celebrara el miércoles 14 de septiembre en formato hibrido: presencial y por videoconferencia.

Los participantes en dichas jornadas expondran a los parlamentarios las realidades especificas
a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus familias se enfrentan cada dia y
denunciaran que "no existe ni una sola plaza de Atencién Residencial para enfermos de ELA.

Ademas, animaran a los diputados a que respalden y promuevan iniciativas que permitan "la
instauracion definitiva de un derecho subjetivo, tan basico y reconocido por ley a los grandes
dependientes”, y que, cada paciente, tiene reconocido en formato nominativo, mediante
resolucién administrativa firme de su comunidad auténoma, "y que se incumple en todo el
Estado", segun denuncian.

Las Jornadas Nacionales de la ELA se celebran en el Centro de Referencia de Enfermedades
Raras (Creer) de Burgos hasta el proximo 18 de septiembre. Han sido organizadas por la
Plataforma de Afectados de ELA, con la colaboracién con la Fundacién Luzén, entre otras
instituciones y casi todas las actividades programadas podran seguirse en abierto, mediante
Zoom, desde cualquier lugar del mundo.

El préximo sdbado las Jornadas de la ELA recibiran a los principales investigadores y
cientificos espafnoles miembros la Iniciativa de Investigacion Tricals, un consorcio europeo
recientemente constituido, que persigue realizar ensayos clinicos lo mas amplios posibles de
farmacos y tratamientos para combatir o frenar la enfermedad.

Su misién es generar un gran volumen de grupos de trabajo en centros de investigacién de
diferentes paises europeos para encontrar "tratamientos fiables" contra la Esclerosis Lateral
Amiotréfica.

(SERVIMEDIA) 12-SEP-2022 11:52 (GMT +2) CAG/gja

© SERVIMEDIA. Esta informacién es propiedad de Servimedia. Sélo puede ser difundida por
los clientes de esta agencia de noticias citando a Servimedia como autor o fuente. Todos los
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Pacientes de ELA pediran al Congreso que les ayude a lograr
plazas de Atencidon Residencial porque "no existe ni una sola”

para este colectivo

- Animaran a los diputados a promover iniciativas para "instaurar derechos basicos" Para
acceder a la mayoria de las noticias, debes ser usuario registrado. Si deseas acceder a las
noticias de Servimedia, escribe un correo a la siguiente direccion:
suscripciones@servimedia.es. Acceso clientes Para acceder a la mayoria de las noticias,
debes ser usuario registrado.

original

Salud

- Animaran a los diputados a promover iniciativas para "instaurar derechos basicos"

La comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) inauguré este
lunes sus Xll Jornadas Nacionales de la ELA, en las que los afectados
pediran al Congreso de los Diputados soluciones para sus problemas,
entre los que destacan lograr plazas de Atencidn Residencial, ya que
denuncian "no existe ni una sola" para enfermos de ELA.

Acceso clientes
Para acceder a la mayoria de las noticias, debes ser usuario registrado.

Si deseas acceder a las noticias de Servimedia, escribe un correo a la siguiente direccién:
suscripciones@servimedia.es
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"instaurar derechos basicos" La comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) inauguré este lunes
sus Xl Jornadas Nacionales de la ELA, en las que los afectados pediran al Congreso de los Diputados
soluciones para sus problemas, entre los que destacan lograr plazas de Atencién Residencial, ya que
denuncian "no existe ni una sola" para enfermos de ELA. Acceso clientes Para acceder a la mayoria de
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Burgos acoge las Xll Jornadas Nacionales de la ELA, que exigiran

implicacidn politica para ayudar a los enfermos

El Centro de Referencia de Enfermedades Raras (CREER) de Burgos acoge del 12 al 18 de
septiembre de 2022 la Xll edicion de las Jornadas Nacionales de la ELA, organizadas por la
Plataforma de Afectados de ELA con la colaboraciéon con la Fundacion Luzén, entre otras
instituciones. El evento combina actividades de ocio y bienestar con sesiones informativas a
cargo de destacados expertos en ELA.

original

El Centro de Referencia de Enfermedades Raras (CREER) de Burgos acoge del 12 al 18 de
septiembre de 2022 la XIlI ediciéon de las Jornadas Nacionales de la ELA, organizadas por la
Plataforma de Afectados de ELA con la colaboracion con la Fundacién Luzén, entre otras
instituciones. El evento combina actividades de ocio y bienestar con sesiones informativas a
cargo de destacados expertos en ELA. Casi todas las actividades programadas podran
seguirse en abierto, via Zoom, desde cualquier lugar del mundo.

Jornada reivindicativa

La presente edicién incluye, ademds, una reunién entre personas afectadas por la enfermedad
y miembros de la Comision Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los
Diputados que se celebrara el miércoles 14 de septiembre en formato hibrido (presencial y por
videoconferencia).

Durante este acto reivindicativo, los participantes en las Jornadas expondran a los
parlamentarios las realidades especificas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus
familias se enfrentan cada dia, ademas darles a conocer hechos como que, en la actualidad,
no existe ni una sola plaza de Atencién Residencial para enfermos de ELA.

También animaran a los diputados a que respalden y promuevan iniciativas que permitan la
instauracion definitiva de un derecho subjetivo, tan basico y reconocido por Ley a los grandes
dependientes, y que, cada paciente, tiene reconocido en formato nominativo, mediante
Resolucién Administrativa firme de su comunidad auténoma, que se incumple en todo el
Estado.

TRICALS, investigacion para curar la ELA

En la mahana del sabado 17, las Jornadas de la ELA reciben a los principales investigadores
y cientificos espanoles de ELA, TRICALS. Este consorcio europeo, recientemente constituido,
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tiene el objetivo realizar ensayos clinicos lo mas amplios posibles de farmacos y tratamientos
destinados a combatir o frenar la enfermedad.

Con el apoyo de investigadores, fundaciones y asociaciones, TRICALS tiene la mision de
multiplicar los grupos de trabajo en centros de investigacion de diferentes paises europeos
para que los resultados obtenidos tengan mayor solidez, un factor clave para encontrar
tratamientos fiables para la Esclerosis Lateral Amiotréfica.

Entre los doctores de TRICALS que estaran presentes en la jornada del 17 de septiembre se
cuentan la doctora Ménica Povedano, jefa de Neurolo de Bellvitge y miembro del patronato de
la Fundacion Luzén; el doctor Alberto Garcia Redondo, director del Laboratorio de
Investigacion de ELA del Hospital 12 de Octubre de Madrid, y las doctoras Ana Cristina Calvo
Royo y Rosario Osta Pinzolas, del Laboratorio de Genética Bioquimica de la Universidad de
Zaragoza.

Fundacion Luzon

El jueves 15 tendra lugar una sesion informativa organizada por la Fundacién Luzén a peticién
de las asociaciones de pacientes. De 18 a 19 horas, la doctora Patricia Jarabo, responsable
del Departamento de Investigacion de la entidad, respondera a las dudas y preguntas de los
pacientes en materia de investigacién de la ELA.

El Encuentro de personas con ELA, investigadores y profesionales, cerrara sus puertas el
domingo 18 de septiembre tras una semana de actividades en las que colaboran hospitales,
expertos, representantes politicos y asociaciones. La Plataforma de Afectados de ELA
(RedELA), entidad organizadora de la XIl edicién de las Jornadas Nacionales de la ELA, ha
contado con la participacion y colaboracion de CREER, Fundacion Luzén, AdEla Madrid,
ConELA y ELACYyL.
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Soluciones politicas para los enfermos de ELA

La comunidad de la ELA pedira soluciones politicas en sus Xll Jornadas Nacionales, que
arrancan este lunes, 12 de septiembre, en Burgos. A la cita acudiran familiares, pacientes,
asociaciones, fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El programa incluye una
reunidon con parlamentarios nacionales, a quienes las personas afectadas pediran soluciones
politicas permanentes para los problemas derivados de esta enfermedad.

original

Dia Mundial de la ELA Burgos fachada verdé

La comunidad de la ELA pedira soluciones politicas en sus Xll Jornadas Nacionales, que
arrancan este lunes, 12 de septiembre, en Burgos.

Para tus celebraciones abiertos
BAR RESTAURANTE - NUEVA NCIA Fuente del Prior

Tel. 722 518 377 - Cira. de F - Burgos

A la cita acudiran familiares, pacientes, asociaciones, fundaciones, investigadores y
profesionales médicos. El programa incluye una reunién con parlamentarios nacionales, a
quienes las personas afectadas pediran soluciones politicas permanentes para los problemas
derivados de esta enfermedad.

Durante las jornadas, los participantes expondran a los parlamentarios las realidades
especificas a las que las personas diagnosticadas de ELA, y sus familias, se enfrentan cada
dia, ademas de darles a conocer hechos como que, en la actualidad, no existe ni una sola
plaza de Atencién Residencial para enfermos de ELA.

También pediran a los diputados que respalden y promuevan iniciativas que permitan la
instauracion definitiva de un derecho subjetivo, tan basico y reconocido por Ley a los grandes
dependientes y que, cada paciente, tiene reconocido en formato nominativo, mediante
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Resoluciéon Administrativa.

La XlI Edicion de las Jornadas Nacionales de la ELA tendrd lugar entre el 12 y el 18 de
septiembre en el Centro de Referencia de Enfermedades Raras (CREER).

«-- Volver al indice



U. Unicos 6271 V. Comunicacién 940 EUR (911 USD
P&g. vistas 21278 V. Publicitario 479 EUR (464 USD
https://epservices.eprensa.com/cgi-bin/view_digital_media.cgi?subclient_id=13636&comps_id=760614315

Periodico independiente, plural y abierto

Medio Diario Siglo XXI Fecha 10/09/2022
DIA R IO S IG LO XXI Soporte Prensa Digital Pais Espafia » v
D » \' 4
)

La comunidad de la ELA pedira soluciones politicas en sus XlI

Jornadas Nacionales

La Comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) inicia este 12 de septiembre en
Burgos sus XIl Jornadas Nacionales de la ELA, un encuentro de una semana que reune a
pacientes, familias, asociaciones, fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El
programa incluye una reuniéon con parlamentarios nacionales, a quienes las personas
afectadas pediran soluciones politicas permanentes para los problemas derivados de esta
enfermedad.

Redaccion - original

La Comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) inicia este 12 de septiembre en
Burgos sus Xll Jornadas Nacionales de la ELA, un encuentro de una semana que reune a
pacientes, familias, asociaciones, fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El
programa incluye una reunién con parlamentarios nacionales, a quienes las personas
afectadas pediran soluciones politicas permanentes para los problemas derivados de esta
enfermedad.

El Centro de Referencia de Enfermedades Raras (CREER) de Burgos acoge del 12 al 18 de
septiembre de 2022 la Xll edicion de las Jornadas Nacionales de la ELA, organizadas por la
Plataforma de Afectados de ELA con la colaboracién con la Fundacién Luzén, entre otras
instituciones. El evento combina actividades de ocio y bienestar con sesiones informativas a
cargo de destacados expertos en ELA. Casi todas las actividades programadas podran
seguirse en abierto, via Zoom, desde cualquier lugar del mundo.

Reivindicacion ante los diputados

La presente edicién incluye, ademas, una reunién entre personas afectadas por la enfermedad
y miembros de la Comision Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los
Diputados que se celebrara el miércoles 14 de septiembre en formato hibrido (presencial y por
videoconferencia).

Durante este acto reivindicativo, los participantes en las Jornadas expondran a los
parlamentarios las realidades especificas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus
familias se enfrentan cada dia, ademas darles a conocer hechos como que, en la actualidad,
no existe ni una sola plaza de Atencion Residencial para enfermos de ELA.

También animaran a los diputados a que respalden y promuevan iniciativas que permitan la
instauracion definitiva de un derecho subjetivo, tan basico y reconocido por Ley a los grandes
dependientes, y que, cada paciente, tiene reconocido en formato nominativo, mediante
Resolucién Administrativa firme de su comunidad autbnoma, que se incumple en todo el
Estado.

TRICALS, investigacion para curar la ELA

En la mafana del sabado 17, las Jornadas de la ELA reciben a los principales investigadores
y cientificos espafioles de ELA miembros la Iniciativa de Investigacion para curar la ELA,
TRICALS. Este consorcio europeo, recientemente constituido, tiene el objetivo realizar ensayos
clinicos lo mas amplios posibles de farmacos y tratamientos destinados a combatir o frenar la
enfermedad.

Con el apoyo de investigadores, fundaciones y asociaciones, TRICALS tiene la misién de
multiplicar los grupos de trabajo en centros de investigacion de diferentes paises europeos
para que los resultados obtenidos tengan mayor solidez, un factor clave para encontrar
tratamientos fiables para la Esclerosis Lateral Amiotréfica.

Entre los doctores de TRICALS que estaran presentes en la jornada del 17 de septiembre se
cuentan la doctora Monica Povedano, jefa de Neurolo de Bellvitge y miembro del patronato de
la Fundacion Luzon; el doctor Alberto Garcia Redondo, director del Laboratorio de
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Investigacion de ELA del Hospital 12 de Octubre de Madrid, y las doctoras Ana Cristina Calvo
Royo y Rosario Osta Pinzolas, del Laboratorio de Genética Bioquimica de la Universidad de
Zaragoza.

Informacion cientifica desde la Fundacion Luzon

El jueves 15 tendra lugar una sesién informativa organizada por la Fundaciéon Luzdn a peticion
de las asociaciones de pacientes. De 18 a 19 horas, la doctora Patricia Jarabo, responsable
del Departamento de Investigacién de la entidad, respondera a las dudas y preguntas de los
pacientes en materia de investigacion de la ELA.

El Encuentro de personas con ELA, investigadores y profesionales, cerrara sus puertas el
domingo 18 de septiembre tras una semana de actividades en las que participan hospitales,
expertos, representantes politicos y asociaciones. La Plataforma de Afectados de ELA
(RedELA), entidad organizadora de la XIl edicién de las Jornadas Nacionales de la ELA, ha
contado con la participacién y colaboracién de CREER, Fundacion Luzén, AdEla Madrid,
ConELA y ELACyL.

EXPERTOS INVITADOS:

e Dra. Ana Abad. Servicio de Neumologia. HUBU Burgos

« Dr. Pelayo Rodriguez y Dra. Miriam Alvarez. Hospital Clinico Universitario de Salamanca

e Dr. Juan José Lépez Gomez. Servicio de. Endocrinologia. Hospital Clinico Universitario de Valladolid

e Miembros de la Comisién de Servicios Sociales del Congreso de los Diputados (presencial y virtual)

e Dra. Ana Martinez Gil. Coordinadora del Consorcio Investigacion ELA (CSIC / UCM / UAM / Hosp.
12 Octubre)

e Dr. José Maria Benitez. Hospital Virgen Macarena de Sevilla

e Dra. Maria Varela Cerdeira. Hospital Universitario La Paz de Madrid

e D. JesUs Martin. Director General de Discapacidad

e Representante de la Direccion General del IMSERSO (pendiente de confirmacion)

TRICALS - Consorcio Europeo de investigacion de tratamientos en ELA:

e Dra. Ménica Povedano Panadés. Jefa de la Unidad Funcional de Enfermedad de Motoneurona del
Hospital Universitario de Bellvitge de Barcelona

e Dra. Ana Cristina Calvo Royo. LAGENBIO. Facultad de Veterinaria de la Universidad de Zaragoza

e Dr. Alberto Garcia Redondo. Director del Laboratorio de Investigaciéon de ELA del Hospital 12 de
Octubre de Madrid

e Rosario Osta Pinzolas. LAGENBIO. Facultad de Veterinaria de la Universidad de Zaragoza
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Pacientes de ELA piden al Congreso
que les ayude a lograr plazas de
Atencion Residencial porque «no
existe ni una sola» para la ELA

Pacientes de ELA piden al Congreso que les
ayude a lograr plazas de Atencion Residencial
porque «no existe ni una sola» para la ELA

Lunes 19 de Septiembre de 2022

FEDER

SENSIBILIZACION

Estatal

La comunidad nacional de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)
inauguro este lunes 12 de septiembre, las XIl Jornadas
Nacionales de la ELA. En ellas, los afectados piden al Congreso
de los Diputados soluciones para sus problemas, entre los que
destacan crear plazas de Atencion Residencial, ya que denuncian
«no existe ni una sola» para enfermos de ELA.

Cita con el Congreso de los Diputados

Para plantear estas demandas, ayer miércoles se reunieron
personas con ELA y miembros de la Comision Parlamentaria de
Servicios Sociales del Congreso de los Diputados. La cita fue en
formato hibrido: presencial y por videoconferencia. Los
participantes expusieron a los parlamentarios las realidades
especificas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus
familias se enfrentan cada dia. Denunciaron que «no existe ni una
sola plaza de Atencidn Residencial para enfermos de ELA”.



Encuentro en Burgos

Estas Jornadas Nacionales de la ELA se celebran en el Centro de
Referencia de Enfermedades Raras (Creer) de Burgos hasta el
proximo 18 de septiembre. Son organizadas por la Plataforma de
Afectados de ELA, y casi todas las actividades programadas
pueden seguirse en abierto, mediante Zoom, desde cualquier
lugar del mundo.

Cita con los investigadores ELA de Tricals

El préximo sabado las Jornadas recibiran a los principales
investigadores y cientificos espafioles miembros de la Iniciativa
de Investigacion Tricals. Un consorcio europeo que persigue
realizar ensayos clinicos lo mas amplios posibles de farmacosy
tratamientos para combatir o frenar la ELA.

Su misidn es generar un gran volumen de grupos de trabajo en
centros hospitalarios y de investigacion de diferentes paises
europeos para encontrar «tratamientos fiables» contra la
Esclerosis Lateral Amiotrofica.
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