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SALUD PÚBLICA 

Sanidad detecta 
un nuevo caso de 
viruela del mono 
en Burgos  

DB / BURGOS 

La dirección general de Salud 
Pública de la Junta informó ayer 
de que la semana pasada se 
confirmó 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 
22 y 61 años. 

La viruela del mono es una 
enfermedad vírica, que, de per-
sona a persona, se contagia me-
diante contacto estrecho y pro-
longado con alguien infectado. 
Los síntomas son fiebre, dolor 
de cabeza y músculos, inflama-
ción de los ganglios y la caracte-
rística erupción cutánea, gene-
ralmente en la cara y/o en los 
genitales. 

En Castilla y León se han con-
firmado 78 positivos en viruela 
del mono desde la irrupción de 
este brote, el pasado mayo. To-
dos se han confirmado en hom-
bres de la horquilla de edades 
ya especificada en el primer pá-
rrafo. Burgos es la segunda pro-
vincia con más positivos, tras 
Valladolid, que ya rebasa la 
treintena (31).

DB / BURGOS 

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

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

tadas pedirán soluciones políticas 
permanentes para los problemas 
derivados de esta enfermedad y pa-
ra mejorar su calidad de vida. A la 
cita, que se celebrará mañana en 
formato presencial y por videocon-
ferencia, acudirán miembros de la 
Comisión Parlamentaria de Servi-
cios Sociales del Congreso de los 
Diputados. 

Durante este acto reivindicativo, 
los participantes en las jornadas 
expondrán a los parlamentarios las 
realidades específicas a las que las 
personas diagnosticadas de ELA y 
sus familias se enfrentan cada día, 

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

Los enfermos de 
ELA exigen más 
atención política 
para mejorar su 
calidad de vida 

ENFERMEDADES RARAS |  DEL 12 AL 18 DE SEPTIEMBRE

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

además darles a conocer hechos 
como que, en la actualidad, no exis-
te ni una sola plaza de Atención Re-
sidencial para enfermos de ELA. 
También animarán a los diputados 
a que respalden y promuevan ini-
ciativas que permitan la instaura-
ción definitiva de un derecho sub-
jetivo, tan básico y reconocido por 
Ley a los grandes dependientes, y 
que cada paciente tiene reconoci-
do en formato nominativo, me-
diante Resolución Administrativa 
firme de su comunidad autónoma, 
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 
podrán seguirse en abierto, vía 
zoom, desde cualquier lugar. 

En la mañana del sábado 17, las 
jornadas reciben a los principales 
investigadores y científicos espa-
ñoles de ELA, TRICALS. Este con-
sorcio europeo, recientemente 
constituido, tiene el objetivo reali-
zar ensayos clínicos lo más amplios 
posibles de fármacos y tratamien-
tos destinados a combatir o frenar 
la enfermedad.
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Los enfermos de ELA exigen más atención política
Pacientes y familiares celebran en Burgos unas jornadas nacionales en las que participarán

parlamentarios. El Centro de Referencia de Enfermedades Raras de Burgos acoge esta

semana las jornadas nacionales de la Esclerosis Lateral Amiotrófica, organizadas por la

Plataforma de Afectados de ELA con la colaboración con la Fundación Luzón, entre otras

instituciones.

Diario de Burgos  •  original

Pacientes y familiares celebran en Burgos unas jornadas nacionales en
las que participarán 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 Amiotrófica, organizadas por la Plataforma de Afectados de

ELA con la colaboración con la Fundación Luzón, entre otras instituciones.

El encuentro reúne a pacientes, familias, asociaciones, fundaciones, investigadores y

profesionales médicos. El programa incluye una reunión con parlamentarios nacionales, a

quienes las personas afectadas pedirán soluciones políticas permanentes para los problemas

derivados de esta enfermedad y para mejorar su calidad de vida. A la cita, que se celebrará

mañana en formato presencial y por videoconferencia, acudirán miembros de la Comisión

Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los Diputados.

Durante este acto reivindicativo, los participantes en las jornadas expondrán a los

parlamentarios las realidades específicas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus

familias se enfrentan cada día, además darles a conocer hechos como que, en la actualidad,

no existe ni una sola plaza de Atención Residencial para enfermos de ELA. También animarán

a los diputados a que respalden y promuevan iniciativas que permitan la instauración definitiva

de un derecho subjetivo, tan básico y reconocido por Ley a los grandes dependientes, y que

cada paciente tiene reconocido en formato nominativo, mediante Resolución Administrativa

firme de su comunidad autónoma, 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 podrán

seguirse en abierto, vía zoom, desde cualquier lugar.

En la mañana del sábado 17, las jornadas reciben a los principales investigadores y científicos

españoles de ELA, TRICALS. Este consorcio europeo, recientemente constituido, tiene el

objetivo realizar ensayos clínicos lo más amplios posibles de fármacos 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 vía telemática diputados en Cortes lamentaron que la

ley de dependencia se centra en el envejecimiento y no en la gran discapacidad sobrevenida.

Y esa situación, generalizada, no es la deseada ni tampoco la que el colectivo considera

aceptable. Los porqués los detalló Hernández en una charla que celebró en el salón de actos

del Centro de Enfermedades Raras (CREER), pero a la que asistieron, por vía telemática,

varios diputados que forman parte de la Comisión de Derechos Sociales en el Congreso.

Diario de Burgos  •  original

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

La charla se celebró en el salón de actos del CREER, con diputados en el Congreso conectados por vía telemática. -

Foto: Luis López Araico

Salvador Hernández, de la Plataforma de Afectados por la Esclerosis Lateral Amiotrófica (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 sabían: 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 situación,
generalizada, no es la deseada ni tampoco la que el colectivo considera aceptable.

Los porqués los detalló Hernández en una charla que celebró en el salón de actos del Centro
de Enfermedades Raras (CREER), pero a la que asistieron, por vía telemática, varios
diputados que forman parte de la Comisión de Derechos Sociales en el Congreso. Al final
intervinieron dos: la exconsejera de Servicios Sociales en la Junta y ahora diputada del PP
por Ávila, Alicia García, y la diputada de Unidas Podemos por Castellón Marisa Saavedra. Las
dos coincidieron en sus intervenciones, manifestando voluntad en introducir cambios que
permitan adaptar más la legislación y sus recursos a la situación de quienes las necesitan.

Una respuesta basada en el punto de partida y llegada del exhaustivo razonamiento de
Hernández: el escollo está en la ley de dependencia. Hernández lamentó que, quince años
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 degeneración progresiva de las neuronas que
controlan los músculos 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 jóvenes, 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 geriátricos, ni siquiera mayores», dijo Hernández, destacando que un
enfermo de ELA responde a un perfil de persona «patológica», con una necesidad de
cuidados muy intensos durante un período de tiempo corto (la supervivencia media tras el
diagnóstico ronda los 5 años, aunque hay excepciones). «Los mayores necesitan cuidados de
larga duración, mientras que los nuestros son efímeros», reiteró, destacando que se está
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 opción. «Pero hay cero plazas para
nosotros», dijo.

Unidades de convivencia. El problema no está tanto en el tipo de centro, sino en las dinámicas
y en la dotación de personal. Un enfermo de ELA tiene necesidades constantes y con un
riesgo de muerte que puede consumarse en «dos minutos». De ahí 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 pequeño mercado residencial», dijo, añadiendo que esa alternativa
no solo 'descargaría' a sus familias, sino que mejoraría su calidad de vida cuando su deterioro
sea muy avanzado. «La atención residencial nos permitiría despedirnos de la vida sin esa
sensación de abandono social con la que nos vamos ahora», concluyó.
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La comunidad de la ELA pedirá soluciones políticas en sus XII
Jornadas Nacionales, que arrancan en Burgos
La Comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) inicia este 12 de septiembre en
Burgos sus XII Jornadas Nacionales de la ELA, un encuentro de una semana que reúne a
pacientes, familias, asociaciones, fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El
programa incluye una reunión con parlamentarios nacionales, a quienes las personas
afectadas pedirán soluciones políticas permanentes para los problemas derivados de esta
enfermedad.

Redacción  •  original

La Comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) inicia este 12 de septiembre en Burgos sus XII

Jornadas Nacionales de la ELA, un encuentro de una semana que reúne a pacientes, familias, asociaciones,

fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El programa incluye una reunión con parlamentarios

nacionales, a quienes las personas afectadas pedirán soluciones políticas 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 XII edición de las Jornadas Nacionales de la ELA, organizadas por la

Plataforma de Afectados de ELA con la colaboración con la Fundación Luzón, 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 podrán
seguirse en abierto, vía Zoom, desde cualquier lugar del mundo.

Reivindicación ante los diputados

La presente edición incluye, además, una reunión entre personas afectadas por la enfermedad

y miembros de la Comisión Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los

Diputados que se celebrará el miércoles 14 de septiembre en formato híbrido (presencial y por

videoconferencia).

Durante este acto reivindicativo, los participantes en las Jornadas expondrán a los

parlamentarios las realidades específicas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus

familias se enfrentan cada día, además darles a conocer hechos como que, en la actualidad,

no existe ni una sola plaza de Atención Residencial para enfermos de ELA.
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También animarán a los diputados a que respalden y promuevan iniciativas que permitan la

instauración definitiva de un derecho subjetivo, tan básico y reconocido por Ley a los grandes

dependientes, y que, cada paciente, tiene reconocido en formato nominativo, mediante

Resolución Administrativa firme de su comunidad autónoma, que se incumple en todo el

Estado.

TRICALS, investigación para curar la ELA

En la mañana del sábado 17, las Jornadas de la ELA reciben a los principales investigadores

y científicos españoles de ELA  miembros la Iniciativa de Investigación para curar la ELA,

TRICALS. Este consorcio europeo, recientemente constituido, tiene el objetivo realizar ensayos

clínicos lo más amplios posibles de fármacos y tratamientos destinados a combatir o frenar la

enfermedad.

Con el apoyo de investigadores, fundaciones y asociaciones, TRICALS tiene la misión de

multiplicar los grupos de trabajo  en centros de investigación de diferentes países europeos

para que los resultados obtenidos tengan mayor solidez, un factor clave para encontrar

tratamientos fiables para la Esclerosis Lateral Amiotrófica.

Entre los doctores de TRICALS que estarán presentes en la jornada del 17 de septiembre se

cuentan la doctora Mónica Povedano, jefa de Neurolo de Bellvitge y miembro del patronato de

la Fundación Luzón; el doctor Alberto García Redondo, director del Laboratorio de

Investigación de ELA del Hospital 12 de Octubre de Madrid, y las doctoras Ana Cristina Calvo

Royo  y Rosario Osta Pínzolas, del Laboratorio de Genética Bioquímica de la Universidad de

Zaragoza.

Información científica desde la Fundación Luzón

El jueves 15 tendrá lugar una sesión informativa organizada por la Fundación Luzón a petición

de las asociaciones de pacientes. De 18 a 19 horas, la doctora Patricia Jarabo,  responsable

del Departamento de Investigación de la entidad, responderá a las dudas y preguntas de los

pacientes en materia de investigación de la ELA.

El Encuentro de personas con ELA, investigadores y profesionales, cerrará sus puertas el

domingo 18 de septiembre tras una semana de actividades en las que colaboran hospitales,

expertos, representantes políticos y asociaciones. La Plataforma de Afectados de ELA

(RedELA), entidad organizadora de la XII edición de las Jornadas Nacionales de la ELA, ha

contado con la participación y colaboración de CREER, Fundación Luzón, AdEla Madrid,

ConELA y ELACyL.

EXPERTOS INVITADOS:

Ana Abad. Servicio de Neumología. HUBU Burgos

Pelayo Rodríguezy Dra. Miriam Álvarez. Hospital Clínico Universitario de Salamanca

Juan José López Gómez. Servicio de. Endocrinología. Hospital Clínico Universitario de Valladolid

Miembros de la Comisión de Servicios Socialesdel Congreso de los Diputados (presencial y virtual)

Ana Martínez Gil. Coordinadora del Consorcio Investigación ELA (CSIC / UCM / UAM / Hosp. 12

Octubre)

José María Benítez. Hospital Virgen Macarena de Sevilla

María Varela Cerdeira. Hospital Universitario La Paz de Madrid

Jesús Martín. Director General de Discapacidad

Representante de la Dirección General del IMSERSO (pendiente de confirmación

TRICALS Consorcio Europeo de investigación de tratamientos en ELA:

Mónica Povedano Panadés. Jefa de la Unidad Funcional de Enfermedad de Motoneurona del

Hospital Universitario de Bellvitge de Barcelona

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

Alberto García Redondo. Director del Laboratorio de Investigación de ELA del Hospital 12 de

Octubre de Madrid

Rosario Osta Pínzolas. LAGENBIO. Facultad de Veterinaria de la Universidad de Zaragoza
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Pacientes de ELA pedirán al Congreso que les ayude a lograr

plazas de Atención Residencial porque "no existe ni una sola"

para este colectivo
Para plantear estas demandas está prevista una reunión entre personas con ELA y miembros

de la Comisión Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los Diputados, que se

celebrará el miércoles 14 de septiembre en formato híbrido: presencial y por

videoconferencia. Los participantes en dichas jornadas expondrán a los parlamentarios las

realidades específicas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus familias se

enfrentan cada día y denunciarán que "no existe ni una sola plaza de Atención Residencial

para enfermos de ELA.

original

AGENCIAS

12/09/2022 12:00

MADRID, 12 (SERVIMEDIA)

La comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) inauguró este lunes sus XII Jornadas

Nacionales de la ELA, en las que los afectados pedirán al Congreso de los Diputados

soluciones para sus problemas, entre los que destacan lograr plazas de Atención Residencial,

ya que denuncian "no existe ni una sola" para enfermos de ELA.

Para plantear estas demandas está prevista una reunión entre personas con ELA y miembros

de la Comisión Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los Diputados, que se

celebrará el miércoles 14 de septiembre en formato híbrido: presencial y por videoconferencia.

Los participantes en dichas jornadas expondrán a los parlamentarios las realidades específicas

a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus familias se enfrentan cada día y

denunciarán que "no existe ni una sola plaza de Atención Residencial para enfermos de ELA.

Además, animarán a los diputados a que respalden y promuevan iniciativas que permitan "la

instauración definitiva de un derecho subjetivo, tan básico y reconocido por ley a los grandes

dependientes", y que, cada paciente, tiene reconocido en formato nominativo, mediante

resolución administrativa firme de su comunidad autónoma, "y que se incumple en todo el

Estado", según denuncian.

Las Jornadas Nacionales de la ELA se celebran en el Centro de Referencia de Enfermedades

Raras (Creer) de Burgos hasta el próximo 18 de septiembre. Han sido organizadas por la

Plataforma de Afectados de ELA, con la colaboración con la Fundación Luzón, entre otras

instituciones y casi todas las actividades programadas podrán seguirse en abierto, mediante

Zoom, desde cualquier lugar del mundo.

El próximo sábado las Jornadas de la ELA recibirán a los principales investigadores y

científicos españoles miembros la Iniciativa de Investigación Tricals, un consorcio europeo

recientemente constituido, que persigue realizar ensayos clínicos lo más amplios posibles de

fármacos y tratamientos para combatir o frenar la enfermedad.

Su misión es generar un gran volumen de grupos de trabajo en centros de investigación de

diferentes países europeos para encontrar "tratamientos fiables" contra la Esclerosis Lateral

Amiotrófica.
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Pacientes de ELA pedirán al Congreso que les ayude a lograr

plazas de Atención Residencial porque "no existe ni una sola"

para este colectivo
- Animarán a los diputados a promover iniciativas para "instaurar derechos básicos" Para

acceder a la mayoría de las noticias, debes ser usuario registrado. Si deseas acceder a las

noticias de Servimedia, escribe un correo a la siguiente dirección:

suscripciones@servimedia.es. Acceso clientes Para acceder a la mayoría de las noticias,

debes ser usuario registrado.

original

Salud

- Animarán a los diputados a promover iniciativas para "instaurar derechos básicos"

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

Acceso clientes

Para acceder a la mayoría de las noticias, debes ser usuario registrado.

Si deseas acceder a las noticias de Servimedia, escribe un correo a la siguiente dirección:

suscripciones@servimedia.es
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"instaurar derechos básicos" La comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) inauguró este lunes

sus XII Jornadas Nacionales de la ELA, en las que los afectados pedirán al Congreso de los Diputados

soluciones para sus problemas, entre los que destacan lograr plazas de Atención Residencial, ya que

denuncian "no existe ni una sola" para enfermos de ELA. Acceso clientes Para acceder a la mayoría de
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Burgos acoge las XII Jornadas Nacionales de la ELA, que exigirán

implicación política 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 XII edición de las Jornadas Nacionales de la ELA, organizadas por la

Plataforma de Afectados de ELA con la colaboración con la Fundación Luzón, 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 XII edición de las Jornadas Nacionales de la ELA, organizadas por la

Plataforma de Afectados de ELA con la colaboración con la Fundación Luzón, 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 podrán

seguirse en abierto, vía Zoom, desde cualquier lugar del mundo.

Jornada reivindicativa

La presente edición incluye, además, una reunión entre personas afectadas por la enfermedad

y miembros de la Comisión Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los

Diputados que se celebrará el miércoles 14 de septiembre en formato híbrido (presencial y por

videoconferencia).

Durante este acto reivindicativo, los participantes en las Jornadas expondrán a los

parlamentarios las realidades específicas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus

familias se enfrentan cada día, además darles a conocer hechos como que, en la actualidad,

no existe ni una sola plaza de Atención Residencial para enfermos de ELA.

También animarán a los diputados a que respalden y promuevan iniciativas que permitan la

instauración definitiva de un derecho subjetivo, tan básico y reconocido por Ley a los grandes

dependientes, y que, cada paciente, tiene reconocido en formato nominativo, mediante

Resolución Administrativa firme de su comunidad autónoma, que se incumple en todo el

Estado.

TRICALS, investigación para curar la ELA

En la mañana del sábado 17, las Jornadas de la ELA reciben a los principales investigadores

y científicos españoles de ELA, TRICALS. Este consorcio europeo, recientemente constituido,
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tiene el objetivo realizar ensayos clínicos lo más amplios posibles de fármacos y tratamientos

destinados a combatir o frenar la enfermedad.

Con el apoyo de investigadores, fundaciones y asociaciones, TRICALS tiene la misión de

multiplicar los grupos de trabajo en centros de investigación de diferentes países europeos

para que los resultados obtenidos tengan mayor solidez, un factor clave para encontrar

tratamientos fiables para la Esclerosis Lateral Amiotrófica.

Entre los doctores de TRICALS que estarán presentes en la jornada del 17 de septiembre se

cuentan la doctora Mónica Povedano, jefa de Neurolo de Bellvitge y miembro del patronato de

la Fundación Luzón; el doctor Alberto García Redondo, director del Laboratorio de

Investigación de ELA del Hospital 12 de Octubre de Madrid, y las doctoras Ana Cristina Calvo

Royo y Rosario Osta Pínzolas, del Laboratorio de Genética Bioquímica de la Universidad de

Zaragoza.

Fundación Luzón

El jueves 15 tendrá lugar una sesión informativa organizada por la Fundación Luzón a petición

de las asociaciones de pacientes. De 18 a 19 horas, la doctora Patricia Jarabo, responsable

del Departamento de Investigación de la entidad, responderá a las dudas y preguntas de los

pacientes en materia de investigación de la ELA.

El Encuentro de personas con ELA, investigadores y profesionales, cerrará sus puertas el

domingo 18 de septiembre tras una semana de actividades en las que colaboran hospitales,

expertos, representantes políticos y asociaciones. La Plataforma de Afectados de ELA

(RedELA), entidad organizadora de la XII edición de las Jornadas Nacionales de la ELA, ha

contado con la participación y colaboración de CREER, Fundación Luzón, AdEla Madrid,

ConELA y ELACyL.
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Soluciones políticas para los enfermos de ELA
La comunidad de la ELA pedirá soluciones políticas en sus XII Jornadas Nacionales, que

arrancan este lunes, 12 de septiembre, en Burgos. A la cita acudirán familiares, pacientes,

asociaciones, fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El programa incluye una

reunión con parlamentarios nacionales, a quienes las personas afectadas pedirán soluciones

políticas permanentes para los problemas derivados de esta enfermedad.

original

Dia Mundial de la ELA Burgos fachada verde

La comunidad de la ELA pedirá soluciones políticas en sus XII Jornadas Nacionales, que

arrancan este lunes, 12 de septiembre, en Burgos.

A la cita acudirán familiares, pacientes, asociaciones, fundaciones, investigadores y

profesionales médicos. El programa incluye una reunión con parlamentarios nacionales, a

quienes las personas afectadas pedirán soluciones políticas permanentes para los problemas

derivados de esta enfermedad.

Durante las jornadas, los participantes expondrán a los parlamentarios las realidades

específicas a las que las personas diagnosticadas de ELA, y sus familias, se enfrentan cada

día, además de darles a conocer hechos como que, en la actualidad, no existe ni una sola

plaza de Atención Residencial para enfermos de ELA.

También pedirán a los diputados que respalden y promuevan iniciativas que permitan la

instauración definitiva de un derecho subjetivo, tan básico y reconocido por Ley a los grandes

dependientes y que, cada paciente, tiene reconocido en formato nominativo, mediante
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Resolución Administrativa.

La XII Edición de las Jornadas Nacionales de la ELA tendrá lugar entre el 12 y el 18 de

septiembre en el Centro de Referencia de Enfermedades Raras (CREER).
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La comunidad de la ELA pedirá soluciones políticas en sus XII

Jornadas Nacionales
La Comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) inicia este 12 de septiembre en

Burgos sus XII Jornadas Nacionales de la ELA, un encuentro de una semana que reúne a

pacientes, familias, asociaciones, fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El

programa incluye una reunión con parlamentarios nacionales, a quienes las personas

afectadas pedirán soluciones políticas permanentes para los problemas derivados de esta

enfermedad.

Redacción  •  original

La Comunidad de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) inicia este 12 de septiembre en
Burgos sus XII Jornadas Nacionales de la ELA, un encuentro de una semana que reúne a
pacientes, familias, asociaciones, fundaciones, investigadores y profesionales médicos. El
programa incluye una reunión con parlamentarios nacionales, a quienes las personas
afectadas pedirán soluciones políticas 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 XII edición de las Jornadas Nacionales de la ELA, organizadas por la
Plataforma de Afectados de ELA con la colaboración con la Fundación Luzón, 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 podrán
seguirse en abierto, vía Zoom, desde cualquier lugar del mundo.

Reivindicación ante los diputados

La presente edición incluye, además, una reunión entre personas afectadas por la enfermedad
y miembros de la Comisión Parlamentaria de Servicios Sociales del Congreso de los
Diputados que se celebrará el miércoles 14 de septiembre en formato híbrido (presencial y por
videoconferencia).

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

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

TRICALS, investigación para curar la ELA

En la mañana del sábado 17, las Jornadas de la ELA reciben a los principales investigadores
y científicos españoles de ELA miembros la Iniciativa de Investigación para curar la ELA,
TRICALS. Este consorcio europeo, recientemente constituido, tiene el objetivo realizar ensayos
clínicos lo más amplios posibles de fármacos y tratamientos destinados a combatir o frenar la
enfermedad.

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

Entre los doctores de TRICALS que estarán presentes en la jornada del 17 de septiembre se
cuentan la doctora Mónica Povedano, jefa de Neurolo de Bellvitge y miembro del patronato de
la Fundación Luzón; el doctor Alberto García Redondo, director del Laboratorio de
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Investigación de ELA del Hospital 12 de Octubre de Madrid, y las doctoras Ana Cristina Calvo
Royo y Rosario Osta Pínzolas, del Laboratorio de Genética Bioquímica de la Universidad de
Zaragoza.

Información científica desde la Fundación Luzón

El jueves 15 tendrá lugar una sesión informativa organizada por la Fundación Luzón a petición
de las asociaciones de pacientes. De 18 a 19 horas, la doctora Patricia Jarabo, responsable
del Departamento de Investigación de la entidad, responderá a las dudas y preguntas de los
pacientes en materia de investigación de la ELA.

El Encuentro de personas con ELA, investigadores y profesionales, cerrará sus puertas el
domingo 18 de septiembre tras una semana de actividades en las que participan hospitales,
expertos, representantes políticos y asociaciones. La Plataforma de Afectados de ELA
(RedELA), entidad organizadora de la XII edición de las Jornadas Nacionales de la ELA, ha
contado con la participación y colaboración de CREER, Fundación Luzón, AdEla Madrid,
ConELA y ELACyL.

EXPERTOS INVITADOS:

Dra. Ana Abad. Servicio de Neumología. HUBU Burgos
Dr. Pelayo Rodríguez y Dra. Miriam Álvarez. Hospital Clínico Universitario de Salamanca
Dr. Juan José López Gómez. Servicio de. Endocrinología. Hospital Clínico Universitario de Valladolid
Miembros de la Comisión de Servicios Sociales del Congreso de los Diputados (presencial y virtual)
Dra. Ana Martínez Gil. Coordinadora del Consorcio Investigación ELA (CSIC / UCM / UAM / Hosp.
12 Octubre)
Dr. José María Benítez. Hospital Virgen Macarena de Sevilla
Dra. María Varela Cerdeira. Hospital Universitario La Paz de Madrid
D. Jesús Martín. Director General de Discapacidad
Representante de la Dirección General del IMSERSO (pendiente de confirmación)

TRICALS - Consorcio Europeo de investigación de tratamientos en ELA:

Dra. Mónica Povedano Panadés. Jefa de la Unidad Funcional de Enfermedad de Motoneurona del
Hospital Universitario de Bellvitge de Barcelona
Dra. Ana Cristina Calvo Royo. LAGENBIO. Facultad de Veterinaria de la Universidad de Zaragoza
Dr. Alberto García Redondo. Director del Laboratorio de Investigación de ELA del Hospital 12 de
Octubre de Madrid
Rosario Osta Pínzolas. 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 Atención Residencial
porque «no existe ni una sola» para la ELA

Lunes 19 de Septiembre de 2022

FEDER

SENSIBILIZACIÓN

Estatal

La comunidad nacional de la Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA)
inauguró este lunes 12 de septiembre, las XII 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 Atención 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 Comisión Parlamentaria de
Servicios Sociales del Congreso de los Diputados. La cita fue en
formato híbrido: presencial y por videoconferencia. Los
participantes expusieron a los parlamentarios las realidades
específicas a las que las personas diagnosticadas de ELA y sus
familias se enfrentan cada día. Denunciaron que «no existe ni una
sola plaza de Atención Residencial para enfermos de ELA”.

Pacientes de ELA piden al Congreso
que les ayude a lograr plazas de
Atención Residencial porque «no
existe ni una sola» para la 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
próximo 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 próximo sábado las Jornadas recibirán a los principales
investigadores y científicos españoles miembros de la Iniciativa
de Investigación Tricals. Un consorcio europeo que persigue
realizar ensayos clínicos lo más amplios posibles de fármacos y
tratamientos para combatir o frenar la ELA.

Su misión es generar un gran volumen de grupos de trabajo en
centros hospitalarios y de investigación de diferentes países
europeos para encontrar «tratamientos fiables» contra la
Esclerosis Lateral Amiotrófica.

Compartir en: 
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