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Expertos aseguran que los pacientesde EL A que
reciben atencion multidisciplinar aumentan su
supervivencia

Los ensayos clinicos son la esperanza para que nuevas moléculas puedan cambiar el
curso de la enfermedad. El farmacéutico hospitalario, papel proactivo en la toma de
decisiones junto al equipo multidisciplinar. Tres pilares fundamentales para el
paciente: el apoyo familiar, la cercania del equipo hospitalario y la investigacion

21 de junio, Dia Mundial de la ELA

En el marco del Dia Internacional de la ELA, pacientes y expertos manifiestan la importancia de la
investigacion y visualizacion entre la poblacion de esta enfermedad minoritaria que no tiene cura. Los
pacientes con ELA que reciben una atencién multidisciplinar aumentan su supervivencia, asi lo
aseguran los expertos en el Dia Mundial de la ELA. Esta enfermedad neurodegenerativa afecta mucho
a la calidad de vida de las personas que la padecen por lo que es clave poder controlar los sintomas
desde diversas areas.

Importancia de la atencion multidisciplinar

En palabras de la Doctora Ménica Povedano, coordinadora de la Unidad de enfermedad de
Motoneurona, Jefa de Seccién de Neurofisiologia-Servicio de Neurologia del Hospital de Bellvitge de
Barcelona e Investigadora del IDIBELL (Instituto de Investigacion Biomédica de Bellvitge). “es muy
importante que el paciente sea atendido en unidades multidisciplinares. Es una enfermedad
neurodegenerativa que no tiene un tratamiento curativo y es el control de sintomas lo que va a dar una
calidad de vida y aumentar la supervivencia del enfermo. Este control de sintomas se hace a través de
estas unidades donde diferentes especialistas van a ir a abordar los sintomas relacionados con la
enfermedad. Hemos publicado un trabajo donde vemos que los pacientes atendidos en unidades
multidisciplinares aumentan su supervivencia en 6 meses mas que el paciente que no esté atendido en
dicha unidad”.

Un futuro muy prometedor para cambiar el curso de la enfermedad

Actualmente estan en marcha mas de 6 ensayos clinicos en el Hospital de Bellvitge de Barcelona para
probar nuevas moléculas. “Estamos en una situacién, que siempre le digo a los pacientes, muy
prometedora, los ensayos clinicos dan esperanza para que moléculas puedan cambiar el curso de la
enfermedad pero por otro lado aunque el ensayo clinico falle o no de la respuesta esperada nos
permite aprender sobre los mecanismos involucrados en la enfermedad. El futuro es el control de los
sintomas y una perspectiva de un abanico de farmacos que pueden dar respuesta al problema de
estos pacientes”, afirma la doctora Povedano.

La Dra. Povedano pone de manifiesto algunos de los temas abordados en la tltima edicién de ENCALs
celebrada el 1 de junio en Edimburgo. Aspectos sobre los estudios genéticos y las secuencias masivas
del genoma estan dando a conocer posibles genes que podrian estar relacionados con la enfermedad,
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lo que abre la esperanza a nuevos tratamientos y el futuro es prometedor. “El préximo afio se
celebrarda ENCALs 2023 en Barcelona y va a ser muy importante puesto que nunca se ha celebrado
ningan congreso mundial ni europeo en Espafia”.

Visibilizar la ELA para ayudar a un diagnéstico temprano

La ELA se encuentra dentro de las enfermedades minoritarias que todavia es poco conocida por la
poblacion por lo que es importante su visibilizacion para lograr un diagnéstico precoz. “La visibilizacién
también es importante para que las Autoridades se den cuenta que estamos delante de un grupo de
pacientes que de una forma muy rapida van a perder muchas capacidades y que al final va a llevar a
un final de vida temprano. Ademas el dia a dia crea una gran carga a nivel familiar y probablemente
esta visibilidad va a ayudar a que estas familias tengan ayudas”, sefiala la Dra. Ménica Povedano.

Es el caso de lldelfons Oliveres, paciente con ELA que sigue tratamiento en el Hospital de Bellvitge de
Barcelona, su familia es su gran apoyo y esa fuerte union junto a su lema “hoy es el mejor dia”, le
ayuda mucho a seguir en su dia a dia. Asi mismo le da un gran valor a su equipo médico “siempre he
tenido la percepcion de que los médicos son personas distantes, pero el equipo de Bellvitge es una
pasada, con Monica al frente de todos ellos pero el resto son personas y encontrarte con personas en
una situacibn como esta es muy importante. Asi mismo afirma que "todavia hay un gran
desconocimiento sobre la ELA porque muchas personas me preguntan si estoy un poco mejor y en
esta enfermedad no se esta mejor, se esta un poco peor, con lo cual falta difusién para que se conozca
mas, y lograr mas recursos para la investigacion. Por mi parte hemos desarrollado una iniciativa con
mis tres hijos creando el libro para todos los publicos -Mano amiga- que explica la enfermedad y el
valor de la solidaridad. Lo estamos vendiendo mediante donativos y con lo que recojamos va todo
destinado a la investigacion para una futura cura”.

El Farmacéutico hospitalario, papel proactivo y cercano con los pacientes de ELA

Como sefiala el Dr. José Vicente Aparici Bolufer, Jefe de la Seccion de Farmacia del Hospital
Comarcal Monforte de Lemos (Lugo) “el farmacéutico del hospital estd en contacto directo con el
paciente, dispensa y explica cdmo tiene que tomar la medicacion regularmente y adaptarla mejor
posible a los horarios del paciente y su cuidador”.

Segun el experto es fundamental adaptar la medicacion ante los primeros signos de disfagia “debemos
tener en cuenta la medicacion ya que puede haber comprimidos excesivamente grandes y no todos se
pueden triturar o partir. Hay que ser proactivos en ese aspecto. Detectar la disfagia lo antes posible y
facilitar al paciente las alternativas que en la medida de lo posible puedan ser mas utiles. En cuanto a
las opciones de tratamiento que tiene el paciente para la disfagia, en el caso de Riluzol ademés de
comprimidos existe la suspensién oral, incluso se le puede preparar alguna suspension como férmula
magistral”.

Fuentes y Portavoces: Dra. Monica Povedano, coordinadora de la Unidad de Enfermedad de
Motoneurona, Jefa de Seccién de Neurofisiologia-Servicio de Neurologia del Hospital de Bellvitge de
Barcelona e Investigadora del IDIBELL (Instituto de Investigacion Biomédica de Bellvitge). Dr. José
Vicente Aparici Bolufer, Jefe de Seccion de Farmacia del Hospital Comarcal Monforte de Lemos (Lugo)
e lldelfons Oliveres, Paciente con ELA.
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