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A pesar de vivir un ano tan complicado, os quiero desear un Adriana Guevara,

Feliz 2021 y un futuro lleno de ilusion ya que no hay que dejar de presidenta de adEla

tener esperanza y de disfrutar del dia a dia con vuestros seres N on

H . queridos. cB:g:g?w"yméﬁenmo Nueva

PreSIdenCIG de Honor Para nosotros ha sido, por tanto, dificil en cuanto a la realizacion Comunicaciones, S.L.

SU /\/\OieSTOd |C1 RemQ Doﬁ(] LeTiZiO de eventos o concesion de subvenciones. Sin embargo, Consejo Editorial: Adriana Gueva-
hemos tratado de mantener todos nuestros servicios y, con ra, Rosa M. Sanz, Rosa Molina y
mucho esfuerzo, lo hemos ido logrando, adaptandonos a las Antonio Casfro.
circunstancias y utilizando la tecnologia que esta a nuestro Colaboran en este nimero: Adrio-
alcance y que ha llegado para quedarse. na Guevara, Pilar Fernéindez Apon-

te, Cristina Yanes, lsabel Blazquez,
Ha sido una gran satisfaccion ver los resultados de este trabajo, que nos habéis transmitido Yolanda Gonjar, Paz Gonzdlez,
por medio de vuestros numerosos mensajes de agradecimiento. No obstante, ya sabéis Paloma Juan, Ana Moreno.
que es nuestra razon de ser y que esperamos poder seguir ofreciéndoos toda la ayuda que Edita:
podamos el préximo afo, como hemos hecho hasta ahora. Asociacién Espafola de Esclerosis
No sé si en 2021 mejorara nuestro estilo de vida o seguiremos confinados, vosotros sabéis LOTeE‘”'.ﬁmigT{éﬂcggg[ggg‘]A)/\ i
mucho de eso, pero lo que no debemos es dejarnos arrastrar por la melancolia, procurando %/nrg]log 11 35 30 acr
vivir cada minuto con intensidad. Email: adela@adelaweb.com

Como siempre, encontraréis en las siguientes paginas temas interesantes que espero sean www.odelaweb.org
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NOTICIASEIa

IRISBOND TRABAJA GON LA
SANIDAD PUBLIGA EN VALENGIA

La conselleria de Sanidad de la Comunidad Valencia ha firmado un contrato con la
empresa vasca lisbond para suministrar 150 unidades de dispositivos de control con la
mirada dirigidos a pacientes con problemas para comunicarse de forma oral y escrita.

de Espana en firmar un contrato de suministro

de dispositivos de control con la mirada. Este
acuerdo se ha cerrado con la compafia vasca Iris-
bond y supone un total de 150 unidades por un im-
porte de 200.000 euros y que se extendera durante
los proximos dos anos.

La Comunidad Valenciana ha sido la primera

Un contrato que ha sido posible tras anunciarse, en el
Boletin oficial del Estado del 27 de abril, la ampliacion
de la cartera de servicios del Sistema Nacional de Sa-
lud con la subvencion total de los lectores oculares a
partir de enero de 2020.

Esta tecnologia sobre todo beneficia a pacientes con
problemas para comunicarse de forma oral o escrita
como es el caso de las personas con ELA, trombosis
de la arteria basilar, paralisis cerebral infantil, trauma-
tismo craneoencefalico y mielinolisis pontina.

El sistema de Irisbond incluye el lector ocular, el
software informatico, la formacion y atencion del pa-
ciente y/o cuidador, asi como todos los servicios de
instalacion y postventa. Los lectores oculares permiten
al enfermo controlar cualquier dispositivo con la mira-

da. Combinado con programas accesibles para la co-
municacion, el paciente puede expresarse de manera
autbnoma con su entorno ya que, entre otras funcio-
nalidades, puede hablar a través de teclados virtuales
y voz sintetizada, navegar por Internet, utilizar sus re-
des sociales o incluso aprender a leer y escribir.

Irisbond, creada en 2013, es pionera en tecnologias
de apoyo con el primer software de “eye-tracking” de
fabricacion y desarrollo 100% espanol. Su fundador,
Eduardo Jauregui, espera que el resto de las Comu-
nidades Autbnomas comiencen con licitaciones y
puedan optar a suministrar su dispositivo por toda
Espafa.

En 2019, la compafia aumentd su volumen de ne-
gocio en un 40% respecto al ano anterior. Asimismo,
la tecnologia de Irisbond tiene nuevas oportunidades
de negocio derivadas de la pandemia. La compafia
ha sido reconocida con el Certificado del Sello Exce-
lencia Covid-19, entregado por la Comision Europea
(CE) y que sirve de aval a nivel europeo para solicitar
financiacion con el objetivo de impulsar su negocio
en mercados nuevos o revolucionar los ya existentes.

COMPOSTELA . ]

El pasado 2 de septiembre, diez pacientes con ELA, junto a familiares, cuidadores y mas
de 20 voluntarios partieron de Sarria (Galicia), donde iniciaron el Camino de Santiago.
Un recorrido dividido en seis etapas y perfectamente organizado para que los pacientes
no tuvieran problemas para disfrutar de esta experiencia. Al frente de todos ellos, José
Aguilar (Alcoy), todo un veterano en el Camino de Santiago, junto con Mamem Martin
(Madrid) y Elena Luque (Catalufia) se encargaron de organizar esta experiencia vital que
tenia como objetivo la visibilidad y la investigacion de la ELA.

GOGEMFE FIRMA UN GONVENIO

DE COLABORAGION GON GAES

La Confederacion Espafola de Personas con Discapa-
cidad Fisica y Organica—COCEMFE acaba de firmar un
convenio de colaboracién con GAES con el objetivo de
unir sinergias para mejorar las condiciones de vida de
las personas con dificultad auditiva y para que puedan
informarse y proveerse de las soluciones y servicios
que ofrece esta firma a través de su Area Social. Los
beneficiarios de este acuerdo son los que integran el
movimiento Asociativo, las personas trabajadoras del
mismo y sus familias.

PORQUE NOS QUEDA
MUCHO POR OIR T

EN GAES NO5 PRECCUPAMOS
POR LA SALUD AUDITIVA DE
LAS PERSONAS
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CON MASGARILLA SIEMPRE

La Sociedad Espafola de Neumologia y Cirugia
Toracica (SEPAR) recomienda, como forma de
prevencion ante el Coronavirus, €l uso de mas-
carillas homologadas en personas con enferme-
dades respiratorias, tanto adultos como nifios, al
tratarse de un grupo de riesgo ante este virus.

Considera que estos pacientes “solo pueden
quedar exentos si su uso les ocasionara dificul-
tad para respirar en la practica diaria”. Ademas,
anadieron que “los pacientes y profesionales sa-
nitarios consideraran que aquellos que sufren un
deterioro severo de la funcion respiratoria” no tie-
nen ninguna excepcion para llevar una mascarilla.

EL CONGRESO DA LUZ VERDE A LA LEY

El pleno del Congreso celebrado el pasado 17 de
diciembre aprob6 la proposicion de ley presentada
por el PSOE que establece las exigencias, garantias
y condiciones necesarias para solicitar y recibir asis-
tencia para morir. La ley sale adelante con el apo-
yo de todos los grupos politicos, salvo del Partido
Popular (PP) y Vox. El siguiente paso es que llegue
al Senado con la prevision de que se apruebe defi-
nitivamente y entrara en vigor tres meses después
de su publicacion en el BOE, aproximadamente en
abril de 2021. Cuando esto suceda, Espana se con-
vertira en uno de los pocos paises del mundo en el
que un equipo médico puede ayudar a morir a una
persona gravemente enferma sin miedo a las repre-
salias, ya que sera una prestacion mas del Sistema
Nacional de Salud.

El texto aprobado establece como condiciones im-
prescindibles para recibir ayuda para morir que la
persona afectada lo solicite dos veces con una dife-
rencia al menos de 15 dias y hacerlo voluntariamen-
te, con plena autonomia y tras haber sido informada
detalladamente y por escrito de su situacion médica,
del proceso que seguira la misma y de las alternativas
paliativas si las hubiere.

DE LA EUTANASIA

El solicitante debe sufrir una enfermedad grave e in-
curable que provogue sufrimiento fisico o psiquico
constante e intolerable o padecer una dolencia créni-
ca e invalidante que incida directamente sobre su au-
tonomia fisica, de expresion y relaciéon con seguridad
de que dichas limitaciones no tienen posibilidad de
curacion o mejoria.

En el caso de personas absolutamente incapacitadas,
sin consciencia, sera imprescindible que exista un do-
cumento de instrucciones previas, un testamento vital,
suscrito por ella misma cuando se encontraba en con-
diciones de hacerlo y en el que expresamente afirme
su decision de acceder a la practica eutanasica.
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ENTREVISTA adEla
PILAR FERNANDEZ

“Estamos a sul |ado para
Iecorrer juntos este caming”

Cenerosidad, empatio, ayuda o comprension, son algunas de las palabras que escuchamos
cuando hablamos de los voluntarios de adEla, siempre dispuestos a ayudar tanto a los
pacientes y familiares como a la Asociacion. Un regalo lleno de carino y amor, porque para
nosotros es asi, al frente del cual se encuentra nuestra coordinadora Pilar Fernandez,

¢Como empezaste tu labor en el
voluntario de adEla?

Conoci la Asociacion gracias a mi
marido que ya era voluntario en
adEla y yo escuchaba su expe-
riencia y como se sentia. Un dia le
acompafné a un acto con volunta-
rios en nuestra sede, justamente en
una etapa en mi vida donde habia
perdido a dos personas muy que-

ridas a causa también de una en-
fermedad incurable y que supuso
para mi ver un ejemplo de entereza
y valor ante lo inevitable. Ese dia,
escuchando algunos testimonios,
me senti muy préxima a ellos y pen-
sé que yo también podia poner mi
granito de arena.

¢ Como valoras todo este tiempo?
Este tiempo como voluntaria me
ha permitido conocer personas
estupendas. Como la solidaridad
es contagiosa, sientes como si co-
nocieses la parte buena del alma
humana, ese trocito de mundo me-
jor que todos buscamos. En este
tiempo, también reflexionas sobre
tu propia vida y existencia, apren-
des a relativizar lo negativo que te
llega y buscas el ejemplo de forta-
leza de nuestros enfermos para se-
guir adelante. Su valor y su valentia
son admirables, asi como el de sus
familiares.

¢Cuales son las labores que rea-
lizas como responsable del vo-
luntariado?

Prestar nuestra colaboracion con
otras entidades de voluntariado.
Realizar las entrevistas a futuros vo-
luntarios y ver como pueden cola-
borar. Organizar la jornada anual de
encuentro entre nosotros. Preparar
y coordinar nuestras salidas de ocio
con los enfermos. Gestion y con-
trol del seguro y el compromiso del
voluntariado en los términos de la
legislacion vigente. Participar y pre-
parar la colaboracion de voluntarios
en proyectos y/o eventos.

¢{Qué actividades se realizan
desde el voluntariado de adEla?
Ademéas del acompafiamiento a do-
micilio y en visitas culturales y de
ocio, tenemos voluntarios que co-
laboran en la realizacion de eventos
y en los proyectos de obtencion de
fondos, otros llevan el taller de mi-
crorrelatos mientras que otro grupo
ofrece sesiones de Shiatsu y Refle-
xoterapia para los enfermos en la
sede. Las enfermeras y psicologos
voluntarios, también realizan traba-
jos de apoyo en la Asociacion, asi
como las encuestas y llamadas a los
pacientes y familiares. Por otra par-
te, destacar que, en la Asociacion,
todos los vocales de la junta direc-
tiva, la presidencia y la gerencia son
puestos voluntarios.

Ademas de todo esto, ¢tenéis al-
gun proyecto nuevo en marcha?
La situacion de la pandemia nos ha
paralizado porque, ademas de im-
pedirnos nuestros encuentros y las
visitas a enfermos, queriamos haber
iniciado un proyecto de acompana-
miento a pacientes que estan solos
en residencia y hemos tenido que
aparcarlo de momento. Lo que si
hemos empezado es un proyecto de
cercania con nuestros enfermos y fa-
milias mediante llamadas telefonicas
durante todo este tiempo para que
sientan que seguimos con ellos.

¢Actualmente cuantos volunta-
rios estan apoyando la labor de
adEla?

Actualmente tenemos en total unos
50 voluntarios y, realizando acompa-

Aamiento a enfermos, son unos 13.
Algunos voluntarios siguen con noso-
tros aungque en estos momentos No
realicen ninguna actividad concreta,
pero sabemos que podemos contar
con ellos cuando les necesitamos, in-
cluso ellos también son muy proacti-
vos en la realizacion de actos o even-
tos en favor de la Asociacion.

¢ Como es el perfil del voluntari@?
Los voluntarios son personas que
estan acostumbradas a dar, no piden
nada a cambio. Dedican su tiempo
y a ellos mismos al servicio de los
demés. Hablamos de personas que
comprenden al otro y transmiten
comprension, pero también pueden
irradiar solo alegria, implicar un cam-
bio en la vida de otros, ayudar a me-
jorar el dia a dia o la percepcion para
que lo sienta asi. A veces, son solo
esos pequenos gestos los que ayu-
dan a los pacientes.

¢Qué es lo que tiene que hacer
una persona que quiera aportar su
granito de arena a la Asociacion?
Simplemente, contactar con noso-
tros vy, a partir de ahi y después de

una entrevista -ahora virtual-, para
conocerla y ver su perfil para buscar
en qué puede ayudarnos, ofrecién-
dole las opciones de voluntariado
que tenemos disponibles. El acom-
pafiamiento a enfermos puede pa-
recer dificil para algunas personas,
pero se puede colaborar de muchas
maneras.

¢Qué cosas suelen comentarte
los voluntarios tras realizar algu-
na labor en la Asociacion?

Ese sentimiento de ayudar a los
demas, la sensacion de que ellos
reciben mas que lo que dan. Una
gratitud intima que te llena como ser
humano.

¢{Qué momento o caso tienes
grabado en la mente desde que
comenzo6 tu etapa en adEla?

No todo es tristeza alrededor de la
ELA. Hay muchas historias detras y
muy bonitas de amistad, de amor,
..., que ponen en relieve lo mejor de
los seres humanos, pero sobre todo
el recuerdo de sus caras, cuando
nos conocimos Yy el velo de alegria
en los momentos que hemos com-
partido. Ese agradecimiento por
sentir que no estan solos.

Y para que la gente se anime,
¢qué es lo mejor de ser volunta-
rio en la adEla?

Sentir que formas parte de una gran
familia, conmoverte con ellos, im-
plicarte en sus vidas y su entorno.
Estableces una conexion especial,
sientes con ellos. Aprendes de sus
gestos, de sus miradas, de sus pa-
labras y sus silencios. Es increible

No todo es triste-
za alrededor de la
ELA. Hay muchas
historias detras que
ponen en relieve lo
mejor de los seres
humanos

ENTREVISTA adEla

cuando recibes el reconocimiento
de nuestros enfermos y de sus fa-
milias, cuando siendo como somos,
ellos nos ven como sufridores en
tercera persona con un grado de im-
plicacion que a veces no entienden
muy bien. Ven que hacemos algo
grande y piensan que ellos no se-
rlan capaces. Sin embargo, ellos lo
hacen todos los dias con su querido
familiar, al que le dan todo.

¢Qué te comentan los enfermos
de ELA cuando abren sus puer-
tas a los voluntarios?

No es facil abrir la puerta de tu casa
a un voluntario y menos aun abrirle
tu corazén y compartir sentimientos,
pero la experiencia es muy importan-
te para ambos. En ocasiones se es-
tablecen unos lazos muy estrechos 'y
una relacion de amistad y carifio que
perdura en el tiempo. Simplemente,
dedicarles tu tiempo para ellos ya
supone mucho.

En la actualidad, ¢qué es lo que
mas necesitais, lo mas urgente
en adEla?

Siempre se necesitan fondos para
poder prestar a nuestros enfermos
servicios de fisioterapia, logopedia,
psicologia y cuidadores en su domi-
cilio. Por eso, cada afo, recordamos
en el dia mundial de la ELA estas
carencias. Este afio hemos insistido
en la atencion domiciliaria para que
puedan tener una calidad de vida
digna. Por supuesto, sin olvidar re-
cordar a los responsables publicos
que hay que favorecer los proyectos
de investigacion, que son funda-
mentales y hemos tenido ocasion
de comprobarlo estos meses con
la busqueda de la vacuna para la
Covid-19.

¢Qué le dirias a los pacientes
con ELA?

Que no se rindan, que no pierdan
ni el &nimo ni la esperanza, que son
un ejemplo de vida para todos no-
sotros, igual que ellos no se cansan
de decirnos que somos un modelo
y nos dan las gracias por ser como
somos, decirles que estamos a su
lado para recorrer juntos este cami-
no y sentir cada dia con ellos.
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REPORTAJE

Infantil

Hace unos anos en Espana saltaban las alarmas cuando una madre aparecia en todos los medios
de comunicacién para hablar de sus dos hijos, Mario y Elsa, que habian sido diagnosticados de
ELA. ¢ELA y niflos? Si bien es cierto que no es tan habitual, el doctor Jesds Esteban, coordinador
de la Unidad de ELA del Hospital 12 de Octubre, nos desvela todas sus claves.

¢La ELA se desarrolla igual en los nifos que en los
adultos?

No, no se desarrolla igual. Aunque la ELA puede iniciarse
en un rango amplio de edades, la mayoria de las veces
lo hace en edades superiores a los 30 afos. Cuando la
enfermedad comienza antes de los 25 anos la deno-
minamos ELA juvenil. Es mucho menos frecuente y, en
general, tiene un curso mas lento que los que se inician
mas tardiamente. Ademas, con mucha mas frecuencia,
esté asociada a causas genéticas. La ELA que se inicia
en ninos menores de 14 anos es excepcional.

¢{Cuantos casos existen en Espana/mundo? ¢Se
puede dar un dato de prevalencia en Espana/
mundo?

La frecuencia de casos juveniles y pediatricos es mu-
cho menor que de adultos. En una publicacion reciente
(Child Neurology 2020; 35 (8): 556-562) se revisan los
casos publicados y describen solo 29 pacientes con un
inicio pediatrico (menores de 18 afios) y 53 con inicio ju-
venil (entre 18 y 25 afos). En una recopilacion realizada

este ano a través de ENCALS se encuentran un total de
39 casos (7 con inicio entre 2 y 11 afos y el resto con
inicio entre 12 y 17 anos).

Es decir, los casos son tan excepcionales que no se
pueden dar unas cifras claras de incidencia (nuevos ca-
S0s por ano y poblacion) o prevalencia (casos vivos en
un momento dado en la poblacion). Es probable que
existan mas pacientes por la dificultad de su diagndéstico
y que, por tanto, estén infradiagnosticados (no diagnos-
ticados correctamente o seguidos por médicos no invo-
lucrados en Unidades de ELA por su edad).

¢Las causas son hereditarias/genéticas o son es-
poradicos?

Aunque la frecuencia de causas genéticas es mucho
mas importante, siguen existiendo enfermos en los que
Nno se encuentran variantes genéticas y se consideran
“esporadicos” como en los adultos con ELA. En el mis-
mo estudio del que hablaba anteriormente, entre los ca-
sos de inicio infantil (menos de 18 afios) se encuentran
variantes genéticas en el 86% de las ocasiones. En los

de inicio juvenil se encuentra una causa genética en un
60% (en adultos la frecuencia de causas genéticas es
del 17%).

¢Es mas complicado llegar al diagnéstico en este
tipo de casos?

En general, si, porque en casos de inicio precoz se pien-
sa menos en esta posibilidad, en especial en aquellos
nifos que se inician con menos de 14 anos. Ademas,
estos comienzos de la enfermedad tienen con frecuen-
cia unas caracteristicas clinicas un poco diferentes y, en
algunos de los casos genéticos, el inicio puede ser tan
precoz en la vida que puede llegar a confundirse con
paralisis cerebrales perinatales.

A dia de hoy, ¢se sabe por qué estos ninos han
desarrollado la enfermedad?

Como hemos comentado, un gran porcentaje de ca-
sos infantiles (y juveniles) tienen una causa genética.
En algunos de estos casos la causa es debida a la
presencia de variantes genéticas que se heredan con
un patrén recesivo (es decir, para expresar la enferme-
dad hay que ser portador de alteraciones patogénicas
en ambas copias del gen, porque con una sola copia
afectada no se expresa la enfermedad) y, por tanto, no
hay antecedentes en los padres ni otros familiares. En
otras ocasiones las variantes genéticas tienen un pa-
tron dominante (solo hay que portar una de las copias
alteradas para expresar la enfermedad), pero algunas
de estas variantes con frecuencia aparecen “de novo”,
es decir, que aparecen por primera vez en el afectado
y no lo portaban ninguno de los padres (y, por tanto,
tampoco hay antecedentes familiares).

ELA del Hospital 12 de Octubre.

REPORTAJE adEla

La ELA que se inicia en me-
nores de 14 afios son casos
tan excepcionales que no
se pueden dar unas cifras
claras de incidencia o pre-
valencia

¢{Qué es exactamente lo que se conoce como
ELA2?

Se trata del segundo gen que se asocid a casos de ELA.
El gen fue identificado en una familia de origen tunecino
con muchos casos. Cuando se localizé el gen respon-
sable, era nuevo sin que se conociera previamente v,
por eso, se le denomind con el nombre de ALS2 (ELA2)
al ser el segundo gen asociado a ELA (el primero es
el SOD1). De hecho, la proteina que codifica este gen
tampoco se conocia por lo que se la denomind Alsin,
es decir, algo asi como ELAina. Hoy se conoce que la
enfermedad en estos casos se produce por un déficit
de funcidn de esta proteina. Las variantes patogénicas
descritas condicionan una alteracion tan importante del
gen que no permite la formacion de esta proteina.

¢Qué peculiaridades presenta la ELA2 frente al
resto de sus hermanas?

La ELAZ2 (0 ALS2) se puede manifestar de cuatro mane-
ras diferentes. Como un cuadro de afectacion piramidal
(de primera neurona motora) de inicio en piernas, ascen-
dente, desde la infancia (IAHSP, Infantile-onset Ascen-
ding Hereditary Spastic Paralysis) o0 como un cuadro de
afectacion piramidal de inicio juvenil (PLS, Juvenile Pri-
may Lateral Sclerosis) pero existen también casos (y asi
se manifestaba en la primera familia descrita) en los que,
ademas de la afectacion de la neurona motora superior,
también desarrolla signos de la neurona motora inferior
(JALS, Juvenile Amyotrophic Lateral Sclerosis) y algunos
que muestran otro trastorno del movimiento asociado
que se llama distonia. En conclusion, la mayoria de los
casos tienen un predominio de afectacion de la neurona
motora superior (afectacion piramidal).

¢Cree que existen mas casos de ELA infantil que
aun desconocemos debido a que es dificil de diag-
nosticar?

Es muy probable que existan casos sin el diagnéstico
genético definitivo, tanto en Espafia como en otros pai-
ses del mundo, ya que los estudios genéticos aun no
son muy extendidos. Habra que ampliar la busqueda de
mutaciones en estos genes en casos infantiles con una
presentacion con espasticidad progresiva.

\O|
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Elsa y Mario fueron los primeros nifios diagnosticados de ELA en Espafia.

Con las investigaciones que se han realizado has-
ta ahora, ;sabemos si existe un motivo para que
la enfermedad se desarrolle mas en adultos que
en ninos?

Existen varios datos que pueden explicar este hecho. El
mas relevante es que el origen de la enfermedad no es
Unico y se precisa de la suma de varios factores (algu-
nos genéticos, otros ambientales) para que se termine
produciendo la enfermedad. Se ha calculado que el nd-
mero de factores medio para desarrollar la enfermedad
seria de unos 6 (aunque algunas causas genéticas mas
relevantes precisen probablemente menos).

Esto se ve ain mas claro en los casos genéticamente
determinados, ya que estos también tienen un inicio re-
tardado (aunque el defecto genético lo portan desde la
creacion). Incluso en estos casos existe con frecuencia
una penetrancia incompleta, es decir, que no todas las
personas que son portadoras de estas variantes gené-
ticas llegan a desarrollar la enfermedad (aln en edades
superiores a 80 anos). Asi pues, la alteracion genética
no es tan determinante para desarrollar la enfermedad
y precisa que a lo largo de la vida se acumulen otras
exposiciones u otras alteraciones genéticas menores
que terminen iniciando el proceso (y, probablemente,
haya también otros factores genéticos o de exposicion
de proteccion). Seguramente los casos en que se inicia
en la juventud o la infancia es porque los defectos ge-
néticos son de una relevancia bioguimica mas intensa.

En la actualidad, ¢existen investigaciones sobre la
ELA en ninos?

En general, salvo los estudios de busqueda de genes
en las familias extensas con un claro patrén hereditario,
no hay una importante inversion en su estudio. Sin em-
bargo, en los ultimos afos existe un interés creciente
y, de hecho, hay un grupo en Europa (dependiente de

Aungque se trata de una en-
fermedad grave, con respecto
a los cuadros de adultos, su
curso es mas lento con super-
vivencias muy superiores

ENCALS y TRICALS) con interés en evaluar la posibili-
dad de terapias dirigidas a casos infantiles. No obstante,
el escaso nUmero de casos detectados (por su poca
frecuencia) dificulta la realizacidén de ensayos solo con
ellos (salvo cuando se inicien tratamientos genéticos
mas dirigidos).

¢Como abordan estos casos desde las Unidades
de ELA?

Estos casos, al ser tan poco frecuentes, son mas com-
plejos de seguir, en especial aquellos de inicio infantil.
Inicialmente los manejamos con protocolos similares a
los que usamos en adultos, con colaboracion de espe-
cialistas infantiles en los casos que precisemos.

¢Qué les diria a los padres de niios que tienen ELA?
Que, aungue se trata de una enfermedad grave, con
respecto a los cuadros de adultos, su curso es mas len-
to con supervivencias muy superiores. Ademas, por la
presencia frecuente de causas genéticas, la posibilidad
de desarrollo y aparicion de tratamientos especificos
para ellos es mucho mayor. Las terapias genéticas es-
tan en una fase muy avanzada y ya estan aplicandose
en muchos casos (incluso en otra enfermedad debilitan-
te por dafio en las neuronas motoras, la Atrofia Muscular
Espinal asociada al gen SMN1).

PILAR CABELLO
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“Hay que hacerles felices
y ser felices con ellos”

Cuando Pilar Cabello vio un video de Elsa y Mario en Internet, répidamente lo tuvo claro. Su hijo Victor,
con el que ya llevaban afos de médico en médico sin resultados claros, tenia los mismos sintomas que

los dos hermanos. Adn asi, la lucha de esta familia no terminé ahi y ain tuvieron que esperar tres anos

mas para recibir el diagnodstico.

¢Cuando empezaron a sospechar que algo no
iba bien en su hijo? ¢Cuales fueron los primeros
indicios?

Los primeros indicios comenzaron antes de que empe-
zasemos a sospechar, pero no caimos en la cuenta de
ellos hasta que tuvimos a nuestro segundo hijo, que no
sufre esta enfermedad. Al comparar su evolucion con
Victor nos dimos cuenta de que nunca tuvo fuerza su-
ficiente en las piernas para gatear en cuadripedia; rep-
taba con la fuerza de sus brazos. Cuando se puso de
pie por primera vez y todas las veces sucesivas siempre
necesitaba un agarre para tirar de su cuerpo con los
brazos porque las piernas no le impulsaban suficien-
te, aunque luego si que se mantenia en bipedestacion,
pero claro, siempre con apoyo del cuerpo o agarre de
las manos.

A pesar de estos indicios y varios mas, nos dimos cuen-
ta cuando pasaron unos meses desde que dio sus pri-
meros pasos. Comenzd a tener marcha independiente
a los 14 meses. Relativamente normal como la mayoria
de los hitos de su desarrollo, por lo que, aunque hubiera
los indicios que reconocimos con el paso del tiempo, no
hubo un hecho alarmante para nosotros ni su pediatra,
hasta que pasaron unos meses desde que comenzara
a caminar: la marcha era torpe, de puntillas, con caidas
frecuentes, y con 18 meses estabamos preocupados,
pero me enteré de mi segundo embarazo y no quise
preocuparme hasta que di a luz y ya fue todo en casca-
da. Victor tenia 26 meses cuando nos dijeron que tenia
“un problema” en el sistema nervioso central.

¢Cuando recibieron el diagndstico y como fue el
proceso hasta conseguirlo?

El diagnostico nos lo dieron el 19 de junio de 2019,
cuando Victor tenia 11 afos. Han sido 9 anos de in-
certidumbre en los que hemos sido atendidos en varios

hospitales del sistema publico de salud. Hemos insisti-
do mucho a los distintos médicos que le han visto en
que queriamos que le hicieran un exoma para intentar
localizar el gen que le producia la enfermedad. En un
principio hicieron paneles de unos 30 o 40 genes im-
plicados en la paraparesia espastica hereditaria, que
es el diagndstico que dieron primero. Hemos recibido
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respuestas desincentivadoras como: que es muy dificil
buscar el gen concreto, porque a lo mejor es una mu-
tacion que no esta descrita previamente; que, aunque
se localice el gen, no nos va a servir para nada porque
no va a haber un tratamiento especifico para ese gen...
Llegd un dia en el que vi en internet un video de los her-
manos Elsa y Mario, y me puse a indagar porque tras
ver las imagenes de Mario tenia claro que mi hijo tenia la
misma enfermedad. Insisti a los médicos que le trataban
en ese momento para que analizaran el gen implicado
en la enfermedad de Elsa y Mario. Me contestaron que
era muy improbable que fuera ese gen porque la clinica
que tenia Victor no cuadraba con el fenotipo, que no
podia ser ELA. Al final, después de tres anos desde que
tomaran la muestra de sangre, tuvieron el resultado del
exoma y el resultado lo adivinamos nosotros: le pregun-
tamos directamente a la doctora que nos recibid en ese
momento que si era un gen recesivo y cuando nos dijo
que si le preguntamos inmediatamente por el ALS2 y
nos lo confirmd. Asi que la noticia no la recibimos mal,
porque ya estabamos convencidos de que iba a ser esa.
En ese momento ya habiamos leido mucho al respecto,
tratamientos actuales para la ELA, Unidades Hospitala-
rias de ELA a las que acudir una vez diagnosticado...

¢Qué tipo de ELA tiene, bulbar o espinal?

No nos lo han clasificado como bulbar o espinal. Ha co-
menzado probablemente espinal, pero ha tenido siem-
pre el habla un poco desdibujada y desde siempre nos
preocupd su capacidad respiratoria; aunque los sinto-

Eldiagnéstico nos lo dieron
cuando Victor tenia 11 afios.
Han sido nueve afios de in-
certidumbre en los que he-
mos sido atendidos en varios
hospitales del sistema publico

de salud

mas bulbares creemos que siempre han estado presen-
tes, ciertamente se han acentuado en los Ultimos dos o
tres afos. En general, los médicos que llevan el historial
de Victor en los servicios de pediatria son reticentes a
llamarlo ELA. Tiene diagnosticada una mutacion en un
gen denominado ALS2 pero no lo quieren llamar asi por-
que la ELA “no es una enfermedad pediatrica” y porque
la evolucion de su enfermedad no es la mas frecuente.
Pero, tal como saben los médicos, tiene afectadas la pri-
mera motoneurona (tiene espasticidad en extremidades
inferiores, que le incapacitan completamente la marcha,
y en las superiores, que le dificultan algunas tareas), la
segunda motoneurona (debilidad muscular en general
sobre todo en piernas, pero también en brazos, tronco,
cuello... y segun nos han explicado las pruebas neurofi-
siologicas indican neuropatia axonal) y tiene afectada la
zona bulbar (tiene una disartria muy acentuada, sialorrea
moderada, con leves problemas de deglucion y capaci-
dad respiratoria disminuida tratada con bipap nocturna).
El gen ALS2 tiene descritos 3 fenotipos, en los que Vic-
tor podria encajar mas o menos en 2 de ellos, aunque
no completamente. Estos fenotipos han sido descritos
a partir de los pocos casos, a nivel mundial, conocidos
de esta enfermedad causada por mutaciones del gen
ALS2. En el Hospital 12 de Octubre han clasificado la
enfermedad de Victor en uno de estos fenotipos, con-
cretamente como ELA2 “pardlisis espastica ascendente
de origen en la infancia temprana” que se diferencia del
fenotipo “esclerosis lateral primaria juvenil” por la tem-
prana edad de aparicion de la enfermedad en la primera
y del fenotipo “esclerosis lateral amiotréfica juvenil” por
la velocidad de su evoluciéon. Sin embargo, en los ser-
vicios de pediatria del Hospital Clinico de Valladolid y el
del Hospital Sant Joan de Deu, lo denominan parapa-
resia espastica hereditaria complicada. Este “apellido”
quiere decir que la paraplegia espastica puede ir acom-
panada de multitud de sintomas distintos, como proble-
mas de vision, retraso mental y unas decenas mas de
sintomas diferentes. Pues bien, el conjunto de sintomas
que acompanan la paraplegia espastica de Victor son
en concreto los mismos que suelen aparecer en la ELA,
y, por €so, cuando hace anos describieron mutaciones
en dicho gen lo nombraron asi, ALS2.

¢Qué necesidades especiales se han ido presen-
tando poco a poco?

Primero fueron ortesis DAFO vy silla de paseo infantil
adaptada mas grande, hasta que hubo que comprar
una silla de ruedas manual. Al principio era capaz de ca-
minar, con marcha patolégica, distancias cortas. Luego
fue disminuyendo la distancia que era capaz de recorrer.
Posteriormente pasé a necesitar bastones ingleses para
recorrer esas distancias cortas, de 10m como mucho.
Y finalmente no puede caminar sin muchisima ayuda de
una tercera persona.

Eso nos hace tener adaptaciones en el bafio y en otras
partes de la casa.

La disartria ha ido empeorando y estamos mirando con
él distintas opciones de comunicacion alternativa, aun-
que afortunadamente mantiene cierta capacidad de co-
municacion mediante el habla, gracias a logopedia que
realiza, y puede combinar el habla y los mensajes escri-
tos mediante aplicaciones de teléfono movil.

La disfagia esta controlada con ciertas adaptaciones ali-
menticias y correccion postural que él conscientemente
controla.

Desde hace un ano y medio utiliza bipap nocturna que
le ha venido fenomenal. Afortunadamente, la neumope-
diatra que le lleva en el Hospital Rio Hortega de Valla-
dolid, la doctora Diez Monte, se lo prescribié sin tener
el diagndstico todavia. Tenia los parametros justo al li-
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mite para no necesitar la prescripcion todavia. Pero la
neumologa tuvo buen criterio, al margen de los valores
estandarizados, y viendo la situacion particular de Victor
se lo prescribid con mucho acierto. Con un diagndstico
como el que tiene ahora ninguin médico de una Unidad
de ELA habria puesto en duda la prescripcion de la ven-
tilacion nocturna. Asimismo, la misma neumopediatra le
ha prescrito el asistente de tos con el que puede hacer
terapia respiratoria en casa a menudo. Todo este trata-
miento de neumologia le esta favoreciendo muchisimo
a Victor.

En la actualidad, ¢reciben algun tipo de ayuda para
cubrir estas necesidades?

El sistema publico de salud nos cubri® una pequefa
parte del importe de las ortesis DAFO y de la silla de
ruedas manual. Ahora Victor va a cambiar de silla a una
eléctrica y esperamos que nos cubra algo mas. La bi-
pap nocturna y el asistente de tos si que lo cubre com-
pletamente. Otras ayudas técnicas como los bastones,
asistente de voz, tablet, handbike, triciclo adaptado,
hippocampe, complementos alimenticios o las adap-
taciones que hemos realizado en casa han corrido por
nuestra cuenta.

Victor tiene un grado de discapacidad del 72% pendien-
te de revisar, que probablemente sea mayor, y por ello
tenemos alguna deduccion anual, beneficios de familia
numerosa y hace un afio le concedieron la dependencia,
por la le dan una ayuda para cuidados en el entorno
familiar de unos 380 euros al mes y también tendria de-
recho a 72 euros mensuales para terapias, pero solo
tiene derecho a recibirlos si dichas terapias las realizase
en unos centros concretos autorizados por la Junta de
Castilla y Ledn en el marco de la ley de dependencia.
Sin embargo, los centros autorizados no dan las tera-
pias de una forma eficaz para Victor, los hemos probado
antes de que tuviera la dependencia concedida, pero
ha probado muchas terapias y terapeutas y los que le
benefician mas no estan autorizados por la ley de de-
pendencia. Aun asi estas ayudas quedan muy lejos de
cubrir todos los gastos y terapias.

Y en cuanto a las terapias, la parte econémica de las
sesiones de logopedia y terapia respiratoria que cubris
vosotros, AdEla, es una ayuda fundamental.

¢La progresion de la enfermedad es rapida o lenta?
Pues comparado con otros casos de edad adulta podria
decirse que lenta. Pero, sin comparar, Victor ha perdido
mucha autonomia y ha aumentando mucho su disca-

Comparado con otros casos de edad adulta podria decirse que
la progresién de la enfermedad es lenta. Pero, sin comparar,
ha perdido mucha autonomia y ha aumentado su discapacidad
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pacidad desde las primeras sospechas hasta ahora. Y
cuando echamos la vista atras nos damos cuenta de
como se va deteriorando su cuerpecito, su funcionali-
dad. Y la enfermedad sigue avanzando, no para. En sus
Unicos 12 afos de vida ha perdido su capacidad de ca-
minar hacia los 7 afos; su capacidad de habla esta muy
amenazada desde los 10 anos aproximadamente; las
manos las mantienen Utiles, aunque con cierta debilidad
que le impiden abotonar, subir cremalleras... y desde
hace un afo presenta una alteracion de los reflejos en
las manos muy fuerte que antes no tenia y eso hace
pensar en su deterioro; la disfagia se mantiene leve des-
de hace 5 o 6 afos; los parametros respiratorios estan
disminuidos aunque mantenidos desde su tratamiento.
Para nosotros va muy rapido.

¢C6mo es un dia de su vida?

Intentamos que sea lo méas normal posible, como otros
nifos de su edad. Va al centro educativo (ahora no, si-
gue el instituto desde casa, por precaucion por la Covid
19). Es muy buen estudiante. Esta primera evaluacion
ha sido el mejor de su clase con 9 sobresalientes. Ha
practicado baloncesto en silla de ruedas hasta que llegé
la pandemia. Hace sus terapias, que son muchas (logo-
pedia, terapia respiratoria, fisioterapia motdrica, terapia
visual). Y sus juegos, videojuegos, que ademas le acer-
can en igualdad a otros nifios, incluso le motiva a hablar
en las partidas on line con otros jugadores: ejercita el
velo del paladar y los otros jugadores normalmente le
entienden. Da mucha alegria ver que se puede comuni-
car todavia con su voz, aunque sea a duras penas con
mucho esfuerzo. Ha estudiado musica y toca el piano
muy bien. Suele emocionar verle tocar asi de bien. In-
tentamos facilitarle todas las ayudas técnicas que pue-
da necesitar y nos volcamos porque pueda hacer su
vida con muchas experiencias vitales que él disfruta a
tope. Hemos comprado una silla todoterreno anfibia y
con ella nos metemos en todos los sitios que podemos,
aunque a veces nos cuesta salir de algun embrollo. Ha
podido montar en triciclo grande hasta hace dos anos.
Ahora ya no puede, la pierna derecha no puede dar la
pedalada completa. En general creemos que tiene una
vida rica en experiencias y €l dice que es muy feliz.

Ha sentido rechazo por sus
companeros de clase en el
colegio, pero tiene la autoes-
tima fuerte y es consciente de
su enfermedad que entiende
y afronta con fortaleza

¢Sienten el apoyo de su entorno mas cercano?

Si, en general. El ha sentido rechazo por sus comparie-
ros de clase en el colegio, pero tiene la autoestima fuer-
te y es consciente de su enfermedad, que entiende y
afronta con una fortaleza que nos hace sombra a todos.

¢Cree que hay suficiente investigacion sobre es-
fuerzo?

Supongo que hay enfermedades que se llevan mucha
mas dedicacion en la investigacion mundial. Pero tam-
bién entiendo que dichas enfermedades afectan a un
porcentaje de la poblacion mucho mayor.

A pesar de que la ELA tiene bastantes grupos de inves-
tigacion a nivel mundial, siempre es deseable que haya
mas, sobre todo para ampliar las posibilidades de que
alguien encuentre alguna solucion que permita al menos
frenar el avance de esta enfermedad.

Es bastante frustrante ver que después de tantos afios
de conocimiento de la enfermedad, en realidad queden
tantas lagunas. Cada vez conocen con mas precision
las deficiencias fisioldgicas pero me da la impresion que
con esta enfermedad cuanto mas se mire con lupa lo
que ocurre mas diversidad de disfunciones celulares en-
cuentran y dificulta mucho mas encontrar tratamientos
eficaces para la mayoria de los pacientes. La tendencia
actual es estudiar marcadores bioldgicos en la ELA que
puedan permitir un diagnoéstico precoz y desarrollar te-
rapias concretas en funcion de los biomarcadores. Con
este tipo de investigacion se llegaria a tratamientos para

tipos de pacientes muy concretos, probablemente muy
eficaces, y con mucha fortuna favoreciesen a la mayo-
ria de los pacientes de ELA, pero tengo dudas de que
con una investigacion orientada de esta forma pueda
beneficiar a los pocos pacientes que se diagnostican
con mutacion en el ALS2, que son tan pocos (4 nifios
diagnosticados en toda Espafia actualmente y muy po-
cos casos en el mundo). De la terapia génica me olvido,
porque al parecer el gen ALS2 es muy grande para el
que no sirven las terapias génicas en las que se estan
trabajando actualmente.

¢ Cual es el apoyo de las unidades de ELA en vues-
tro caso?

A Victor le llevan en la Unidad de ELA del Hospital 12
de Octubre de Madrid desde que tenemos diagndstico.
Alli le atienden grandisimos profesionales muy expertos
en el tema y eso nos da mucha confianza. Nos pusi-
mos en contacto con el Dr. Esteban, coordinador de la
Unidad, a los 15 dias de recibir el diagndstico, porque
cuando nos estuvimos informando del caso de Elsa y
Mario leimos que él habia confirmado el diagndstico de
los nifios y por eso acudimos a él, sabiendo que era una
enfermedad muy rara que ni los médicos habitualmente
conocen su existencia. El sabia que existia y era experto
en la materia. Nos recibieron inmediatamente. Nos sen-
timos escuchados y valorados en todo lo que contamos
sobre lo que le pasa a Victor. Estan con una disposicion
a ayudar en todo lo que esta en su mano de forma que
ademas de que nos facilitan el mejorar su calidad de
vida nos da una tranquilidad personal que hemos echa-
do en falta muchos anos.

Gracias al Dr. Esteban, que escucha nuestras necesida-
des y las de Victor y que valora positivamente la infor-
macion contrastada, aunque dicha informacion le llegue
de un paciente, Victor esta tomando, para controlar la
labilidad emocional, “nuedexta” preparado por la far-
macia del Hospital Clinico de Valladolid, y cuyo Servicio
de Pediatria nos esta ayudando mucho y poniendo en
marcha las indicaciones de tratamiento que llegan de
parte del Dr. Esteban y examinando la evolucion de Vic-
tor. El “nuedexta” le controla la labilidad emocional, él
mismo dice que se nota mas calmado en su cabeza, y
eso ademas le quita la sensacion de nudo emocional en
la garganta que para la disartria le supone una dificultad
anadida a la debilidad muscular y falta de control del
velo y la lengua. De hecho, desde que lo toma tiene
mayor control del velo y se puede expresar verbalmente
con mucha mas eficacia.

¢Qué apoyo recibis de asociaciones como adEla?
Siempre nos han respondido con mucha eficacia. Ac-
tualmente recibimos ayuda para las sesiones de logo-
pedia y terapia respiratoria y es fundamental para no-
sotros. Todas estas terapias tan especificas son muy
caras. Y para Victor es fundamental hacerlas, éstas y
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otras que hace para las que no recibimos ayudas de
ningun organismo. La ley de dependencia y la adminis-
tracion son muy rigidas. Los centros donde Victor reali-
za las terapias no son centros autorizados segun la ley
de dependencia por lo que la posible ayuda que darian
a Victor para estas terapias no la puede recibir. Pero no
queremos cambiar de centros, ya hemos dado muchas
vueltas durante 9 anos y sabemos cudles son los mejo-
res profesionales que hay ahora en nuestra ciudad para
el tratamiento de Victor, aunque no estén en un listado
de la Junta de Castillay Ledn.

¢Qué les diria a otro padres que acabasen de reci-
bir este diagnéstico en uno de sus hijos?

Que hay que luchar, leer mucho, informarse muchisimo.
En muchas ocasiones tengo mas informacion que los
médicos pediatras que le atienden. Es fundamental ir de
la mano de buenos profesionales, hay muchos y bue-
nos en el servicio publico de salud de nuestro pais. Para
nosotros ha sido fundamental que le vean en la Unidad
de ELA del 12 de Octubre y poder coordinarlo con las
pediatras que le llevan en Valladolid.

Ademas, es muy importante para su mantenimiento la
realizacion de las terapias que necesitan. Y aqui también
hay que buscar a los mejores profesionales porque tie-
nen mucho que trabajar y no pueden perder €l tiempo en
terapias ineficaces, eso es autoengafarse. Mi hijo es el
primero que con sus 12 anos me dice esto desde hace
anos ya. A él le fastidia tener que introducir en su horario
de colegio, estudio y ocio, los horarios de las terapias que
al final son bastantes horas a la semana. Pero es muy dis-
tinto cuando la terapia es buena y le beneficia, porque él
es el primero que quiere ir. También hemos dado muchas
vueltas por distintos fisioterapeutas y logopedas hasta
que hemos dado con lo que le funciona mejor.

Y, por ultimo, aunque es lo primero de todo en realidad,
es que hay que hacerles felices y ser felices con ellos.
Victor me dice casi todos los dias en algln momento
del dia que es muy feliz o que esta muy contento. Eso
es maravilloso. Ver que con el esfuerzo de todos so-
mos felices.
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VITALAIRE PREMIA LA LABOR

Ot ADELA MADRID

La IV Edicion de las Ayudas Paciente tiene como objetivo impulsar las mejores iniciativas
que contribuyan a mejorar la calidad de vida de los pacientes respiratorios cronicos.

n afo mas, Vitalaire, actividad especifica de
l | terapias respiratorias domiciliarias de Air Li-

quid Healthcare hizo entrega de sus premios
Ayudas Paciente. En esta convocatoria, mas de
quince asociaciones de pacientes respiratorios, en-
tre las que se encontraba adEla Madrid, se han visto
beneficiadas de una ayuda econdmica destinada a
financiar proyectos educativos, de concienciacion y
promocion de la salud.
La entrega de estas ayudas se ha llevado a cabo de
manera individual en las sedes de las correspondien-
tes Asociaciones de Pacientes ganadoras y en los
Puntos INSPIRA Vitalaire con el objetivo de respetar
las recomendaciones sanitarias y para garantizar la
salud y seguridad de las personas.
Un jurado compuesto por veintiin expertos vy refe-
rentes del sector, representantes de SEPAR Pacien-
tes y personal de Air Liquid Healthcare, se ha encar-
gado de seleccionar los ganadores entre un total de
34 candidaturas. Para ello, sobre todo han buscado
iniciativas de calidad que contribuyan a mejorar las

necesidades de los pacientes con afecciones respi-
ratorias y sus cuidadores. La Federacion Espanola
de Asociaciones de Pacientes Alérgicos y con En-
fermedades Respiratorias (FENAER) ha colaborado
en esta ediciéon como miembro del jurado con un
papel consultivo.

Ademas, este afio se han lanzado las “Ayudas
Covid-19” con las que la compania ha querido reco-
nocer a los tres proyectos que han contribuido de for-
ma mas evidente a la recuperacion de la normalidad
de la asociacion.

TUS FINANZAS SON

IMPORTANTES

Nuestro querido amigo Jesus Manzanas
nos ofrece gratuitamente un programa que
ha elaborado en Excel-Visual Basic para lle-
var la contabilidad doméstica, con registro
de gastos e ingresos y control del saldo que
queda en todo momento. Incluso ha redac-
tado una guia de uso y se ofrece para resol-
ver todas vuestras dudas. Si estas intere-
sad@, no dudes en contactar con nosotros
a través de gerencia@adelaweb.org

|

PREMIOS HUMANIZANDO LA SANIDAD

Nuestra Asociacion ha tenido el privilegio de ser una de las
premiadas en la V Edicion de los Premios Humanizando la Sa-
nidad organizados por TEVA Pharmaceuticals. Estos recono-
cimientos tienen como objetivo destacar la labor de distintos
proyectos con un denominador comun: priorizar el bienestar
del paciente, eliminando miedos y humanizando los procesos
asistenciales con el fin de ayudar a manejar la enfermedad de
una manera mas positiva.

RENOVAGION DEL SELLD DE LA
FUNDAGION LEALTAD

N LEALTAD
FUNDARCIONLER:

Nuestra Asociacion acaba de renovar el sello
“ONG Acreditada” ofrecido por la Fundacién
Lealtad. Este distintivo, Unico en Espafa, ayu-
da a los donantes a reconocer de forma clara y
sencilla aquellas ONG que cumplen con las exi-
gencias de transparencia y eficacia en la gestion
estipuladas por la Fundacién. Esta acreditacion
refleja que, tras el analisis realizado por la Fun-
dacién Lealtad, nuestra asociacion cumple inte-
gramente con los 9 principios de Transparencia 'y
Buenas Practicas. Esta metodologia ha sido re-
conocida nacional e internacionalmente y agrupa
mas de cuarenta indicadores distintos. Por tanto
el sello “ONG Acreditada” refleja que adEla cen-
tra sus esfuerzo en las areas en las que tiene ex-
periencia, su comunicacion es fiable y no induce
a error, ademas, los donantes puede conocer el
porcentaje de gastos que destinamos a nuestra
mision, entre otras informaciones.

NOTICIAS adEla

CARRERA VIRTUAL SOLIDARIA
AGROMADRID 2020

La Legua AgroMadrid de 5.572 metros que, des-
de hace dos décadas, organiza el Club Running
Villarejo en la localidad de Villarejo de Salvanés
(Madrid) se celebrd este afio de forma virtual para
adaptarse a las medidas de prevencion y seguri-
dad necesarias en la actualidad ante la Covid-19.
Por otro lado, aunque la inscripcion era gratuita,
esta prueba para los amantes del running tenia un
caracter completamente solidario en homenaje a
José Luis Capitan Pefa, diagnosticado de ELA, y
a todos los pacientes con esta enfermedad. Y es
que, por cada inscripcion, la Organizacion dond 2
euros a adEla. Gracias a todos los que se animaron
a aportar este enorme granito de arena tan impor-
tante para nosotros.

GreadEla

Este afio ha sido muy complicado para todos, pero también ha sido
un momento para pensar en nuevas ideas que desarrollar. Por eso
se nos ocurrié celebrar CreadEla, una sesidon online con personas
voluntarias que hayan tenido la experiencia de estar en contacto con
pacientes de ELA y que, por tanto, pudiesen identificar las necesida-
des que ellos tienen. En la primera parte de esta cita compartimos vy,
entre todos, generamos ideas y proyectos para después priorizar los
mas importantes. El resultado fue la Creacion de un “Espacio ELA”
en la pagina web, de acceso rapido y sencillo, en el que se colgaran
las informaciones/videos.., que los enfermos necesitan para resolver
situaciones de todo tipo: respiratorio, traslacional, etc. El proyecto
esta liderado por nuestra voluntaria Yolanda Palomo con la parti-
cipacion de la empresa U4impact y estudiantes universitarios que
desarrollaran su Trabajo Fin de Grado/Master.
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APP SIENTE

En adEla somos conscientes del dolor emocional, el
estrés y la ansiedad que puede producir esta enferme-
dad, tanto en los pacientes como en sus cuidadores,
y mas en esta época de incertidumbre. Por eso, he-
mos decidido aliarnos con el proyecto Crear Salud de
la Fundacion Facilisimo para tratar de mejorar vuestro
bienestar. Gracias a esta alianza tenemos la suerte de
contar con 100 suscripciones gratuitas a su app SIEN-
TE centrada en el mindfulness y la psicologia positiva.

Como sabéis, desde hace ya varios aflos contamos con un gran apoyo por |
parte del Club Rotary Boadilla del Monte al que no nos cansamos de dar las 1
gracias por todo el apoyo que nos prestan. Nuevamente nos mostraron su ge-
nerosidad donandonos 30.000€ destinados a adquirir nuevas ayudas técnicas
para que podais usar los pacientes con ELA. Concretamente, gracias a esta
donacion hemos podido adquirir 5 equipos de comunicacién Vox 12 Eye Pro y
también 2 gruas eléctricas que ya estan a vuestra disposicion.

Vuestras Palabras

BUII'l .'"mm ue
amigos: e5ta princesa.

SOFIA CAE, CAE ¥ SUS AMIGDS

At Macal cantom seese doseatonas K TRAM

NadalalaJ?

TRAM DA VISIBILIDAD A adEla

La empresa Tranvia de Barcelona, TRAM, acaba de
lanzar un video solidario para felicitar las fiestas a
través de sus redes sociales y visibilizar la labor que
realizamos a través de nuestra de Asociacion. Ade-
mas, también ha realizado una donacién de 10.000€
que servira para financiar las necesidades de una
persona con ELA durante un afo aproximadamen-
te. En este video solidario aparecen 36 trabajadores
y trabajadoras de todos los departamentos de esta
empresa que han participado de forma voluntaria.
Puedes verlo entrando en www.tram.cat/es

Estimada Familia de adEla:

En el intervalo de una calida y energética llamada tele-
fénica me invitan a publicar en nuestra preciosa revista.
Concretamente, en el apartado de voluntariado.

Tras colgar, dejo pasar un breve instante de silencio, me
vienen a la mente los rostros iluminados de mis amigos,
compaineros y familia, incondicionales voluntari@s.

Imagenes de acciones solidarias, de su infinita impli-
cacion, de sus grandes corazones, en el transcurso de
este duro afio que nos ha acontecido.

Sin dilatar el tiempo, les abordo y les pregunto, qué es
para ellos ser voluntari@s, me contestan y, tal cual lo
recibo, lo traslado y expongo.

Ser voluntario es aprender algo maravilloso: que por mu-
cho que hagas por los demds, siempre recibiras una re-
compensa en sonrisas y carifio de ciento por uno.

Ser voluntario es estar dispuesto, en todo momento, a
ayudar a otros que lo necesitan.

Ser voluntario es ser un privilegiado al que la vida le ha
puesto en el lugar de los que dan y no en el de los que
necesitan la ayuda.

Soy una privilegiada y ser Voluntaria me permite compartir
todos los regalos que me ha dado la vida con aquellos que
tienen mds necesidades.

Ser voluntario es una aventura que te regala la vida para
colmarte de alegrias y emociones compartidas, en busca
de la paz, el bien y la solidaridad universal.

Poder compartir grandes momentos con gente estupenda,
ayudando y recibiendo cada uno en funcion de sus posibi-
lidades. Pero basicamente es: compartir tiempo, ayudar Y,
al final, siempre se recibe mas a cambio... Es algo sorpren-
dente, lleva esfuerzo, pero al mismo tiempo recarga las pilas.

Voluntariado: es el compromiso de los ciudadanos por la
construccién de un mundo igualitario y justo, donde se
respeta la diversidad y la cultura de cada persona y co-
munidad. Una vocacidn por un mundo justo respetando a
todos los seres que viven con nosotros

Pues yo digo siempre lo mismo: Devolver un poquito de lo
mucho que me ha dado y me sigue dando la vida.

Es la gratificacion mds grande que una persona puede re-
cibir.

VOLUNTARIADO adEla

i Para mi ser voluntaria es mostrarte en una actitud de Ser-

vicio que entiendo que todos deberiamos tener. Al final, el

: voluntario recibe mas de lo que da.

. Ser voluntario es aportar mi tiempo, mi dinero, mis recur-
sos para que otras personas se encuentren un poquito
: mejor. Igual que un amigo te llama en un momento malo
.y te ayuda, yo creo que es exactamente lo mismo. Cada
. aportacidn cuenta por muy pequeria que sea.

. El voluntariado para mi representa el medio que me per-
. mite canalizar mi tiempo y conocimiento para conseguir
. aportar en diferentes entornos sociales desfavorecidos
. u olvidados. Es una fuente de intercambio de experien-
i cias, emociones y solidaridad que ofrece la posibilidad

de ampliar el pensamiento critico sobre el entorno que

: nos rodea.

Es dar sin esperar nada a cambio. Es una forma de ser, un
. estilo de vida. Muy gratificante.

: No lo sé.
. Para mi ser voluntaria es crear, en colaboracion junto a
: otros comparieros, un espacio para la ilusion y el aprendi-

. zaje haciendo posible el espacio y el clima necesarios para
i que un determinado colectivo pueda soriar despierto.

. Para mi ser voluntario es ayudar y motivar a otras perso-
. nas a hacer cosas que por ellos mismos les resultaria muy
: dificil hacer.

Ser voluntario es ejercer la libertad, que nadie te pague,

que nadie te condicione, que haces lo que quieres porque

i quieres.
i Ser voluntario es una oportunidad de compartir tiempo
: y experiencias con personas que valoran tu tiempo y tu

"'F. Poder aportar ese granito de arena para hacer mas her- experiencia. Que necesitan tu mirada, tu conversacion, la
,,.'.,,:‘Efz"‘i t " mosa nuestra playa : atencion que podemos dar para mejorar su dia a dia.
..'-'"._-_ . i ,':"
P
p R Nuestra amiga Lina Eusebia Alboroz nos
manda este relato titulado “Sofia cae QUE ESTE EDITORIAL QUEDE COMO
_ elato ) I HOMENAJE Y AGRADECIMIENTO AL ESFUERZO Y
]8 Eiem )Fl) Izl:(s) :nm!gos . Puedes leer el cuento DEDICACION A LA CAUSA SOLIDARIA REALIZADA POR TOD@S ELL@S DURANTE ESTE ANO 2020.

Me piden que publique una imagen, os dejo con la foto de todos vosotros. '|9
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AYUDAS TECNICAS adEla

Nuestro agradecimiento a los donantes

NOMBRE Y APELLIDOS

PRODUCTOS DE APOYO

M?® Rosario Arribas Martinez

Silla de ducha = WC y andador

Jack Van Den Hoek

Sillon bipedestador

Luis Medina Bafidn

Cama articulada con carro elevador

Daniela Valera Bautista

Silla de ruedas eléctrica

Concepcién Buzdn Ramirez

Silla de ruedas manual

Auxibio Martin y Agueda Page

Colchén antiescaras

Javier Sangro de Liniers

Andador, gria eléctrica y cama arficulada con carro elevador

Francisco Javier Mejias Alvaro

Silla de transferencias y andador

Augusta Jone Dominguez Gémez

Cama articulada con carro elevador

Ana Maria Espliego Llozano

Grla eléctrica y colchon antiescaras

Nuria Sadaba Villuendas

Silla de ruedas manual

M® Teresa Rodriguez Serrano

Silla de ruedas manual

Francisco Enriquez Martin

Silla basculante

Noemi{ Sobrino Barbero

Silla de ruedas eléctrica plegable

M® Angeles Macias Garcia

Silla de ruedas eléctrica

M® Paz Soler Padrés

Silla de ruedas eléctrica

Victoria Sesma del Val

Silla de ruedas manual

Fernando Zurita Orden

Taburetes para ducha y andador

Barbara Gonzdalez Chico de Guzmaén

Silla de ruedas eléctrica plegable

Maria Esteban Mugiiro

Cama articulada con carro elevador, silla de ruedas manual, silla de ruedas eléctrica
plegable, bipedestador y cojines antiescaras

José Antonio Orfega Cartas

Cama articulada, silla basculante y dos colchones antiescaras

Diego del Pino Lorenzo

Silla basculante

Miguel Morales Mufioz

Silla de ruedas manual

Dolores Galén Montenegro

Dos andadores

Joaquin Riesco Lopez

Silla bipedestadora

Isabel Doblas Sénchez

Cama articulada con carro elevador

Manuel Sesefia Sastre

Silla de traslado vy silla de ducha

M Isabel Alvarez Alba

Silla de ducha = WC

Manuel Gamez Rando

Silla de ducha = WC, gotero, collarin headmaster, dos andadores, soporte savant,
disco giraforio

Rosario Balaguer

Colchén antiescaras v silla de ruedas

Lucio Herranz Dols

Silla basculante

Pafricia Olmedo Lépez

Silla de ruedas manual

Inmaculada Rodriguez Garcia

Andador

Daniela Gonzdlez Castro

Colchén antiescaras

Santiago Martinez Enguita

Colchén antiescaras.

Rofary Club Boadilla

Equipos de comunicacion Vox 12 eye Pro y grias eléctricas

AYUDAS TECNICAS adEla

GRACIAS A LAS PERSONAS QUE DONARON LAS FIANZAS DE LOS PRODUCTOS DE APOYO,
COMO FORMA DE AYUDA Y COLABORACION CON LA ASOCIACION

Socorro Ochoa de Pérez, M® Jests Ben — Allal Gonzdlez, Inmaculada Rodriguez Garcia, Jorge Murillo Seral,

Miguel Angel Piedra Parra, Ana Maria Espliego Lozano, José Maria Benito Blanco, Arturo Escalada Pascual,

Francisco Enriquez Martin, Victor Carro Rodrigo, Victoria Sesma del Val, Carlos Pérez Diaz, Nuria Pérez

Gonzélez, Manuel Gdmez Rando, Rosario Balaguer Torres, Tomds Casado lllanas, Josefa Martinez Valdivia, M®

Angeles Ruiz Ariza, Manuela Robustillo Robustillo, Araceli Ferndndez Sanz, Ana Moya Porres, Fabidn Lépez

Rubio, Manuel Blanco Martinez, Maria Isabel Dominguez Valiente, Jorge Augusto Garcia Sudrez, Manuela

Porras Vargas, Auxibio Martin y Agueda Page, M Teresa Fuentes Fuertes, Daniela Gonzélez Castro, Josefa

Camacho Benitez, Jesis José Julio Macias Cano, Fernando Calero Moreno, Fidel Freijo Digon, Miguel Gémez

Marin, Juliana Guio Vazquez, Ascensién Llorente Palomino, M® Angeles Enjuto Méndez, Francisco Méndez

Herndndez, Inocenta Mufioz Garrido, Adolfo Minaya Diaz, Jesis Plata Asensio, Santiago Martinez Enguita,

José Antonio Ortega Cartas, Eva Riesgo Castro, Juan Antonio Ferndndez Gémez, Cruz Chaves Urbanos, Javier

Garcia de Jalén de la Fuente, Gladys Esperanza Pozo Durdn, Isabel Gémez Roca, M° Isabel Alvarez Alba, ...

GRACIAS TAMBIEN A LAS PERSONAS QUE SIGUEN SIENDO
SOCI@S DE MANERA DESINTERESADA

En adEla disponemos de un dossier de Ayudas Técnicas en el que se especifican todos los productos de apoyo de
nuestro Banco de Ayudas. Solicita un ejemplar digital enviando un correo a adela@adelaweb.com

MOVILIDAD PERSONAL y TRANSFERENCIAS
Muletas
Andadores
Rampa
Gria eléctrica

SILLAS DE RUEDAS
Silla manual de ruedas medianas sencillas, para

acompanante
Sillas manuales de ruedas grandes
Silla de ruedas de autopropulsién

Silla basculante

Silla de ruedas eléctrica
Sillas de transferencia

MATERIAL ANTIESCARAS
Cojines antiescaras, de distinfos materiales
Colchon antiescaras

MATERIAL PARA EL BANO
Sillas de ruedas de ducha y/o inodoro
Silla de ruedas de ducha

Asientos giratorios de bafera

DESCANSO

Cama arficulada con carro elevador

COMUNICACION / ACCESO AL ORDENADOR
Pulsadores de acceso al ordenador
Soportes para pulsador
Tableros de comunicacion
Softwares como sistema alternativo de comunicacién
Comunicador Megabee
Amplificadores de voz

VARIOS
Collarines
Alzas de elefante
Pie de gotero

CONDICIONES DE PRESTAMO

Ser socie de adEla

- Algunos de los productos de apoyo prestados llevan una fianza
para garantizar su cuidado y devolucion.

- la fianza (disfinta para cada tipo de material) se abona mediante
frasferencia bancaria. Una vez redlizada la trasferencia se envia
una copia del resguardo a la asociacion. En el caso de recibir
la hoja de préstamo en su domicilio, deberan enviarla junto al
resguardo, con el fin de que podamos llevar un seguimiento del
servicio de présfamo de productos de apoyo.

- Cuando la ayuda se haya devuelto en buen estado, se devolverd
la fianza al socio. Este, podré donarla infegra o parte de la misma,
como forma de colaboracién con la Asociacion.

- la ayuda se puede recibir en el domicilio a través de un servicio
de transporte o recogerla personalmente en el almacén al efecto.
En el caso de opfar por esta opcién, la recogida (al igual que
la devolucién) se hard los viemes en horario de trabajo, previa
concesion de la cita con el ferapeuta ocupacional.

- El transporte de la ayuda adjudicada, tanto del envio como de
la devolucién corren por cuenta del beneficiario. la Asociacién
podrd, a peticién del beneficiario, gestionar el fransporte con un
fransportista o una empresa especializada. En caso de que sea el
beneficiario el que elija una empresa de transporte especifica, serd
él quien gestione el fransporte.

Animamos también desde adEla a fodas las personas que puedan
colaborar con donaciones de material para que esfe servicio siga
aumentando, modemizandose y adapténdose cada vez mas a las
necesidades de los enfermos de ELA y sus familiares.

Ya sabéis que cualquier duda o sugerencia sobre el Banco de Productos
de Apoyo de adFla, la podéis hacer al 91 311 35 30 preguntando
por Yolanda, Terapeuta Ocupacional responsable del mismo. Debido a
los continuos movimientos de ayudas t#cnicas os recomendamos que os
pongdis en contacto con nosofros para conocer el estado actual del Banco.

Yolanda Gonjar Mora

Terapeuta Ocupacional de adEla
terapia@adelaweb.com




12

ENTREVISTA acEla
NOEMI SOBRIND

“Avivir se aprente viviendo y se puetle
aprender a vivir tambien con EIA’

Noemi Sobrino es un auténtico torbellino, no solo de felicidad y de actitud positiva, sino de
ideas, frabajo, adaptacion y ganas de disfrutar todos los dias que nos regala la vida. Esta
directiva de una multinacional de gestion energética y automatizacion de edificios nos cuenta

como vive su dia a dia con la ELA

Coémo y cuando te diagnosticaron ELA.

Me diagnosticaron ELA en diciembre del 2018, justo hace
dos anos, pero los primeros sintomas comenzaron a fi-
nales del 2016. Empecé a notar que el dedo indice de
la mano derecha se me quedaba como doblado, en esa
época pensé que seria un pinzamiento o algo similar v,
después de muchas pruebas para descartar otras enfer-
medades, recibi el diagndstico definitivo.

Desde ese dia, {como se ha ido desarrollando la en-
fermedad?

Al principio fue muy lenta, me iba avanzando por la mano
y €l brazo derecho pero no parecia afectar a ninguna otra
zona, no me dieron el diagndstico definitivo hasta que no
empecé a tener sintomas también en la pierna derecha.
Desde entonces me ha evolucionado mas rapido, estu-
ve usando bastén durante todo 2019 y pronto empecé a
usar silla para paseos mas largos. Después vino el con-
finamiento, muchas horas en casa, sin rehabilitacion, y
la propia evolucion de la enfermedad hicieron que dejase
de andar. Empecé a tener problemas también en el brazo
izquierdo, perdiendo ya toda mi autonomia.

En la actualidad sigues trabajando, {cémo se vive la
ELA en el trabajo?

Estoy de baja desde octubre de 2019, esperando una in-
capacidad permanente. En los inicios de la ELA se vive
bien en el trabajo, siempre que no sea un trabajo fisico
claro. En mi caso con un poco de ayuda de la tecnologia
podia desarrollar mi trabajo perfectamente.

¢Como explicaste en tu empresa en qué consiste
la ELA?

En mi empresa fueron viendo mi evolucion durante casi
dos anos antes del diagnostico, la sombra de la  ELA
siempre rondaba por alli, por tanto no pilld muy de sorpre-
sa. No tuve que explicar mucho, aunque mucha gente si
lo confundia con la esclerosis multiple.

¢ Como reaccionaron los companeros?
Al conocer la noticia casi todos mis companeros reaccio-
naron con tristeza, muchos intentaban dar animo: seguro

que te va muy lento, seguro que se encuentra algun medi-

camento porque la ciencia avanza muy rapido.... Muchos
me siguen llamando, pero luego hay otros que preguntan
por mi a través de terceras personas porque “me da no sé
qué”, esto he visto que es algo bastante normal, la gente
no sabe qué decirte y optan por no llamar.

¢Qué apoyo recibiste de tu familia cuando tras el
diagnéstico les comentaste que seguirias traba-
jando?

Cuando recibi el diagnostico aun se me veia muy au-
tébnoma, por tanto no parecié raro que quisiera seguir
trabajando, ademas mi trabajo me gustaba y ya lle-
vaba dos afios trabajando con cierta discapacidad .
El apoyo fue total, ademas para mi era una forma de
mantener la normalidad, de no permitir que la enfer-
medad invadiese mi vida. Desde el diagndstico defini-
tivo trabajé casi un afio mas.

|
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¢Ha cambiado tu forma de ver el trabajo desde que
recibiste el diagnéstico?

Ahora al estar de baja soy mas consciente de la cantidad
de tiempo que dedicamos al trabajo, demasiado, sobre
todo en ciudades grandes donde ademas los desplaza-
mientos son complicados. Yo pienso que tener la mente
ocupada en otra cosa que no sea la ELA es bueno. Ca-
sualmente la mayor evolucion de la enfermedad me vino
cuando dejé de trabajar, digo casualmente porque segu-
ramente es la evolucion natural, se van acumulando los
sintomas, pero mi percepcion es que desde que dejé de
trabajar empecé a evolucionar mas deprisa.

Desde tu larga trayectoria profesional en la que has
ocupado y ocupas un puesto directivo, ¢crees que
el tejido empresarial espanol esta preparado para la
diversidad de las personas?

Yo tengo la suerte de pertenecer a una empresa donde
la diversidad y la inclusion son valores fundamentales,
los equipos diversos son mucho mas productivos y re-
presentan mucho mejor a la sociedad actual, cuando hay
politicas reales de diversidad la gente adquiere mas com-
promiso, sin embargo el tejido empresarial espafiol esta
formado principalmente por pymes, y creo que no estan
preparadas. Ademas en Espana se valora mucho la inme-
diatez, miramos poco el largo plazo, y eso hace que las
empresas no pongan el foco en las personas, que es el
principal valor que tienen, buscan el beneficio inmediato y
es dificil seguir el ritmo impuesto.

¢La sociedad en general sabe lo que es la ELA?
Pienso que es una enfermedad mucho mas conocida que
hace unos afos, lo que no se conoce es la evolucion real
y las consecuencias que tiene para el enfermo y para su
familia. La ELA afecta a todo tu entorno hasta limites que
solo conoces cuando tienes un caso cercano. La socie-
dad no es consciente de las complicaciones a las que se
enfrenta un enfermo de ELA.

¢Cree que una actitud positiva y de lucha puede
ayudar en la enfermedad?

Sin duda, en la enfermedad y en todas las facetas de la
vida, sin optimismo y actitud positiva es todo mas dificil. Tu
actitud y la de tu entorno mas cercano son fundamentales
de a cara afrontar esta enfermedad.

ENTREVISTA adEla

¢Sientes el apoyo de tu entorno mas cercano?

Todo mi entorno me ofrece ayuda, soy afortunada. Otra
cosa es que muchas veces no sea facil, somos complejos
y no todo el mundo puede ayudarte, hay que saber, pero
en general la predisposicion esta ahi.

¢Qué le dirias a una persona recién diagnosticada
de ELAy que quiere seguir trabajando? {Como debe
afrontar este reto y plantearlo a su empresa?

Es muy personal pero yo le animaria a seguir trabajando si
le aporta bienestar, si disfruta con su trabajo y puede se-
guiir realizandolo, pero también hay que saber cuando fre-
nar. A la empresa hay que explicarle las necesidades con
claridad y ser muy honestos con ella. También entiendo a
la gente que decide dejar de trabajar desde el momento
del diagndstico, en esta enfermedad no hay reglas.

¢Qué papel juegan en tu vida las Asociaciones de
Pacientes como adEla?

Para mi es fundamental el trabajo de las asociaciones, yo
lo tuve claro, el mismo dia que recibi el diagndstico me
asocié en adEla, estar con personas que aporten es fun-
damental, y conocer a otros pacientes. Si no fuera por la
ayuda de las asociaciones muchos enfermos no podrian
tener acceso a determinados servicios 0 ayudas técnicas
fundamentales.

¢Qué le pides a la investigacion?

Que pongan foco y no se centren en las enfermedades
mayoritarias, que compartan datos y conocimiento entre
paises, que no se detengan, que arriesguen.

¢Una buena guerrera lucha hasta el final o una reti-
rada a tiempo es una gran victoria?

Cualquier decision que tome una persona con ELA esta
bien tomada, sea retirada o lucha. Poder decidir es lo
importante, cada persona, cada situacion y cada ELA es
distinta.

¢Qué les dirias a otros pacientes con ELA?

Que disfruten del hoy, que no se aislen. A vivir se aprende
viviendo, y se puede aprender a vivir también con ELA.
Animo a todos a contactar con las asociaciones y con
otros pacientes, no estamos solos.

CUESTIONARIO RAPIDO

Fecha y lugar de nacimiento: 23 de julio de 1974
Lugar donde resides: Madrid

Un libro: El Principito

Una cancién: Billie Jean (Michael Jackson)

3Playa o montafia? Playa con montafia al fondo

Un recuerdo: El dia de mi boda hace dos afios

Me encanta...comer v viajar

Un proyecto: Viajar con mi familia a algin pais lejano.
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SAMSUNG

Soy Jorge Murillo, ingeniero de telecomunicaciones y enfermo de ELA en fase avanzada.
Os digo esto porque os voy a hablar de la nueva aplicacion de Samsung para
poder comunicarnos: TallK, desarrollada por lrisbond en colaboracion con Samsung y

la Fundacion Luzén. Como usuario experto en sistemas de comunicacién por mirada,
intentaré explicar, sin palabras técnicas, las caracteristicas, funcionamiento y utilidad de
dicha aplicacion.

allK es una aplicacion gratuita para tabletas
Unicamente de la marca Samsung y los mo-
delos compatibles los podéis consultar en el
recuadro de este articulo. Lo méas importante
es que no se trata de una alternativa a los dispositivos
de mirada como Irisbond Duo o los diferentes mode-
los de Tobii (PCeye mini, PCeye 5 o Eye Tracker 5).
No es una herramienta para controlar el ordenador o
la tablet en este caso, sino que es una aplicacion para
poder comunicarnos. Por asi decirlo, es el siguiente
paso de utilizar el MegaBee y antes de aventurarse a
utilizar un dispositivo de mirada de los mencionados
anteriormente. Unicamente es para hablar. Se trata
de una aplicacion que hay que abrir pulsando en ella
con la mano, quien pueda, o bien que tu cuidador o
familiar la abra.
Una vez abierta, utiliza la camara frontal de la tablet
Samsung para localizar tu cara y tus ojos. Previamen-
te hay que sujetar la tablet con uno de los brazos ar-
ticulados y en un lugar que tenga detras del usuario

un fondo lo mas uniforme posible y con la habitacion
bien iluminada, evitando reflejos directos tanto en la
cara como en la tablet Samsung. En ese momento,
con la aplicacion abierta, nos encontramos con las
indicaciones para llevar a cabo la calibracion. La apli-
cacion nos indicara, por medio de mensajes y colores,
si tenemos que alejarnos, acercarnos, subir o bajar
nuestra posicion o la de la tablet. Y luego hay que
mirar fijamente a las 5 dianas que iran apareciendo en
las cuatro esquinas y centro de la pantalla. Aproba-
mos 0 mejoramos nuestra calibracion y ya podemos
empezar a comunicarnos.

¢COMO ES POR DENTRO?

Se trata de una aplicacion que sirve Unicamente para
comunicarnos mientras esté abierta, una vez que la
cerremos no podremos hacer absolutamente nada.
Tenemos una pantalla con las letras agrupadas en
bloques para escribir, también con una prediccion de
palabras. Una vez que hemos escrito el texto, lo po-

demos reproducir mirando al cuadro de texto. Esta
sera la pantalla con la que mas nos tendremos que
familiarizar. Luego, en esta primera version, tenemos
otra pantalla con un banco de frases, donde podre-
mos afadir las frases que utilicemos mas frecuente-
mente, para no tener que escribirlas. Y otra pantalla
con el historial de frases utilizadas, por si necesitamos
repetir algo dicho anteriormente, poder rescatarla sin
volver a escribirla. También tenemos otra pantalla
para volver a calibrar si vemos que hemos perdido la
posicion o precision. Ademas de una pantalla de in-
formacion para recordarnos lo basico, y una ultima de
configuracion, para seleccionar el idioma, el tiempo
de clic, el volumen o el tamafo de letra.

TallK es una aplicacion muy basica que Unicamente
nos permite una comunicacion sencilla con la gente.
Repito. No sustituye a los dispositivos de mirada de
Irisbond o Tobii. No vamos a poder manejar nuestra ta-
blet Samsung. Nos tiene que abrir la aplicacion una ter-
cera persona para empezar a usarla. No se puede utili-
zar en la silla de ruedas, en movimiento, pues requiere
una gran estabilidad. Exige unas buenas condiciones
de iluminacion (sin reflgjos ni brillos sobre la tablet o el
usuario) y con un fondo lo mas plano y claro posible, lo
cual pone muy dificil su uso en exteriores y en un lugar
gue no sea nuestro rincén de casa de espaldas a una
pared sin cuadros. Demasiadas exigencias y limitacio-
nes de uso.

En conclusion, TallK es una aplicacion que es una he-
rramienta basica y Unicamente para la comunicacion.
En mi opinidon, pensada para los enfermos avanzados
de cierta edad sin un manejo habitual de ordenadores,
tablets o smartphones (teléfonos moviles inteligentes),
incluso ya antes de la enfermedad. Afectados sin inte-

Modelos de Samsung Galaxy Tab
compatibles con TallK.

Galaxy Tab A (10.5”, Wi-Fiy 4G, 2018)
Galaxy Tab A (8.0”, Wi-Fiy 4G, 2019)
Galaxy Tab A (10.1”, 32GB, Wi-Fiy LTE, 2019)
Galaxy Tab S3 (9.7”, Wi-Fi y LTE)

Galaxy Tab S4 (10.5”, Wi-Fiy 4G)

Galaxy Tab Sb5e (10.5”, Wi-Fiy 4G)
Galaxy Tab S6 (10.5”, Wi-Fi y 4G)

Galaxy Tab Active 2 (8", Wi-Fiy 4G)
Galaxy Tab Active Pro (10.1”, Wi-Fiy 4G)
Galaxy Tab S6 Lite (10.4”, Wi-Fiy 4G)
Galaxy Tab S7 (11.0”, Wi-Fiy 4G)

Galaxy Tab S7+ (12.4”, Wi-Fiy 4G)
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rés por manejar un ordenador con la mirada, con una
estancia domiciliaria relativamente estéatica, que ya se
maneja con el MegaBee o tableros de comunicacion si-
milares y quiera ir un poco mas alla. Para los enfermos
con méas actividad e inquietudes, existen soluciones en
el mercado que nos ofrecen muchas mas funcionali-
dades y, alguna de ellas, por un precio muy similar a la
tablet Samsung mas barata.

DESARROLLO DE TALLK

Actualmente, se esta trabajando para mejorar la apli-
cacion, tanto en su deteccion de mirada y calibracion,
como en su funcionalidad. Por ejemplo, se hace im-
prescindible un botdn de pausa para que no hagamos
clic en ninguna parte al mirar a la pantalla. Esto es vital
a la hora de familiarizarnos con las diferentes pantallas
durante los primeros usos o cuando mantenemos una
conversacion y estamos escuchando, o simplemente,
porque no queremos hablar porque estamos viendo la
television, pero no la queremos cerrar porque en cual-
quier momento podemos necesitar algo. Estan traba-
jando en ello para la proxima actualizacion. Igualmente,
la distribucion de las letras esta disefada por su pro-
babilidad estadistica en ser utilizada, y difiere mucho
de la posicion en un teclado o en el propio MegaBee,
y quiza sea mejor que se asemeje a algo con lo que el
afectado esté mas familiarizado. Son pequefos mati-
ces gue pueden ayudarnos mucho y por lo que vamos
a intentar que acepten nuestra colaboracion, ya que
puede llegar a ser una herramienta muy Util para cierto
sector muy especifico de los afectados de ELA.

Jorge Murillo
Paciente con ELA.
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La maniobra en adultos Yy ninos mayores de 1 aho de edad

e Realice 5 golpes previos en la espalda, entre los omdplatos (interescapula-
res), antes de las compresiones abdominales.

e Ponga sus brazos alrededor de la cintura de la persona que se esta
asfixiando. Inclinelo un poco hacia delante de su cintura.

e Haga un puino con una de sus manos. Coloque €l lado del dedo pulgar
de su puno entre el ombligo de la persona y la parte mas baja de sus cos-
tillas. No cologue su puno sobre las costillas.

e Coloque la otra mano sobre su puiio. Presione su pufio contra el abdo-

men de la persona con una compresion rapida hacia adentro y hacia arriba.
Repita las compresiones hasta que €l objeto salga. Si la persona vomita,
' I . % : 1 \ e ' acuéstela de lado para evitar que el objeto obstruya sus vias respiratorias.

o Si la persona pierde el conocimiento, acuéstela en el suelo sobre su

= = ' espalda. Después llame al 112 y comience la respiracion de boca a boca
H e I I I c h = o resucitacion cardiopulmonar (RCP).

cComo readlizo la maniobra Heimlich en mi mismo?

Si usted puede respirar y hablar, tosa fuertemente para tratar de forzar al objeto
a gue salga. En caso de que no pueda hablar o toser y esté teniendo dificultad
para respirar, haga lo siguiente:

e Llame al 112. Ponga el teléfono en el suelo mientras realiza la maniobra

LLa maniobra Heimlich es un procedimiento que se usa para ayudar a una persona que se esta asfixiando Heimlich. No cuelgue el teléfono

y que esta consciente e incapaz de hablar. La técnica expulsa el aire de los pulmones y le provoca tos

artificial. La fuerza de la tos podria entonces sacar el objeto de sus vias respiratorias. e Haga un puho con una mano. Cologue el lado del dedo pulgar de su

puno entre su ombligo y la parte inferior de sus costillas. No cologue su pufio
sobre las costillas.

e Coloque la otra mano sobre su puno. Presione su pufio contra su abdo-
men con una compresion rapida hacia adentro y hacia arriba. Repita estas

Signos de que las vias respiratorias
compresiones hasta que usted pueda sacar el objeto.

estan obstruidas

e Si usted no puede sacar el objeto, presione la parte superior de su
abdomen contra una superficie duray plana. Podria utilizar la parte pos-

e Cara de color rojo brillante o azulada. terior de una silla, la parte del lado de una mesa o la barandilla del porche.

e Agarrarse la garganta.
e No poder toser fuertemente.
e Dificultad para hablar.

cCoOmo evitar la asfixia?

e Escuchar un sonido silbante cuando trata de respirar.

e Corte los alimentos en pedazos pequefios y mastiquelos bien y

lentamente.

Fasos previos a la maniobra o . .
e No hable o se ria mientras mastica o traga los alimentos.

e No administre medicamentos de gran tamafio durante la ingesta.

e Pregunte a la persona si se esta asfixiando. . o .
e No ingerir alimentos duros como frutos secos si no puede mas-

e Si mueve la cabeza afirmativamente, pregunte si puede hablar. Liame al 112 si no puede hablar. Mientras ticarlos bien.

llega la ayuda, usted puede realizar la maniobra Heimlich. . . . -
e No permita que los nifos jueguen con juguetes lo suficientemente

e Si puede hablar significa que solamente una parte de sus vias respiratorias estan obstruidas. Anime a la pequefios para ponerlos dentro de su boca. Tenga en cuenta las
persona a que trate de toser para sacar el cuerpo extrafo. advertencias de peligro de asfixia en los juguetes.

Pablo Jiménez Pérez

Enfermero Hospital Clinico San Carlos
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MICRORRELATO

Nuesiro espacio adElamicro

No sé si sirve de algo alegrarse de que acabe el
2020, pero alivia pensar que se va por donde ha
venido: por el tiempo, ése que fluye, que engulle,
que olvida y nos recuerda que debemos estar des-
piertos para que no vuelvan las peores pesadillas.

Hay que tener creatividad para inventar la vida, para
vivir nuevas emociones, para sentir que somos Uni-
Cos pero que todos somos personas. Por eso, ne-
cesitamos historias nuevas, que nos recreen, Nos
ensefien nuevos caminos, que adivinen nuestro
destino y nos abran un camino entre la maleza.

NUEVAS ESTRELLAS

ANTONIO NIETOD

Hace ya unos afos que, a Rosa Molina y a mi, se nos
ocurrié crear este espacio de adElamicro para un grupo
de estrellas que sentiamos se asomaban timidamente a
la escritura. Aquellos primeros astros luminosos, como
fueron: Vicky, Juanjo, Valentina, Jests, Gloria...que,
a pesar de sus dificultades aparcaban por un momento
la ELA, nos obsequiaron con unos relatos llenos de

Y tenemos la grandisima suerte de estar en el lugar
oportuno: en el blog de las microhistorias intensas,
originales, creativas, deliciosas. Antonio Nieto nos
deleita con una pequena historia de nuestro pla-
neta literario.

Mientras afilais los teclados, espero que tengais
la mejor Navidad de vuestra vida, que 0s sirva
para coger carrerilla y empezar el nuevo afo asi,
explotando de vida, como si quisierais crear una
nueva estrella.

sentimientos, imaginacién y poesia, los cuales dejamos

plasmados en un par de libros para la eternidad.

Recuerdo con cierta nostalgia, el primer cuento de Juanjo titulado “El arbusto que queria ser drbol” y

que escribié palabra a palabra con sus ojos. E, igualmente, el de Gloria “Desde mi burbuja’. Algunos

de aquellos primeros seres siderales hoy brillan en el firmamento como estrellas de primera magnitud,

y que algunos llaman: Sirius, Betelgeuse, Antares o Vega...

Ahora, siete afos después, aparecen otras timidas estrellitas lideradas por nuestra Valentina, la estrella

Polar, que nos deleitan con sus creativas narraciones, repletas de luz literaria. A todos vosotros/as, Rosa

y yo, os agradecemos vuestro esfuerzo y os deseamos que sigdis iluminando este espacio de fantasia e

ilusién. Ahora mds que nunca, necesitamos esos soplos de imaginacién que nos ayuden a seguir con

el dia a dia y sugeriros que, cuando os sintdis de bajén, alcéis los ojos al cielo en una noche oscura y

"habléis” con Sirius, Betelgeuse, Antares o Vega.

iFeliz Navidad, estrellas nacientes!

-

Colabora en nuestro blog cuando sientas que tienes algo que contar y compartir.

Estamos en:

adEla (Asociacién Espaiiola de ELA)
C/ Emilia, 51 - 28029 Madrid 91 311 35 30

adelo@adelaweb.com www.adelaweb.org

AdEla Madrid (Comunidad de Madrid)
Q15 141 660

adelasocial@adelaweb.com

AdEla-CV (Comunidad Valenciana)
963 794 016  correo@adelacv.org www.adelacv.org

AdEla-Euskal Herria (Federacién del Pais Vasco)
679 234 059  federazioa@adelaeuskalherria.com

www.adelaeuskalherria.com
* AdEla ARABA (Asociacién de Alava)

Q45 229 765 araba@adelaeuskalherria.com
* AdEla BIZKAIA (Asociacién de Vizcaya)

Q44 237 373 bizkaia@adelaeuskalherria.com
* AdEla GIPUZKOA (Asociacién de Guipizcoa)

943 245 609  gipuzkoa@adelaeuskalherria.com

ANELA (Navarra)
630 114 024  info@anelanavarra.es

Www.one|o navarra.es

AdELAnte CIM (Castilla La Mancha)

610 157 719 info@adelanteclm.com www.adelantelr.com

AgaEla (Asoc. de Galicia)
660 532 298  agaela@hotmail.es  www.agaela.es

AraEla (Aragén)
976133 868  info@arcela.org  www.araela.org

CanELA (Cantabria)
600 049 837 asociacioncanela@gmail.com

ELA Andalucia (Andalucia)
Q54 343 447 / 628 099 256

ela.andalucio@gmail.com  www.elaandalucia.es

ELA Balears (Islas Baleares)
Q71498 777  pedrotous@gmail.com

ELA Cyl (Castilla y Leén)

info@elacyl.org  www.elacyl.org

ELA Extremadura (Extremadura)
670970230  info@eloextremadura.org

www.elaexiremadura.org

ELA Murcia (Murcia)
619 180 356  elaregiondemurcia@gmail.com

INFORMACION adEla

ELA Principado (Asociacién de Asturias)

985163 311  elaprincipado@relecable.es
www.ela-principado.es

VivELA (Asoc. de Ciudad Redl)
659 400 716 asociacionvivela@gmail.com

Uridades de €L

Comunidad de Madrid

* Hospital 12 de Octubre

Q17 792 587  mariadelpilar.cordero@salud. madrid.org
* Hospital Gregorio Marafién

915868 634 uelanm.hgugm@salud.madrid.org

* Uni. Multidisciplinar de Enfermedades Neuromusculares
(Carlos Ill-La Paz)

914 532 522 / 914 532 799

* Hospital Clinico San Carlos

913303340 /913303 513

Barcelona

Hospital de Bellviige
ela@bellvitgehospital.cat

Hospital Vall d'Hebrén
@32 746 000

Valencia

Hospital Universitario de La FE
elaafectados@gmail.com

Sevilla

Hospital Virgen del Rocio
Raquel Contreras 697 954 428

F undaciones

Fundacién Espaiiola para el Fomento
de la Investigacién en ELA (FUNDELA)

Q131537 50 fundela@fundela.info  www.fundela.info

Fundacié Catalana D'ELA
Q37 66 59 69  elo@elacat.org

Fundacién Francisco Luzén
917 455 905  info@ffluzon.org www.ffluzon.org

Fundacién Catalana Miquels Valls

www. fundaciomiquelvalls.org
937 665 969

ela@fundaciomiquelvalls.org

ad




ANUNCIOS adEla

[ablon de anuncios

@ Se vende silla eléctrica NA-

VIX. Utilizada durante 6 meses
y con uso habitual en inferiores.
Silla con traccién delantera con
radio de giro bastante reducido,
basculacién 'y reclinacién  del
respaldo. El asiento se bascula
desde 5° hasta 10°y el respaldo
se puede reclinar 0%10°%20°30°-

40°. los reposabrazos son aba-

® Se vende silla eléctrica

Invacare Pronto Mé1. Utilizada
durante un afio y solo por interio-
res. Caracteristicas: silla eléctrica
elevable de 6 ruedas, con trac-
cién central, con lo que se con-
sigue un radio de giro reducido
de 48cm. Asiento anatémico y
giratorio 360° con dos posicio-
nes (4°y 9°), respaldo reclinable,
la paleta monobloc garantiza dl

fibles y ajustables en altura y en
anchura. Precio: 1.800€. Tfn.:
609 364 376 (orge) o a través

de salusanchez@hotmail e usuario un confort total a lo largo

del dia. Ademds, el asiento es

muy facil de manejar y permite
una elevacién de unos 12cm.
Precio: 1.000€. Thn.: 609 364
376 (Jorge) o a fravés de salusan-
chez@hotmail .es

@ Se vende silla de ruedas
eléctrica  Dragon.  Precio:
850€. Tfho.: 607 667 665

(José Manuel).

@ Se vende silla de ruedas ‘

manual de aluminio plegable

autopropulsable Breezy 300.
Ruedas macizas, desmonto-
bles. Reposabrazos abatibles
hacia afrds, respaldo franspiro-
ble, reposapiés desmontables.
Color rojo. Regalo cojin vis:
coeldstico. Medidas: Anchura
del asienfo: 46cm. Profundi-
dad del asiento: 42cm. Altura
con respaldo: 95cm. Peso de
la silla: 13,5kg. Peso méximo
del usuario: 120kg. Transpor-
fe por cuenta del comprador.
Precio: 180€. Tin.: 669 803

492 (Rosal.

® Se vende gria eléctrica.

Precio: 400€. Tfno.: 607 667

665 (José Manuel).

@ Se vende Comunicador Vox
12 Eye Pro de 12 pulgadas

para acceder con la mirada.

Este producfo incluye un lector
ocular Tobii. Incluido el software
Grid 3. Incluye tablet, software,
dispositivo Tobii y su soporte, al-
tavoces, funda, maleta de trans-
porfe, configuracién, copia de
seguridad, peana de sujecién
de sobremesa. Precio: 2.300€.
Tfn.: 687 535 358 (Manuela)
o a fravés del email mendozo-
corral@yahoo.es

@ Se vende vehiculo adap- ‘

tado Citroén Berlingo HDI
QOCV XIR PLUS. Pintura me-
falizada,  adaptacién  por
tén frasero, en la actualidad
37.800km. Precio: 15.500€
negociables. Tfno.: 606 833
765 [M? Paz).

@ Se vende furgoneta Merce-
des VITO adaptada, acceso
con rampa hidréulica por el
portén lateral. 7 plozas en
muy buen esfado. Afio 2000
y 153.000km, color blanco.
Precio 12.000€. Th.: 661
493 057 (Cristinal.

® Se vende furgoneta Peu-

geot Parter adaptada para

silla de ruedas. Modelo Tepee
1.6 Blue HDI 100CV. Matri-
culacién en mayo de 2016.
30.000km.  Bluetooth, color
gris plata, panfalla fécfil con
Car Play, USB, reproductor y
GPS con el mévil en pantalla
propia, volante multifuncién,
doble puerta lateral para mayor
acceso. Adaptacion para silla
de ruedas especial con posi-
cion de la silla de ruedas en la
misma linea que los dos asien-
fos fraseros. Adaptacion espe-
cial con factura de mayo de
2017 con valor de 9.500€.
Asientos fraseros modificados
para que la silla de ruedas esté
al lado de dichos asientos. Pre-
cio: 20.200€. Th.: 676 900
613 (Isaac) o a través del email
i.recarey@gmail.com

® Se vende silla de ruedas ‘

elécirica Quickie Tango con
reclinacién eléctrica, cojin an-
fiescaras y espuma viscoelds:
fica, con soportes laterales y
reposacabezas. Las ruedas son
macizas vy las delanteras estan
a esfrenar. Contiene baterfia de
gel de 50 Amperios y un cargo-
dor de 8 amperios. Mando al
lado derecho. Anclajes para el
transporte en vehiculos. Se en-
cuentra en muy buen estado en
general. Para mds informacién,
fotos y precio de la silla confac-
far a fravés de riojarubiofernan-
do@gmail.com

® Se vende silla de ducha

- WC modelo Clean. Precio:
350€. Tho.: 607 667 665
(José Manuel).

® Se vende somier articula-
do. Precio: 500€. Tfno.: 607
667 665 (José Manuel).

® Se vende silla de rue-
das eléctrica modelo Salsa
M2 mini. Totalmente nueva,
usada una sola vez 45 minu-
tos. Silla de ruedas 4x4 total-
menfe equipada con todo tipo
de funcionalidades. Factura
de compra del 24 de mayo
de 2017 de 6.061€. Extras:
basculacién eléctrica, reclina-
cién eléctrica del respaldo, re-
posacabezas, fraccién central,
reposapiés eléctricos individua-
les, rofacién sobre su eje 360°,
cojin modular méximo confort
marca Jay, ancho fofal 52cm.
Ideal para interiores, gran ren-
dimiento en exteriores, perfecta
para ascensores y espacios es-
trechos, disefio elegante. Todo
el dinero ird para la Fundacion
FUNDELA (investigacién para
la cura de la ELA) y la Asocia-
cién adEla [afencién y servi-
cios al enfermo y sus familias).
Precio: 4.500€. Tfno.: 676
Q00 613 (Isaac) o a través de
i.recarey@gmail.com com




En tu ciudad

también hay gente
con ELA
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