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PRENTSA OHARRA/ NOTA DE PRENSA

NUEVA UNI DAD MULTI ASI STENCI AL DE ESCLEROSI S LATERAL
AM OTROFI CA (ELA) EN EL HUB

Cat al ogada conp una “enfernedad rara”, en Euskadi |a padecen
aproxi madanente unas 120 personas. Se trata de una
enfermedad neuroldégica en la que |as neuronas que nos
pernmiten nover |os miscul os degeneran de nanera progresiva
provocando |l a paralisis gradual hasta el falleciniento.

Las causas son desconocidas y en |la inmensa mayoria no hay
antecedentes famliares. Afecta habitual nente a personas de
entre 45 y 65 afios de edad, nmas frecuente en honbres que
nmuj eres.

La Nueva Unidad Miltiasistencial de La ELA creada en el
Hospital Universitario de Basurto esta formada por dos
neur 6l ogos, un neundl ogo, una especialista en rehabilitacidn
y una endocrindloga-nutricionista, pasan consulta una vez
por semana y analizan conjuntanente |a situacion de cada
paciente y las estrategias terapéuticas que les son
necesari as.

La Esclerosis Lateral Amotroéofica (ELA) es una enfernedad
neurol 6gica en la que las neuronas que nos permten nover |os
miscul os degeneran de manera progresiva provocando |la pardalisis
gradual de quienes |a padecen y finalnente su fallecimento en el
pl azo de pocos neses-afos. En Euskadi aproxi mnadanente unas 120
personas padecen esta cruel enfernedad. La ELA est& catal ogada
cono una “enfermedad rara” dado que |a aparicién de nuevos casos
en infrecuente (1-2 nuevos pacientes/100.000 habitantes/afno).
Paradogj i canente el diagnéstico de la ELA es relativanente
senci |l o para cual qui er neurdl ogo.

Esta enfernmedad afecta habitual mente a |as personas de entre 45 y
65 afos de edad y es algo mas frecuente en | os honbres que en | as
muj eres. Las causas que provocan |la ELA son desconocidas y en la
i nmensa nayoria de |as ocasiones no hay antecedentes faniliares
que apunten a la existencia de un factor genético determ nante

No obstante si se han identificado recientenente algunos genes
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que podrian estar inplicados en el origen de |la enfermedad y que
abren esperanzadoras |ineas de investigacién para encontrar una
cura; porque hasta |la fecha la ELA no tiene un tratam ento que
cure o frene de nanera inportante el avance de la pardlisis vy
conb consecuencia de esta ultima su fatal desenlace. El nejor-
anico tratamento para la ELA es el tratamento sintomatico que
alivie los problemas neurol 6gi cos, respiratorios, para deglutir,
psicol 6gicos, y la rehabilitacion. Y la uUnica manera de prevenir
esta enfernedad es investigar con intensidad hasta |legar a
conocer el por qué aparece y cono frenarl a.

La Unidad Multiasistencial de ELA es un nuevo nodel o asistencia

para enfermedades raras que precisen de l|a colaboracién de
mil ti pl es especiali dades médicas. La creaci6n de una Unidad de
ELA ha sido una denmanda de | os paci entes desde afios que hace unos
nmeses fue atendida por el Departanmento de Salud quien indico al
Hospital Universitario Basurto que |la creara. Real nente el esbozo
de esta Unidad ya existia en el HU Basurto desde hace afios
gracias al esfuerzo y dedicacion del neurdlogo Dr Luis Varona

que desde hace casi dos décadas se dedica a atender a |os
pacientes con ELA De hecho la préactica totalidad de |os
paci entes con ELA de Euskadi son vistos por el Dr Varona (en la
actualidad el nunero de pacientes atendidos es de 108). El Dr
Varona ha ido creando ademas una red de especialistas y de
interés dentro del propio hospital que se han inplicado
i ntensanente con |a atenci6n de estos pacientes. La creaci 6n de
la Unidad Multiasistencial de ELA consolida e inpulsa el trabajo
mul tidisciplinar previo antes descrito y atiende |as necesidades
y las justificadas denandas de | os pacientes.

At enci ones nedi cas conti nuas

En la actualidad la Unidad Miltiasistencial de ELA esta fornmada
por dos neurdl ogos (Dr Varona y Dra Kapteanovic), una DUE (Carnen
Sebasti 4n), un neundlogo (Dr Bustanante), una especialista en
rehabilitacion (Dra Anezaga), Yy una endocrindl oga-nutricionista
(Dra Iglesias). Todos estos nedicos y DUE pasan consulta un dia a
la semana de nanera sinultanea en despachos contiguos; aunque |a
Uni dad de ELA di spone ademds de un e-nail y un tel éfono atendido
por la DUE para cuando sea necesari o atender de nanera rapida un
I nprevi sto. Cada uno de estos especialistas dispone en la msna
consulta de los recursos técnicos necesarios (espironetria,
equi pam ento para valorar el estado nutricional, etc). Antes vy
después del inicio de las consultas los facultativos y la DUE
anal i zan conjuntanente |la situacidén de cada paciente y Ilas
estrategias terapéuticas que |les son necesarias. Adenas el HU
Basurto estéa habituado a prestar otro tipo de atenciones nedicas
que les son necesarias a estos pacientes a lo largo de la
evolucion de l|la enfernmedad (colocacién sonda de alinentacion
medi ante gastrostonia, ajustes de la BIPAP -—dispositivo para
asegurar la ventilacién de |os pul nones durante |a noche-, etc).
Toda |la actividad que se desarrolla en |a Unidad de ELA se ajusta
a protocolos actualizados y existen ademds col aboraciones
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funci onal es para asegurar |os cuidados paliativos al final de |a
enf er medad.

La Unidad Miltiasistencial de ELA del HU Basurto es ademés un
catalizador de la investigacién sobre esta enfernedad. En |la
actualidad la Unidad tiene <conop principal valor para Ila
i nvestigaci 6n, ademds de la experiencia clinica adecuadanente
regi strada, un banco de nuestras bioldgicas que se ha ido
acunul ando durante la Ultima década y que pernmite la
partici paci 6n en proyectos de investigaci 6n multicéntricos.

Los pacientes con ELA pueden seguir siendo atendidos por su
neur 6l ogo habitual o asi | o desean o pueden acudir sin trabas a
Uni dad Multiasistencial de ELA del HU Basurto recién creada.
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