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Si usted mismo o alguien de su circulo cercano ha sido diagnosticado
recientemente de enfermedad de la motoneurona (EMN), esta guia le
proporcionara una introduccidon para comprender mejor esta enfermedad.
Incluye la siguiente informacién:

e Qué es y a quién afecta.

e Cdmo se diagnostica la EMN.

e Los diferentes tipos de EMN.

e Cuadles son sus sintomas.

e Qué se sabe sobre sus causas.

e Tratamientos y recursos que puede recibir.
e Como contactar.

El diagndstico de EMN puede ser abrumador. Usted, su familia y todos los de
su alrededor pueden necesitar tiempo para adaptarse. Lamentablemente es
una enfermedad sin tratamiento curativo en la actualidad, con una esperanza
de vida acortada y con unas consecuencias muy importantes en la vida del
paciente que le generan necesidad de cuidados y problemas emocionales y
psicoldgicos.

Si usted quiere tener una informacidn veraz y contrastada puede visitar la
siguiente pagina:

- https://ffluzon.org

éQué es la enfermedad de la motoneurona (EMN)?

En el cerebro, en el tronco cerebral y en la médula espinal tenemos unas
neuronas que controlan la funcién de los musculos. Son las neuronas
motoras.

En las EMN, estas neuronas, de una manera gradual degeneran y dejan de
indicar a los musculos cémo tienen que moverse. Al no moverse los musculos,
estos se vuelven débiles, se pierde fuerza (debilidad) y también masa
muscular (atrofia).

La EMN puede afectar a su forma de andar, hablar, comer, beber y respirar.
Estos sintomas son diferentes para cada persona. Es posible que no se
presenten todos y que lo hagan en un orden indeterminado. Para algunas
personas puede ser un proceso rapido y, para otras, mas lento. Es importante
destacar que no hay dos casos exactamente iguales. La EMN habitualmente
acorta la esperanza de vida.

Aunque hoy en dia no hay cura para la EMN, sus médicos y otros profesionales
sanitarios pueden ayudarle a controlar y aliviar sus sintomas para que pueda
ser independiente el maximo tiempo posible.
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éA quién afecta la EMN?

Es una enfermedad rara que afecta a las personas adultas. Si bien existen
casos que se inician a una edad mas temprana, la mayoria se diagnostican
entre los 50 y los 70 afios.

Es mas frecuente en los hombres que en las mujeres.

éComo se diagnostica la EMN?

Las EMN son dificiles de diagnosticar porque:

e Es un grupo de enfermedades raras y los primeros sintomas, como
torpeza, debilidad o cambios en el habla, pueden deberse a otras
causas.

e No todos los sintomas se manifiestan en todos los pacientes ni en el
mismo orden.

e Las pruebas sélo pueden demostrar que no tiene otras enfermedades,
ya que no hay una prueba especifica para el diagndstico de EMN.

Si su médico de familia sospecha que usted puede tener un problema
neuroldgico, sera derivado a un neurdlogo, quien le hara las pruebas
necesarias para poder llegar a un diagndstico. Estas pruebas suelen incluir
un analisis de sangre, un estudio neurofisiolégico (electromiograma), una
resonancia magnética cerebral y medular y ocasionalmente una puncion
lumbar para analizar el liquido cefalorraquideo. Dichas pruebas son
necesarias para completar el estudio y diagnosticar la enfermedad.

éHay diferentes tipos de EMN?

Hay 4 tipos principales de EMN y cada una afecta a los enfermos de manera
diferente. Sin embargo, es dificil ser exactos, ya que hay sintomas que estan
presentes en los cuatro tipos.

1. Esclerosis lateral amiotroéfica (ELA): es la forma mas comun de las
EMN, que cursa con debilidad en las extremidades y rigidez muscular.
Puede iniciarse con tropiezos al caminar o con torpeza en una mano.

2. Paralisis bulbar progresiva (PBP): en las primeras etapas tiende a
aparecer en los musculos de la cara, garganta y lengua. Se suelen
notar dificultades al hablar y al tragar.

3. Atrofia muscular progresiva (AMP): forma de EMN, generalmente,
de lenta evolucion. Se suele notar debilidad, torpeza en las manos vy
disminucion de los reflejos.

4. Esclerosis lateral primaria (ELP): forma lentamente evolutiva, en
general, que causa debilidad y rigidez en las extremidades inferiores,
a la que gradualmente se afiade torpeza en las manos o problemas al
hablar. Es la variante mas rara.

INFORMACION AL PACIENTE CON ENFERMEDAD DE LA MOTONEURONA (EMN).
(Enero / 2024) |Pagina 3 de 5




@Valdecﬂla

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA (ELA)
éCual es la causa?

Hoy en dia aun no es posible saber claramente cual es la causa de la ELA. Se
cree que influyen factores genéticos y factores medioambientales. Pueden ser
diferentes para cada persona; por eso no hay una simple via para saber como
empieza la enfermedad.

Podemos distinguir 2 grupos de pacientes:

e Un primer grupo que supone entre un 5y un 10% de los casos en el
gue los pacientes afectos muestran agregacion familiar (es decir tienen
algun familiar que ha padecido la enfermedad). En este grupo la
influencia de factores genéticos es mas fuerte.

e Un segundo grupo, el mas numeroso, en el que no tienen antecedentes
familiares y a las que se les presupone un origen esporadico (ELA
esporadica). En este grupo hay una interaccién entre factores
medioambientales y genéticos.

éCuales son los sintomas?

La ELA puede causar:

e Atrofia y debilidad de la musculatura de las extremidades.
e Espasmos y fasciculaciones ("saltos") musculares.

e Rigidez muscular y calambres, cansancio excesivo.

e Dificultad para respirar.

e Dificultades para hablar, tragar y salivar.

Normalmente, los musculos de las manos, de los pies y de la boca son los
que se ven afectados en primer lugar aunque no necesariamente todos a la
vez.

Puede existir labilidad emocional, donde hay un cambio en las reacciones
emocionales.

Un pequeio porcentaje de pacientes con EMN desarrollan también en el
transcurso de la enfermedad un deterioro cognitivo que cursa con cambios
en el pensamiento, razonamiento y comportamiento. Estos casos son
mayoritariamente de origen genético.

ELA/EMN no suele afectar a:

e Los sentidos: vista, oido, olfato, tacto y gusto.

e Lavejigay el intestino; pero los problemas de movilidad pueden causar
dificultades en el transito intestinal (estrefiimiento).

e Funcién sexual, no obstante el acto sexual puede ser mas dificil debido
a la sensacién de cansancio, pérdida de movimiento y al impacto
emocional de lidiar con esta enfermedad.
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Tratamiento

Actualmente, el Unico medicamento aprobado es el Riluzol, que enlentece
(aunque de forma modesta) la progresion de la enfermedad.

La atencidon integral y multidisciplinar en la enfermedad mejora
significativamente la calidad de vida de las personas afectadas por la ELA y
la de sus familias, hasta el punto que contribuye a ralentizar el proceso
evolutivo de la enfermedad.

éQué recursos hay disponibles en la Unidad de EMN?

Usted serd atendido por un Equipo multidisciplinar que estd formado por
profesionales expertos en EMN: neurdlogos, rehabilitadores, fisioterapeutas,
logopedas, endocrinos-nutricionistas, neumdlogos, cuidados paliativos,
enfermera gestora de casos. Queremos también conseguir la colaboracion de
un psicélogo que consideramos fundamental en las distintas etapas de la
enfermedad.

Todo el equipo cuenta con experiencia y podra apoyarle cuando usted y/o su
familia lo necesiten. Le asesoraran y ayudaran a mantener el mayor tiempo
posible su autonomia y la mejor calidad de vida. Les indicaremos los recursos
socio-sanitarios disponibles como Servicios del CAT (Centro de ayudas
técnicas) y Servicios de atencidn social (el trabajador social de su centro de
salud y/o de su ayuntamiento puede asesorarle sobre los recursos existentes
para cubrir sus necesidades y las de su cuidador principal).

éComo contactar con nosotros?

1. A través de correo electronico: consultaelahumv@gmail.com

2. Por teléfono: 942 315674 (enfermera gestora de casos) en
horario de 8 a 15 horas

Asociacion de pacientes con EMN

Existe en nuestra CCAA la Asociacion cantabra de esclerosis lateral
amiotroéfica (CanELA), con la que puede contactar de diversas formas:

a) Direccion: Av.Cardenal Herrera Oria 63 Int, 39011, Santander.
b) Teléfono: 600049837.
c) Correo electrénico: asociacioncanela@gmail.com.
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