
INFORMA ENERO - 20219 5

NOEMÍ SOBRINO, “SE PUEDE 
APRENDER A VIVIR CON ELA”

MARIO, ELSA Y VÍCTOR. NUESTROS 
TRES PEQUEÑOS GUERREROS

La ELA infantil



Noticias ELA  4
Entrevista: Pilar Fernández, Coordinación de Voluntariado 6
Especial ELA Infantil 8
Noticias adEla 16
Voluntariado   19
Ayudas Técnicas  20
Entrevista: Noemí Sobrino 22
Reportaje: Aplicación Tallk 24
Enfermería: Maniobra de Heimlich 26
Microrrelatos 28
Asociaciones 29
Tablón de Anuncios 302 3

Protectores
Instituciones Públicas

Privados

Benefactores

Su
m

ar
io

Presidencia de Honor
Su Majestad la Reina Doña Letizia

Cuadro de Honor

Directora
Adriana Guevara,    
presidenta de adEla

Coordinación
Borrón y Cuenta Nueva 
Comunicaciones, S.L.

Consejo Editorial: Adriana Gueva-
ra, Rosa M. Sanz, Rosa Molina y 
Antonio Castro.

Colaboran en este número: Adria-
na Guevara, Pilar Fernández Apon-
te, Cristina Yanes, Isabel Blázquez, 
Yolanda Gonjar, Paz González, 
Paloma Juan, Ana Moreno.

Edita:
Asociación Española de Esclerosis 
Lateral Amiotrófica (adEla)
c/ Emilia, 51 – 28029 Madrid
Tfn.: 91 311 35 30
Email: adela@adelaweb.com
www.adelaweb.org

Imprime: 
Gráficas ANYA, S.L.
c/ Fereluz, 21-23
28039 Madrid

Diseño y maquetación: 
Ricardo Polo

Reservados todos los derechos. 
Ninguna parte de esta publicación 
puede ser reproducida, transmitida 
en ninguna forma o medio alguno, 
electrónico o mecánico, sin la autori-
zación por escrito de los titulares del 
Copyright. adEla no se hace respon-
sable del contenido de ningún artícu-
lo firmado por autores ajenos al staff 
editorial de la revista. Únicamente 
publica artículos que reflejan las opi-
niones individuales de los mismos.

Revista sufragada íntegramente 
con la subvención del Ministerio de 
Asuntos Sociales y Agenda 2030 
concedida para comunicación e 
imagen de adEla España.

Depósito Legal  M. 35.405 – 1995
ISSN: 1337-0564

INFORMA 95

A pesar de vivir un año tan complicado, os quiero desear un 
Feliz 2021 y un futuro lleno de ilusión ya que no hay que dejar de 
tener esperanza y de disfrutar del día a día con vuestros seres 
queridos. 

Para nosotros ha sido, por tanto, difícil en cuanto a la realización 
de eventos o concesión de subvenciones. Sin embargo, 
hemos tratado de mantener todos nuestros servicios y, con 
mucho esfuerzo, lo hemos ido logrando, adaptándonos a las 
circunstancias y utilizando la tecnología que está a nuestro 
alcance y que ha llegado para quedarse.

Ha sido una gran satisfacción ver los resultados de este trabajo, que nos habéis transmitido 
por medio de vuestros numerosos mensajes de agradecimiento. No obstante, ya sabéis 
que es nuestra  razón de ser y que esperamos poder seguir ofreciéndoos toda la ayuda que 
podamos el próximo año, como hemos hecho hasta ahora.

No sé si en 2021 mejorará nuestro estilo de vida o seguiremos confinados, vosotros sabéis 
mucho de eso, pero lo que no debemos es dejarnos arrastrar por la melancolía, procurando 
vivir cada minuto con intensidad.

Como siempre, encontraréis en las siguientes páginas temas interesantes que espero sean 
de vuestro interés.

Recibid un cariñoso saludo

Adriana Guevara

Entrando en un nuevo año, 
abriendo una nueva etapa

Carta de la Presidenta

facebook.com/Asociacion.ELA
@AsociacionELA

Felices Fiestas
te desea unas



El pasado 2 de septiembre, diez pacientes con ELA, junto a familiares, cuidadores y más 
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 Martín 
(Madrid) y Elena Luque (Cataluña) se encargaron de organizar esta experiencia vital que 
tenía como objetivo la visibilidad y la investigación de la ELA.

COMPOSTELA
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NOTICIAS NOTICIAS

La Comunidad Valenciana ha sido la primera 
de España en firmar un contrato de suministro 
de dispositivos de control con la mirada. Este 

acuerdo se ha cerrado con la compañía vasca Iris-
bond y supone un total de 150 unidades por un  im-
porte de 200.000 euros y que se extenderá durante 
los próximos dos años.

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

Esta tecnología 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, parálisis cerebral infantil, trauma-
tismo craneoencefálico y mielinolisis pontina.

El sistema de Irisbond incluye el lector ocular, el  
software informático, la formación y atención del pa-
ciente y/o cuidador, así como todos los servicios de 
instalación y postventa. Los lectores oculares permiten 
al enfermo controlar cualquier dispositivo con la mira-

da. Combinado con programas accesibles para la co-
municación, el paciente puede expresarse de manera 
autónoma 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 tecnologías 
de apoyo con el primer software de “eye-tracking” de 
fabricación y desarrollo 100% español. Su fundador, 
Eduardo Jáuregui, espera que el resto de las Comu-
nidades Autónomas comiencen con licitaciones y 
puedan optar a suministrar su dispositivo por toda 
España.

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

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

IRISBOND TRABAJA CON LA 
SANIDAD PÚBLICA EN VALENCIA

La Confederación Española de Personas con Discapa-
cidad Física y Orgánica–COCEMFE acaba de firmar un 
convenio de colaboración 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 Área Social. Los 
beneficiarios de este acuerdo son los que integran el 
movimiento Asociativo, las personas trabajadoras del 
mismo y sus familias.

CON MASCARILLA SIEMPRE
La Sociedad Española de Neumología y Cirugía 
Torácica (SEPAR) recomienda, como forma de 
prevención ante el Coronavirus, el uso de mas-
carillas homologadas en personas con enferme-
dades respiratorias, tanto adultos como niños, 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 práctica diaria”. Además, 
añadieron que “los pacientes y profesionales sa-
nitarios considerarán que aquellos que sufren un 
deterioro severo de la función respiratoria” no tie-
nen ninguna excepción para llevar una mascarilla.

COCEMFE FIRMA UN CONVENIO 
DE COLABORACIÓN CON GAES

EL CONGRESO DA LUZ VERDE A LA LEY DE LA EUTANASIA
El pleno del Congreso celebrado el pasado 17 de 
diciembre aprobó la proposición de ley presentada 
por el PSOE que establece las exigencias, garantías 
y condiciones necesarias para solicitar y recibir asis-
tencia para morir. La ley sale adelante con el apo-
yo de todos los grupos políticos, salvo del Partido 
Popular (PP) y Vox. El siguiente paso es que llegue 
al Senado con la previsión de que se apruebe defi-
nitivamente y entrará en vigor tres meses después 
de su publicación en el BOE, aproximadamente en 
abril de 2021. Cuando esto suceda, España se con-
vertirá en uno de los pocos países 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 será una prestación más 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 días y hacerlo voluntariamen-
te, con plena autonomía y tras haber sido informada 
detalladamente y por escrito de su situación médica, 
del proceso que seguirá la misma y de las alternativas 
paliativas si las hubiere.

El solicitante debe sufrir una enfermedad grave e in-
curable que provoque sufrimiento físico o psíquico 
constante e intolerable o padecer una dolencia cróni-
ca e invalidante que incida directamente sobre su au-
tonomía física, de expresión y relación con seguridad 
de que dichas limitaciones no tienen posibilidad de 
curación o mejoría.
En el caso de personas absolutamente incapacitadas, 
sin consciencia, será 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 decisión de acceder a la práctica eutanásica.
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Generosidad, empatía, ayuda o comprensión, 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 Asociación. Un regalo lleno de cariño y amor, porque para 
nosotros es así, al frente del cual se encuentra nuestra coordinadora Pilar Fernández.

PILAR FERNÁNDEZ
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ENTREVISTA ENTREVISTA

¿Cómo empezaste tu labor en el 
voluntario de adEla?
Conocí la Asociación gracias a mi 
marido que ya era voluntario en 
adEla y yo escuchaba su expe-
riencia y cómo se sentía. Un día le 
acompañé a un acto con volunta-
rios en nuestra sede, justamente en 
una etapa en mi vida donde había 
perdido a dos personas muy que-

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

¿Cómo 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 valentía 
son admirables, así como el de sus 
familiares. 

¿Cuáles son las labores que rea-
lizas como responsable del vo-
luntariado?
Prestar nuestra colaboración con 
otras entidades de voluntariado. 
Realizar las entrevistas a futuros vo-
luntarios y ver cómo pueden cola-
borar. Organizar la jornada anual de 
encuentro entre nosotros. Preparar 
y coordinar nuestras salidas de ocio 
con los enfermos. Gestión y con-
trol del seguro y el compromiso del 
voluntariado en los términos de la 
legislación vigente. Participar y pre-
parar la colaboración de voluntarios 
en proyectos y/o eventos.

¿Qué actividades se realizan 
desde el voluntariado de adEla?
Además del acompañamiento a do-
micilio y en visitas culturales y de 
ocio, tenemos voluntarios que co-
laboran en la realización de eventos 
y en los proyectos de obtención 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 psicólogos 
voluntarios, también realizan traba-
jos de apoyo en la Asociación, así 
como las encuestas y llamadas a los 
pacientes y familiares. Por otra par-
te, destacar que, en la Asociación, 
todos los vocales de la junta direc-
tiva, la presidencia y la gerencia son 
puestos voluntarios.

Además de todo esto, ¿tenéis al-
gún proyecto nuevo en marcha?
La situación de la pandemia nos ha 
paralizado porque, además de im-
pedirnos nuestros encuentros y las 
visitas a enfermos, queríamos haber 
iniciado un proyecto de acompaña-
miento a pacientes que están solos 
en residencia y hemos tenido que 
aparcarlo de momento. Lo que sí 
hemos empezado es un proyecto de 
cercanía con nuestros enfermos y fa-
milias mediante llamadas telefónicas 
durante todo este tiempo para que 
sientan que seguimos con ellos.

¿Actualmente cuántos volunta-
rios están apoyando la labor de 
adEla?
Actualmente tenemos en total unos 
50 voluntarios y, realizando acompa-

ñamiento a enfermos, son unos 13. 
Algunos voluntarios siguen con noso-
tros aunque 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 realización de actos o even-
tos en favor de la Asociación.

¿Cómo es el perfil del voluntari@?
Los voluntarios son personas que 
están acostumbradas a dar, no piden 
nada a cambio. Dedican su tiempo 
y a ellos mismos al servicio de los 
demás. Hablamos de personas que 
comprenden al otro y transmiten 
comprensión, pero también pueden 
irradiar solo alegría, implicar un cam-
bio en la vida de otros, ayudar a me-
jorar el día a día o la percepción para 
que lo sienta así. A veces, son solo 
esos pequeños 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 Asociación?
Simplemente, contactar con noso-
tros y, a partir de ahí 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-
pañamiento a enfermos puede pa-
recer difícil para algunas personas, 
pero se puede colaborar de muchas 
maneras.

¿Qué cosas suelen comentarte 
los voluntarios tras realizar algu-
na labor en la Asociación?
Ese sentimiento de ayudar a los 
demás, la sensación de que ellos 
reciben más que lo que dan. Una 
gratitud íntima que te llena como ser 
humano.

¿Qué momento o caso tienes 
grabado en la mente desde que 
comenzó tu etapa en adEla?
No todo es tristeza alrededor de la 
ELA. Hay muchas historias detrás 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 y el velo de alegría 
en los momentos que hemos com-
partido. Ese agradecimiento por 
sentir que no están 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 conexión especial, 
sientes con ellos. Aprendes de sus 
gestos, de sus miradas, de sus pa-
labras y sus silencios. Es increíble 

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-
plicación que a veces no entienden 
muy bien. Ven que hacemos algo 
grande y piensan que ellos no se-
rían capaces. Sin embargo, ellos lo 
hacen todos los días 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 fácil abrir la puerta de tu casa 
a un voluntario y menos aún abrirle 
tu corazón y compartir sentimientos, 
pero la experiencia es muy importan-
te para ambos. En ocasiones se es-
tablecen unos lazos muy estrechos y 
una relación de amistad y cariño que 
perdura en el tiempo. Simplemente, 
dedicarles tu tiempo para ellos ya 
supone mucho.

En la actualidad, ¿qué es lo que 
más necesitáis, lo más urgente 
en adEla?
Siempre se necesitan fondos para 
poder prestar a nuestros enfermos 
servicios de fisioterapia, logopedia, 
psicología y cuidadores en su domi-
cilio. Por eso, cada año, recordamos 
en el día mundial de la ELA estas 
carencias. Este año hemos insistido 
en la atención domiciliaria para que 
puedan tener una calidad de vida 
digna. Por supuesto, sin olvidar re-
cordar a los responsables públicos 
que hay que favorecer los proyectos 
de investigación, que son funda-
mentales y hemos tenido ocasión 
de comprobarlo estos meses con 
la búsqueda de la vacuna para la  
Covid-19. 

¿Qué le dirías a los pacientes 
con ELA?
Que no se rindan, que no pierdan 
ni el ánimo 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 día con ellos.

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

“Estamos a su lado para 
recorrer juntos este camino”
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Hace unos años en España saltaban las alarmas cuando una madre aparecía en todos los medios 
de comunicación para hablar de sus dos hijos, Mario y Elsa, que habían sido diagnosticados de 
ELA. ¿ELA y niños? Si bien es cierto que no es tan habitual, el doctor Jesús Esteban, coordinador 
de la Unidad de ELA del Hospital 12 de Octubre, nos desvela todas sus claves.

ELA infantil

¿La ELA se desarrolla igual en los niños que en los 
adultos?
No, no se desarrolla igual. Aunque la ELA puede iniciarse 
en un rango amplio de edades, la mayoría de las veces 
lo hace en edades superiores a los 30 años. Cuando la 
enfermedad comienza antes de los 25 años la deno-
minamos ELA juvenil. Es mucho menos frecuente y, en 
general, tiene un curso más lento que los que se inician 
más tardíamente. Además, con mucha más frecuencia, 
está asociada a causas genéticas. La ELA que se inicia 
en niños menores de 14 años es excepcional. 

¿Cuántos casos existen en España/mundo? ¿Se 
puede dar un dato de prevalencia en España/
mundo?
La frecuencia de casos juveniles y pediátricos es mu-
cho menor que de adultos. En una publicación reciente 
(Child Neurology 2020; 35 (8): 556-562) se revisan los 
casos publicados y describen solo 29 pacientes con un 
inicio pediátrico (menores de 18 años) y 53 con inicio ju-
venil (entre 18 y 25 años). En una recopilación realizada 

este año a través de ENCALS se encuentran un total de 
39 casos (7 con inicio entre 2 y 11 años y el resto con 
inicio entre 12 y 17 años). 
Es decir, los casos son tan excepcionales que no se 
pueden dar unas cifras claras de incidencia (nuevos ca-
sos por año y población) o prevalencia (casos vivos en 
un momento dado en la población). Es probable que 
existan más pacientes por la dificultad de su diagnóstico 
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-
porádicos?
Aunque la frecuencia de causas genéticas es mucho 
más importante, siguen existiendo enfermos en los que 
no se encuentran variantes genéticas y se consideran 
“esporádicos” 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 años) 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 más complicado llegar al diagnóstico en este 
tipo de casos?
En general, sí, porque en casos de inicio precoz se pien-
sa menos en esta posibilidad, en especial en aquellos 
niños que se inician con menos de 14 años. Además, 
estos comienzos de la enfermedad tienen con frecuen-
cia unas características clínicas 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 
parálisis cerebrales perinatales. 

A día de hoy, ¿se sabe por qué estos niños 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 patrón 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-
trón 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). 

¿Qué es exactamente lo que se conoce como 
ELA2?
Se trata del segundo gen que se asoció a casos de ELA. 
El gen fue identificado en una familia de origen tunecino 
con muchos casos. Cuando se localizó el gen respon-
sable, era nuevo sin que se conociera previamente y, 
por eso, se le denominó con el nombre de ALS2 (ELA2) 
al ser el segundo gen asociado a ELA (el primero es 
el SOD1). De hecho, la proteína que codifica este gen 
tampoco se conocía por lo que se la denominó Alsin, 
es decir, algo así como ELAina. Hoy se conoce que la 
enfermedad en estos casos se produce por un déficit 
de función de esta proteína. Las variantes patogénicas 
descritas condicionan una alteración tan importante del 
gen que no permite la formación de esta proteína. 

¿Qué peculiaridades presenta la ELA2 frente al 
resto de sus hermanas?
La ELA2 (o ALS2) se puede manifestar de cuatro mane-
ras diferentes. Como un cuadro de afectación piramidal 
(de primera neurona motora) de inicio en piernas, ascen-
dente, desde la infancia (IAHSP, Infantile-onset Ascen-
ding Hereditary Spastic Paralysis) o como un cuadro de 
afectación piramidal de inicio juvenil (jPLS, Juvenile Pri-
may Lateral Sclerosis) pero existen también casos (y así 
se manifestaba en la primera familia descrita) en los que, 
además de la afectación 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 distonía. En conclusión, la mayoría de los 
casos tienen un predominio de afectación de la neurona 
motora superior (afectación piramidal).

¿Cree que existen más casos de ELA infantil que 
aún desconocemos debido a que es difícil de diag-
nosticar?
Es muy probable que existan casos sin el diagnóstico 
genético definitivo, tanto en España como en otros paí-
ses del mundo, ya que los estudios genéticos aún no 
son muy extendidos. Habrá que ampliar la búsqueda de 
mutaciones en estos genes en casos infantiles con una 
presentación con espasticidad progresiva. 

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

Doctor Jesús Esteban, coordinador de la Unidad de 
ELA del Hospital 12 de Octubre.
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Con las investigaciones que se han realizado has-
ta ahora, ¿sabemos si existe un motivo para que 
la enfermedad se desarrolle más en adultos que 
en niños? 
Existen varios datos que pueden explicar este hecho. El 
más relevante es que el origen de la enfermedad no es 
único 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 nú-
mero de factores medio para desarrollar la enfermedad 
sería de unos 6 (aunque algunas causas genéticas más 
relevantes precisen probablemente menos).
Esto se ve aún más claro en los casos genéticamente 
determinados, ya que estos también tienen un inicio re-
tardado (aunque el defecto genético lo portan desde la 
creación). 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 (aún en edades 
superiores a 80 años).  Así pues, la alteración 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 exposición 
de protección). Seguramente los casos en que se inicia 
en la juventud o la infancia es porque los defectos ge-
néticos son de una relevancia bioquímica más intensa. 

En la actualidad, ¿existen investigaciones sobre la 
ELA en niños?
En general, salvo los estudios de búsqueda de genes 
en las familias extensas con un claro patrón hereditario, 
no hay una importante inversión en su estudio. Sin em-
bargo, en los últimos años existe un interés creciente 
y, de hecho, hay un grupo en Europa (dependiente de 

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

¿Cómo abordan estos casos desde las Unidades 
de ELA?
Estos casos, al ser tan poco frecuentes, son más com-
plejos de seguir, en especial aquellos de inicio infantil. 
Inicialmente los manejamos con protocolos similares a 
los que usamos en adultos, con colaboración de espe-
cialistas infantiles en los casos que precisemos. 

¿Qué les diría a los padres de niños que tienen ELA?
Que, aunque se trata de una enfermedad grave, con 
respecto a los cuadros de adultos, su curso es más len-
to con supervivencias muy superiores. Además, por la 
presencia frecuente de causas genéticas, la posibilidad 
de desarrollo y aparición de tratamientos específicos 
para ellos es mucho mayor. Las terapias genéticas es-
tán en una fase muy avanzada y ya están aplicándose 
en muchos casos (incluso en otra enfermedad debilitan-
te por daño en las neuronas motoras, la Atrofia Muscular 
Espinal asociada al gen SMN1).

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

Elsa y Mario fueron los primeros niños diagnosticados de ELA en España.

Cuando Pilar Cabello vio un vídeo de Elsa y Mario en Internet, rápidamente lo tuvo claro. Su hijo Víctor, 
con el que ya llevaban años de médico en médico sin resultados claros, tenía los mismos síntomas que 
los dos hermanos. Aún así, la lucha de esta familia no terminó ahí y aún tuvieron que esperar tres años 
más para recibir el diagnóstico.

¿Cuándo empezaron a sospechar que algo no 
iba bien en su hijo? ¿Cuáles fueron los primeros 
indicios?
Los primeros indicios comenzaron antes de que empe-
zásemos a sospechar, pero no caímos en la cuenta de 
ellos hasta que tuvimos a nuestro segundo hijo, que no 
sufre esta enfermedad. Al comparar su evolución con 
Víctor 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 sí que se mantenía en bipedestación, 
pero claro, siempre con apoyo del cuerpo o agarre de 
las manos. 
A pesar de estos indicios y varios más, nos dimos cuen-
ta cuando pasaron unos meses desde que dio sus pri-
meros pasos. Comenzó a tener marcha independiente 
a los 14 meses. Relativamente normal como la mayoría 
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 caídas 
frecuentes, y con 18 meses estábamos preocupados, 
pero me enteré de mi segundo embarazo y no quise 
preocuparme hasta que di a luz y ya fue todo en casca-
da. Víctor tenía 26 meses cuando nos dijeron que tenía 
“un problema” en el sistema nervioso central. 

¿Cuándo recibieron el diagnóstico y cómo fue el 
proceso hasta conseguirlo?
El diagnóstico nos lo dieron el 19 de junio de 2019, 
cuando Víctor tenía 11 años. Han sido 9 años de in-
certidumbre en los que hemos sido atendidos en varios 

hospitales del sistema público de salud. Hemos insisti-
do mucho a los distintos médicos que le han visto en 
que queríamos que le hicieran un exoma para intentar 
localizar el gen que le producía la enfermedad. En un 
principio hicieron paneles de unos 30 o 40 genes im-
plicados en la paraparesia espástica hereditaria, que 
es el diagnóstico que dieron primero. Hemos recibido 

PILAR CABELLO

“Hay que hacerles felices 
y ser felices con ellos”
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¿Qué necesidades especiales se han ido presen-
tando poco a poco?
Primero fueron órtesis DAFO y silla de paseo infantil 
adaptada más grande, hasta que hubo que comprar 
una silla de ruedas manual. Al principio era capaz de ca-
minar, con marcha patológica, distancias cortas. Luego 
fue disminuyendo la distancia que era capaz de recorrer. 
Posteriormente pasó a necesitar bastones ingleses para 
recorrer esas distancias cortas, de 10m como mucho. 
Y finalmente no puede caminar sin muchísima ayuda de 
una tercera persona.
Eso nos hace tener adaptaciones en el baño y en otras 
partes de la casa. 
La disartria ha ido empeorando y estamos mirando con 
él distintas opciones de comunicación alternativa, aun-
que afortunadamente mantiene cierta capacidad de co-
municación mediante el habla, gracias a logopedia que 
realiza, y puede combinar el habla y los mensajes escri-
tos mediante aplicaciones de teléfono móvil.
La disfagia está controlada con ciertas adaptaciones ali-
menticias y corrección postural que él conscientemente 
controla.
Desde hace un año y medio utiliza bipap nocturna que 
le ha venido fenomenal. Afortunadamente, la neumope-
diatra que le lleva en el Hospital Río Hortega de Valla-
dolid, la doctora Diez Monte, se lo prescribió sin tener 
el diagnóstico todavía. Tenía los parámetros justo al lí-

mite para no necesitar la prescripción todavía. Pero la 
neumóloga tuvo buen criterio, al margen de los valores 
estandarizados, y viendo la situación particular de Víctor 
se lo prescribió con mucho acierto. Con un diagnóstico 
como el que tiene ahora ningún médico de una Unidad 
de ELA habría puesto en duda la prescripción de la ven-
tilación 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 neumología le está favoreciendo muchísimo 
a Víctor. 

En la actualidad, ¿reciben algún tipo de ayuda para 
cubrir estas necesidades?
El sistema público de salud nos cubrió una pequeña 
parte del importe de las órtesis DAFO y de la silla de 
ruedas manual. Ahora Víctor va a cambiar de silla a una 
eléctrica y esperamos que nos cubra algo más. La bi-
pap nocturna y el asistente de tos sí 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.
Víctor tiene un grado de discapacidad del 72% pendien-
te de revisar, que probablemente sea mayor, y por ello 
tenemos alguna deducción anual, beneficios de familia 
numerosa y hace un año le concedieron la dependencia, 
por la le dan una ayuda para cuidados en el entorno 
familiar de unos 380 euros al mes y también tendría 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 León en el marco de la ley de dependencia. 
Sin embargo, los centros autorizados no dan las tera-
pias de una forma eficaz para Víctor, los hemos probado 
antes de que tuviera la dependencia concedida, pero 
ha probado muchas terapias y terapeutas y los que le 
benefician más no están autorizados por la ley de de-
pendencia. Aun así estas ayudas quedan muy lejos de 
cubrir todos los gastos y terapias.
Y en cuanto a las terapias, la parte económica de las 
sesiones de logopedia y terapia respiratoria que cubrís 
vosotros, AdEla, es una ayuda fundamental.

¿La progresión de la enfermedad es rápida o lenta?
Pues comparado con otros casos de edad adulta podría 
decirse que lenta. Pero, sin comparar, Víctor ha perdido 
mucha autonomía y ha aumentando mucho su disca-

respuestas desincentivadoras como: que es muy difícil 
buscar el gen concreto, porque a lo mejor es una mu-
tación que no está descrita previamente; que, aunque 
se localice el gen, no nos va a servir para nada porque 
no va a haber un tratamiento específico para ese gen… 
Llegó un día en el que vi en internet un vídeo de los her-
manos Elsa y Mario, y me puse a indagar porque tras 
ver las imágenes de Mario tenía claro que mi hijo tenía la 
misma enfermedad. Insistí 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 clínica 
que tenía Víctor no cuadraba con el fenotipo, que no 
podía ser ELA. Al final, después de tres años 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 recibió en ese 
momento que si era un gen recesivo y cuando nos dijo 
que sí le preguntamos inmediatamente por el ALS2 y 
nos lo confirmó. Así que la noticia no la recibimos mal, 
porque ya estábamos convencidos de que iba a ser esa. 
En ese momento ya habíamos leído 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 
preocupó su capacidad respiratoria; aunque los sínto-

mas bulbares creemos que siempre han estado presen-
tes, ciertamente se han acentuado en los últimos dos o 
tres años. En general, los médicos que llevan el historial 
de Víctor en los servicios de pediatría son reticentes a 
llamarlo ELA. Tiene diagnosticada una mutación en un 
gen denominado ALS2 pero no lo quieren llamar así por-
que la ELA “no es una enfermedad pediátrica” y porque 
la evolución de su enfermedad no es la más 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 según nos han explicado las pruebas neurofi-
siológicas indican neuropatía axonal) y tiene afectada la 
zona bulbar (tiene una disartria muy acentuada, sialorrea 
moderada, con leves problemas de deglución y capaci-
dad respiratoria disminuida tratada con bipap nocturna). 
El gen ALS2 tiene descritos 3 fenotipos, en los que Víc-
tor podría encajar más 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 Víctor en uno de estos fenotipos, con-
cretamente como ELA2 “parálisis espástica ascendente 
de origen en la infancia temprana” que se diferencia del 
fenotipo “esclerosis lateral primaria juvenil” por la tem-
prana edad de aparición de la enfermedad en la primera 
y del fenotipo “esclerosis lateral amiotrófica juvenil” por 
la velocidad de su evolución. Sin embargo, en los ser-
vicios de pediatría del Hospital Clínico de Valladolid y el 
del Hospital Sant Joan de Deu, lo denominan parapa-
resia espástica hereditaria complicada. Este “apellido” 
quiere decir que la paraplegia espástica puede ir acom-
pañada de multitud de síntomas distintos, como proble-
mas de visión, retraso mental y unas decenas más de 
síntomas diferentes. Pues bien, el conjunto de síntomas 
que acompañan la paraplegia espástica de Víctor son 
en concreto los mismos que suelen aparecer en la ELA, 
y, por eso, cuando hace años describieron mutaciones 
en dicho gen lo nombraron así, ALS2.  

“

“
“

“

El diagnóstico nos lo dieron 
cuando Víctor tenía 11 años. 
Han sido nueve años de in-
certidumbre en los que he-
mos sido atendidos en varios 
hospitales del sistema público 
de salud

Comparado con otros casos de edad adulta podría decirse que 
la progresión de la enfermedad es lenta. Pero, sin comparar, 
ha perdido mucha autonomía y ha aumentado su discapacidad
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pacidad desde las primeras sospechas hasta ahora. Y 
cuando echamos la vista atrás nos damos cuenta de 
cómo se va deteriorando su cuerpecito, su funcionali-
dad. Y la enfermedad sigue avanzando, no para. En sus 
únicos 12 años de vida ha perdido su capacidad de ca-
minar hacia los 7 años; su capacidad de habla está muy 
amenazada desde los 10 años aproximadamente; las 
manos las mantienen útiles, aunque con cierta debilidad 
que le impiden abotonar, subir cremalleras… y  desde 
hace un año presenta una alteración de los reflejos en 
las manos muy fuerte que antes no tenía y eso hace 
pensar en su deterioro; la disfagia se mantiene  leve des-
de hace 5 o 6 años; los parámetros respiratorios están 
disminuidos aunque mantenidos desde su tratamiento. 
Para nosotros va muy rápido.

¿Cómo es un día de su vida?
Intentamos que sea lo más normal posible, como otros 
niños de su edad. Va al centro educativo (ahora no, si-
gue el instituto desde casa, por precaución por la Covid 
19). Es muy buen estudiante. Esta primera evaluación 
ha sido el mejor de su clase con 9 sobresalientes. Ha 
practicado baloncesto en silla de ruedas hasta que llegó 
la pandemia. Hace sus terapias, que son muchas (logo-
pedia, terapia respiratoria, fisioterapia motórica, terapia 
visual). Y sus juegos, videojuegos, que además le acer-
can en igualdad a otros niños, 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 alegría ver que se puede comuni-
car todavía con su voz, aunque sea a duras penas con 
mucho esfuerzo. Ha estudiado música y toca el piano 
muy bien. Suele emocionar verle tocar así 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 algún embrollo. Ha 
podido montar en triciclo grande hasta hace dos años. 
Ahora ya no puede, la pierna derecha no puede dar la 
pedalada completa. En general creemos que tiene una 
vida rica en experiencias y él dice que es muy feliz.

¿Sienten el apoyo de su entorno más cercano?
Sí, en general. Él ha sentido rechazo por sus compañe-
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 investigación sobre es-
fuerzo? 
Supongo que hay enfermedades que se llevan mucha 
más dedicación en la investigación mundial. Pero tam-
bién entiendo que dichas enfermedades afectan a un 
porcentaje de la población mucho mayor. 
A pesar de que la ELA tiene bastantes grupos de inves-
tigación a nivel mundial, siempre es deseable que haya 
más, sobre todo para ampliar las posibilidades de que 
alguien encuentre alguna solución que permita al menos 
frenar el avance de esta enfermedad. 
Es bastante frustrante ver que después de tantos años 
de conocimiento de la enfermedad, en realidad queden 
tantas lagunas. Cada vez conocen con más precisión 
las deficiencias fisiológicas pero me da la impresión que 
con esta enfermedad cuanto más se mire con lupa lo 
que ocurre más diversidad de disfunciones celulares en-
cuentran y dificulta mucho más encontrar tratamientos 
eficaces para la mayoría de los pacientes. La tendencia 
actual es estudiar marcadores biológicos en la ELA que 
puedan permitir un diagnóstico precoz y desarrollar te-
rapias concretas en función de los biomarcadores. Con 
este tipo de investigación se llegaría a tratamientos para 

tipos de pacientes muy concretos, probablemente muy 
eficaces, y con mucha fortuna favoreciesen a la mayo-
ría de los pacientes de ELA, pero tengo dudas de que 
con una investigación orientada de esta forma pueda 
beneficiar a los pocos pacientes que se diagnostican 
con mutación en el ALS2, que son tan pocos (4 niños 
diagnosticados en toda España 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 están 
trabajando actualmente.

¿Cuál es el apoyo de las unidades de ELA en vues-
tro caso?
A Víctor le llevan en la Unidad de ELA del Hospital 12 
de Octubre de Madrid desde que tenemos diagnóstico. 
Allí le atienden grandísimos 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 días de recibir el diagnóstico, porque 
cuando nos estuvimos informando del caso de Elsa y 
Mario leímos que él había confirmado el diagnóstico de 
los niños y por eso acudimos a él, sabiendo que era una 
enfermedad muy rara que ni los médicos habitualmente 
conocen su existencia. Él sabía que existía 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 Víctor. Están con una disposición 
a ayudar en todo lo que está en su mano de forma que 
además de que nos facilitan el mejorar su calidad de 
vida nos da una tranquilidad personal que hemos echa-
do en falta muchos años.
Gracias al Dr. Esteban, que escucha nuestras necesida-
des y las de Víctor y que valora positivamente la infor-
mación contrastada, aunque dicha información le llegue 
de un paciente, Víctor está tomando, para controlar la 
labilidad emocional, “nuedexta” preparado por la far-
macia del Hospital Clínico de Valladolid, y cuyo Servicio 
de Pediatría nos está ayudando mucho y poniendo en 
marcha las indicaciones de tratamiento que llegan de 
parte del Dr. Esteban y examinando la evolución de Víc-
tor. El “nuedexta” le controla la labilidad emocional, él 
mismo dice que se nota más calmado en su cabeza, y 
eso además le quita la sensación de nudo emocional en 
la garganta que para la disartria le supone una dificultad 
añadida 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 más eficacia.

¿Qué apoyo recibís 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 específicas son muy 
caras. Y para Víctor es fundamental hacerlas, éstas y 

otras que hace para las que no recibimos ayudas de 
ningún organismo. La ley de dependencia y la adminis-
tración son muy rígidas. Los centros donde Víctor reali-
za las terapias no son centros autorizados según la ley 
de dependencia por lo que la posible ayuda que darían 
a Víctor para estas terapias no la puede recibir. Pero no 
queremos cambiar de centros, ya hemos dado muchas 
vueltas durante 9 años y sabemos cuáles son los mejo-
res profesionales que hay ahora en nuestra ciudad para 
el tratamiento de Víctor, aunque no estén en un listado 
de la Junta de Castilla y León.

¿Qué les diría a otro padres que acabasen de reci-
bir este diagnóstico en uno de sus hijos?
Que hay que luchar, leer mucho, informarse muchísimo. 
En muchas ocasiones tengo más información que los 
médicos pediatras que le atienden. Es fundamental ir de 
la mano de buenos profesionales, hay muchos y bue-
nos en el servicio público de salud de nuestro país. 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.
Además, es muy importante para su mantenimiento la 
realización de las terapias que necesitan. Y aquí también 
hay que buscar a los mejores profesionales porque tie-
nen mucho que trabajar y no pueden perder el tiempo en 
terapias ineficaces, eso es autoengañarse. Mi hijo es el 
primero que con sus 12 años me dice esto desde hace 
años 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 último, aunque es lo primero de todo en realidad, 
es que hay que hacerles felices y ser felices con ellos. 
Víctor me dice casi todos los días en algún momento 
del día que es muy feliz o que está muy contento. Eso 
es maravilloso. Ver que con el esfuerzo de todos so-
mos felices.

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



Nuestra Asociación acaba de renovar el sello 
“ONG Acreditada” ofrecido por la Fundación 
Lealtad. Este distintivo, único en España, 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 gestión 
estipuladas por la Fundación. Esta acreditación 
refleja que, tras el análisis realizado por la Fun-
dación Lealtad, nuestra asociación cumple ínte-
gramente con los 9 principios de Transparencia y 
Buenas Prácticas. Esta metodología ha sido re-
conocida nacional e internacionalmente y agrupa 
más de cuarenta indicadores distintos. Por tanto 
el sello “ONG Acreditada” refleja que adEla cen-
tra sus esfuerzo en las áreas en las que tiene ex-
periencia, su comunicación es fiable y no induce 
a error, además, los donantes puede conocer el 
porcentaje de gastos que destinamos a nuestra 
misión, entre otras informaciones.

NOTICIAS

VITALAIRE PREMIA LA LABOR 
DE ADELA MADRID

Un año más, Vitalaire, actividad específica de 
terapias respiratorias domiciliarias de Air Li-
quid Healthcare hizo entrega de sus premios 

Ayudas Paciente. En esta convocatoria, más de 
quince asociaciones de pacientes respiratorios, en-
tre las que se encontraba adEla Madrid, se han visto 
beneficiadas de una ayuda económica destinada a 
financiar proyectos educativos, de concienciación y 
promoción 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 veintiún expertos y 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 Federación Española 
de Asociaciones de Pacientes Alérgicos y con En-
fermedades Respiratorias (FENAER) ha colaborado 
en esta edición como miembro del jurado con un 
papel consultivo.
Además, este año se han lanzado las “Ayudas  
Covid-19” con las que la compañía ha querido reco-
nocer a los tres proyectos que han contribuido de for-
ma más evidente a la recuperación de la normalidad 
de la asociación.

NOTICIAS

La IV Edición de las Ayudas Paciente tiene como objetivo impulsar las mejores iniciativas 
que contribuyan a mejorar la calidad de vida de los pacientes respiratorios crónicos.
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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 celebró este año de forma virtual para 
adaptarse a las medidas de prevención y seguri-
dad necesarias en la actualidad ante la Covid-19. 
Por otro lado, aunque la inscripción era gratuita, 
esta prueba para los amantes del running tenía un 
carácter completamente solidario en homenaje a 
José Luis Capitán Peña, diagnosticado de ELA, y 
a todos los pacientes con esta enfermedad. Y es 
que, por cada inscripción, la Organización donó 2 
euros a adEla. Gracias a todos los que se animaron 
a aportar este enorme granito de arena tan impor-
tante para nosotros.

CARRERA VIRTUAL SOLIDARIA 
AGROMADRID 2020

RENOVACIÓN DEL SELLO DE LA 
FUNDACIÓN LEALTAD

Este año ha sido muy complicado para todos, pero también ha sido 
un momento para pensar en nuevas ideas que desarrollar. Por eso 
se nos ocurrió celebrar CreadEla, una sesión 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 y, 
entre todos, generamos ideas y proyectos para después priorizar los 
más importantes. El resultado fue la Creación de un “Espacio ELA” 
en la página web, de acceso rápido y sencillo, en el que se colgarán 
las informaciones/vídeos.., que los enfermos necesitan para resolver 
situaciones de todo tipo: respiratorio, traslacional, etc. El proyecto 
está liderado por nuestra voluntaria Yolanda Palomo con la parti-
cipación de la empresa U4Impact y estudiantes universitarios que 
desarrollarán su Trabajo Fin de Grado/Máster.

CreadElaNuestro querido amigo Jesús 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 guía de uso y se ofrece para resol-
ver todas vuestras dudas. Si estás intere-
sad@, no dudes en contactar con nosotros 
a través de gerencia@adelaweb.org

TUS FINANZAS SON 
IMPORTANTES

Nuestra Asociación ha tenido el privilegio de ser una de las 
premiadas en la V Edición 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 común: priorizar el bienestar 
del paciente, eliminando miedos y humanizando los procesos 
asistenciales con el fin de ayudar a manejar la enfermedad de 
una manera más positiva.

PREMIOS HUMANIZANDO LA SANIDAD



APP SIENTE

TRAM DA VISIBILIDAD A adEla

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 más en esta época de incertidumbre. Por eso, he-
mos decidido aliarnos con el proyecto Crear Salud de 
la Fundación Facilísimo 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 psicología positiva. La empresa Tranvía de Barcelona, TRAM, acaba de 

lanzar un vídeo solidario para felicitar las fiestas a 
través de sus redes sociales y visibilizar la labor que 
realizamos a través de nuestra de Asociación. Ade-
más, también ha realizado una donación de 10.000€ 
que servirá para financiar las necesidades de una 
persona con ELA durante un año aproximadamen-
te. En este vídeo 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

NOTICIAS
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Como sabéis, desde hace ya varios años contamos con un gran apoyo por 
parte del Club Rotary Boadilla del Monte al que no nos cansamos de dar las 
gracias por todo el apoyo que nos prestan. Nuevamente nos mostraron su ge-
nerosidad donándonos 30.000€ destinados a adquirir nuevas ayudas técnicas 
para que podáis usar los pacientes con ELA. Concretamente, gracias a esta 
donación hemos podido adquirir 5 equipos de comunicación Vox 12 Eye Pro y 
también 2 grúas eléctricas que ya están a vuestra disposición. 

EL CLUB ROTARY DE BOADILLA DEL MONTE

Vuestras Palabras

Nuestra amiga Lina Eusebia Alboroz nos 
manda este relato titulado “Sofía cae, 
cae y sus amigos”. Puedes leer el cuento 
completo en : www.adelaweb.org 19

Estimada Familia de adEla:

En el intervalo de una cálida y energética llamada tele-
fónica 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, 
compañeros y familia, incondicionales voluntari@s.

Imágenes de acciones solidarias, de su infinita impli-
cación, de sus grandes corazones, en el transcurso de 
este duro año 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.

QUE ESTE EDITORIAL QUEDE COMO HOMENAJE Y AGRADECIMIENTO AL ESFUERZO Y 
DEDICACIÓN A LA CAUSA SOLIDARIA REALIZADA POR TOD@S ELL@S DURANTE ESTE AÑO 2020.  
Me piden que publique una imagen, os dejo con la foto de todos vosotros.

VOLUNTARIADO

Ser voluntario es aprender algo maravilloso: que por mu-

cho que hagas por los demás, siempre recibirás una re-

compensa en sonrisas y cariño 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 más necesidades.

Ser voluntario es una aventura que te regala la vida para 

colmarte de alegrías 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 función de sus posibi-

lidades. Pero básicamente es: compartir tiempo, ayudar y, 

al final, siempre se recibe más a cambio... Es algo sorpren-

dente, lleva esfuerzo, pero al mismo tiempo recarga las pilas.

Voluntariado: es el compromiso de los ciudadanos por la 

construcción de un mundo igualitario y justo, donde se 

respeta la diversidad y la cultura de cada persona y co-

munidad. Una vocación 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 gratificación más grande que una persona puede re-

cibir.

Poder aportar ese granito de arena para hacer más her-

mosa nuestra playa

Para mí ser voluntaria es mostrarte en una actitud de Ser-

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

voluntario recibe más 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 

aportación cuenta por muy pequeña que sea.

El voluntariado para mí 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-

cias, emociones y solidaridad que ofrece la posibilidad 

de ampliar el pensamiento crítico 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 mí ser voluntaria es crear, en colaboración junto a 

otros compañeros, un espacio para la ilusión y el aprendi-

zaje haciendo posible el espacio y el clima necesarios para 

que un determinado colectivo pueda soñar despierto.

Para mí ser voluntario es ayudar y motivar a otras perso-

nas a hacer cosas que por ellos mismos les resultaría muy 

difícil hacer.

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

que nadie te condicione, que haces lo que quieres porque 

quieres.

Ser voluntario es una oportunidad de compartir tiempo 

y experiencias con personas que valoran tu tiempo y tu 

experiencia. Que necesitan tu mirada, tu conversación, la 

atención que podemos dar para mejorar su día a día.
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AYUDAS TÉCNICAS AYUDAS TÉCNICAS

Nuestro agradecimiento a los donantes

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

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

Socorro Ochoa de Pérez, Mª Jesús Ben – Allal González, Inmaculada Rodríguez García, Jorge Murillo Seral, 
Miguel Ángel Piedra Parra, Ana María Espliego Lozano, José María Benito Blanco, Arturo Escalada Pascual, 

Francisco Enriquez Martín, Víctor Carro Rodrigo, Victoria Sesma del Val, Carlos Pérez Díaz, Nuria Pérez 
González, Manuel Gámez Rando, Rosario Balaguer Torres, Tomás Casado Illanas, Josefa Martínez Valdivia, Mª 

Ángeles Ruiz Ariza, Manuela Robustillo Robustillo, Araceli Fernández Sanz, Ana Moya Porres, Fabián López 
Rubio, Manuel Blanco Martínez, María Isabel Domínguez Valiente, Jorge Augusto García Suárez, Manuela 
Porras Vargas, Auxibio Martín y Águeda Page, Mª Teresa Fuentes Fuertes, Daniela González Castro, Josefa 

Camacho Benítez, Jesús José Julio Macías Cano, Fernando Calero Moreno, Fidel Freijo Digon, Miguel Gómez 
Marín, Juliana Guío Vázquez, Ascensión Llorente Palomino, Mª Ángeles Enjuto Méndez, Francisco Méndez 
Hernández, Inocenta Muñoz Garrido, Adolfo Minaya Díaz, Jesús Plata Asensio, Santiago Martínez Enguita, 

José Antonio Ortega Cartas, Eva Riesgo Castro, Juan Antonio Fernández Gómez, Cruz Chaves Urbanos, Javier 
García de Jalón de la Fuente, Gladys Esperanza Pozo Durán, Isabel Gómez Roca, Mª Isabel Álvarez Alba, … 

MOVILIDAD PERSONAL y TRANSFERENCIAS
Muletas

Andadores
Rampa

Grúa eléctrica

SILLAS DE RUEDAS
Silla manual de ruedas medianas sencillas, para 

acompañante
Sillas manuales de ruedas grandes 
Silla de ruedas de autopropulsión

Silla basculante
Silla de ruedas eléctrica
Sillas de transferencia

MATERIAL ANTIESCARAS
Cojines antiescaras, de distintos materiales 

Colchón antiescaras

MATERIAL PARA EL BAÑO
Sillas de ruedas de ducha y/o inodoro

Silla de ruedas de ducha
Asientos giratorios de bañera

DESCANSO
Cama articulada con carro elevador

COMUNICACIÓN / ACCESO AL ORDENADOR
Pulsadores de acceso al ordenador

Soportes para pulsador
Tableros de comunicación

Softwares como sistema alternativo de comunicación
Comunicador Megabee
Amplificadores de voz

VARIOS
Collarines

Alzas de elefante
Pie de gotero

CONDICIONES DE PRÉSTAMO
- Ser soci@ de adEla
- Algunos de los productos de apoyo prestados llevan una fianza 

para garantizar su cuidado y devolución.
- La fianza (distinta para cada tipo de material) se abona mediante 

trasferencia bancaria. Una vez realizada la trasferencia se envía 
una copia del resguardo a la asociación. En el caso de recibir 
la hoja de préstamo en su domicilio, deberán enviarla junto al 
resguardo, con el fin de que podamos llevar un seguimiento del 
servicio de préstamo de productos de apoyo.

- Cuando la ayuda se haya devuelto en buen estado, se devolverá 
la fianza al socio. Éste, podrá donarla íntegra o parte de la misma, 
como forma de colaboración con la Asociación. 

- 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 optar por esta opción, la recogida (al igual que 
la devolución) se hará los viernes en horario de trabajo, previa 
concesión de la cita con el terapeuta ocupacional.

- El transporte de la ayuda adjudicada, tanto del envío como de 
la devolución corren por cuenta del beneficiario. La Asociación 
podrá, a petición del beneficiario, gestionar el transporte con un 
transportista o una empresa especializada. En caso de que sea el 
beneficiario el que elija una empresa de transporte específica, será 
él quien gestione el transporte.

Animamos también desde adEla a todas las personas que puedan 
colaborar con donaciones de material para que este servicio siga 
aumentando, modernizándose y adaptándose cada vez más 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 adEla, la podéis hacer al 91 311 35 30 preguntando 
por Yolanda, Terapeuta Ocupacional responsable del mismo. Debido a 
los continuos movimientos de ayudas técnicas os recomendamos que os 
pongáis en contacto con nosotros para conocer el estado actual del Banco.

Yolanda Gonjar Mora
Terapeuta Ocupacional de adEla

terapia@adelaweb.com

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

NOMBRE Y APELLIDOS PRODUCTOS DE APOYO

Mª Rosario Arribas Martínez Silla de ducha – WC y andador 

Jack Van Den Hoek Sillón bipedestador 

Luis Medina Bañón Cama articulada con carro elevador

Daniela Valera Bautista Silla de ruedas eléctrica 

Concepción Buzón Ramírez Silla de ruedas manual 

Auxibio Martín y Águeda Page Colchón antiescaras 

Javier Sangro de Liniers Andador, grúa eléctrica y cama articulada con carro elevador 

Francisco Javier Mejías Álvaro Silla de transferencias y andador 

Augusta Jone Domínguez Gómez Cama articulada con carro elevador 

Ana María Espliego Lozano Grúa eléctrica y colchón antiescaras 

Nuria Sádaba Villuendas Silla de ruedas manual 

Mª Teresa Rodríguez Serrano Silla de ruedas manual 

Francisco Enríquez Martín Silla basculante 

Noemí Sobrino Barbero Silla de ruedas eléctrica plegable 

Mª Ángeles Macías García Silla de ruedas eléctrica 

Mª Paz Soler Padrós Silla de ruedas eléctrica 

Victoria Sesma del Val Silla de ruedas manual 

Fernando Zurita Orden Taburetes para ducha y andador 

Bárbara González Chico de Guzmán Silla de ruedas eléctrica plegable 

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

José Antonio Ortega Cartas Cama articulada, silla basculante y dos colchones antiescaras 

Diego del Pino Lorenzo Silla basculante 

Miguel Morales Muñoz Silla de ruedas manual 

Dolores Galán Montenegro Dos andadores 

Joaquín Riesco López Silla bipedestadora 

Isabel Doblas Sánchez Cama articulada con carro elevador

Manuel Seseña Sastre Silla de traslado y silla de ducha 

Mª Isabel Álvarez Alba Silla de ducha – WC 

Manuel Gámez Rando Silla de ducha – WC, gotero, collarín headmaster, dos andadores, soporte savant, 
disco giratorio 

Rosario Balaguer Colchón antiescaras y silla de ruedas 

Lucio Herranz Dols Silla basculante 

Patricia Olmedo López Silla de ruedas manual 

Inmaculada Rodríguez García Andador 

Daniela González Castro Colchón antiescaras 

Santiago Martínez Enguita Colchón antiescaras. 

Rotary Club Boadilla Equipos de comunicación Vox 12 eye Pro y grúas eléctricas 



Noemí Sobrino es un auténtico torbellino, no solo de felicidad y de actitud positiva, sino de 
ideas, trabajo, adaptación y ganas de disfrutar todos los días que nos regala la vida. Esta 
directiva de una multinacional de gestión energética y automatización de edificios nos cuenta 
cómo vive su día a día con la ELA.

NOEMÍ SOBRINO
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ENTREVISTA ENTREVISTA

Cómo y cuándo te diagnosticaron ELA.
Me diagnosticaron ELA en diciembre del 2018, justo hace 
dos años, pero los primeros síntomas comenzaron a fi-
nales del 2016. Empecé a notar que el dedo índice de 
la mano derecha se me quedaba como doblado, en esa 
época pensé que sería un pinzamiento o algo similar y, 
después de muchas pruebas para descartar otras enfer-
medades, recibí el diagnóstico definitivo.

Desde ese día, ¿cómo se ha ido desarrollando la en-
fermedad?
Al principio fue muy lenta, me iba avanzando por la mano 
y el brazo derecho pero no parecía afectar a ninguna otra 
zona, no me dieron el diagnóstico definitivo hasta que no 
empecé a tener síntomas también en la pierna derecha. 
Desde entonces me ha evolucionado más rápido, estu-
ve usando bastón durante todo 2019 y pronto empecé a 
usar silla para paseos más largos. Después vino el con-
finamiento, muchas horas  en casa, sin rehabilitación, y 
la propia evolución de la enfermedad hicieron que dejase 
de andar. Empecé a tener problemas también en el brazo 
izquierdo, perdiendo ya toda mi autonomía. 

En la actualidad sigues trabajando, ¿cómo 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 físico 
claro. En mi caso con un poco de ayuda de la tecnología 
podía desarrollar mi trabajo perfectamente.

¿Cómo explicaste en tu empresa en qué consiste 
la ELA?
En mi empresa fueron viendo mi evolución durante casi 
dos años antes del diagnóstico, la sombra de la  ELA 
siempre rondaba por allí, por tanto no pilló muy de sorpre-
sa. No tuve que explicar mucho, aunque mucha gente sí 
lo confundía con la esclerosis múltiple.

¿Cómo reaccionaron los compañeros?
Al conocer la noticia casi todos mis compañeros reaccio-
naron con tristeza, muchos intentaban dar ánimo: seguro 

que te va muy lento, seguro que se encuentra algún medi-
camento porque la ciencia avanza muy rápido…. Muchos 
me siguen llamando, pero luego hay otros que preguntan 
por mí 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 
diagnóstico les comentaste que seguirías traba-
jando?
Cuando recibí el diagnóstico aún se me veía muy au-
tónoma, por tanto no pareció raro que quisiera seguir 
trabajando, además mi trabajo me gustaba y ya lle-
vaba dos años trabajando con cierta discapacidad . 
El apoyo fue total, además para mí era una forma de 
mantener la normalidad, de no permitir que la enfer-
medad invadiese mi vida. Desde el diagnóstico defini-
tivo trabajé casi un año más.

¿Ha cambiado tu forma de ver el trabajo desde que 
recibiste el diagnóstico?
Ahora al estar de baja soy más consciente de la cantidad 
de tiempo que dedicamos al trabajo, demasiado, sobre 
todo en ciudades grandes donde además 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 evolución de la enfermedad me vino 
cuando dejé de trabajar, digo casualmente porque segu-
ramente es la evolución natural, se van acumulando los 
síntomas, pero mi percepción es que desde que dejé de 
trabajar empecé a evolucionar más deprisa.

Desde tu larga trayectoria profesional en la que has 
ocupado y ocupas un puesto directivo, ¿crees que 
el tejido empresarial español está preparado para la 
diversidad de las personas?
Yo tengo la suerte de pertenecer a una empresa donde 
la diversidad y la inclusión son valores fundamentales, 
los equipos diversos son mucho más productivos y re-
presentan mucho mejor a la sociedad actual, cuando hay 
políticas reales de diversidad la gente adquiere más com-
promiso, sin embargo el tejido empresarial español está 
formado principalmente por pymes, y creo que no están 
preparadas. Además en España 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 difícil seguir el ritmo impuesto.

¿La sociedad en general sabe lo que es la ELA?
Pienso que es una enfermedad mucho más conocida que 
hace unos años, lo que no se conoce es la evolución real 
y las consecuencias que tiene para el enfermo y para su 
familia. La ELA afecta a todo tu entorno hasta límites 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 más difícil. Tu 
actitud y la de tu entorno más cercano son fundamentales 
de a cara afrontar esta enfermedad.

¿Sientes el apoyo de tu entorno más cercano? 
Todo mi entorno me ofrece ayuda, soy afortunada. Otra 
cosa es que muchas veces no sea fácil, somos complejos 
y no todo el mundo puede ayudarte, hay que saber, pero 
en general la predisposición está ahí.

¿Qué le dirías a una persona recién diagnosticada 
de ELA y que quiere seguir trabajando? ¿Cómo debe 
afrontar este reto y plantearlo a su empresa?
Es muy personal pero yo le animaría a seguir trabajando si 
le aporta bienestar, si  disfruta con su trabajo y puede se-
guir realizándolo, pero también hay que saber cuándo 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 diagnóstico, en esta enfermedad no hay reglas.
 
¿Qué papel juegan en tu vida las Asociaciones de 
Pacientes como adEla?
Para mí es fundamental el trabajo de las asociaciones, yo 
lo tuve claro, el mismo día que recibí el diagnóstico 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 podrían 
tener acceso a determinados servicios o ayudas técnicas 
fundamentales.

¿Qué le pides a la investigación?
Que pongan foco y no se centren en las enfermedades 
mayoritarias, que compartan datos y conocimiento entre 
países, que no se detengan, que arriesguen.

¿Una buena guerrera lucha hasta el final o una reti-
rada a tiempo es una gran victoria?
Cualquier decisión que tome una persona con ELA está 
bien  tomada, sea retirada o lucha. Poder decidir es lo 
importante, cada persona, cada situación y cada ELA es 
distinta.

¿Qué les dirías a otros pacientes con ELA?
Que disfruten del hoy, que no se aíslen. 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.

“A vivir se aprende viviendo y se puede 
aprender a vivir también con ELA”

CUESTIONARIO RÁPIDO

Fecha y lugar de nacimiento: 23 de julio de 1974
Lugar donde resides: Madrid
Un libro: El Principito
Una canción: Billie Jean (Michael Jackson)
¿Playa o montaña? Playa con montaña al fondo
Un recuerdo: El día de mi boda hace dos años
Me encanta…comer y viajar
Un proyecto: Viajar con mi familia a algún país lejano.



24 25

REPORTAJE REPORTAJE

T allK es una aplicación gratuita para tabletas 
únicamente de la marca Samsung y los mo-
delos compatibles los podéis consultar en el 
recuadro de este artículo. Lo más importante 

es que no se trata de una alternativa a los dispositivos 
de mirada como Irisbond Dúo 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 aplicación para 
poder comunicarnos. Por así decirlo, es el siguiente 
paso de utilizar el MegaBee y antes de aventurarse a 
utilizar un dispositivo de mirada de los mencionados 
anteriormente. Únicamente es para hablar. Se trata 
de una aplicación 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 cámara 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 detrás del usuario 

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

¿CÓMO ES POR DENTRO?
Se trata de una aplicación que sirve únicamente 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 predicción de 
palabras. Una vez que hemos escrito el texto, lo po-

demos reproducir mirando al cuadro de texto. Esta 
será la pantalla con la que más nos tendremos que 
familiarizar. Luego, en esta primera versión, tenemos 
otra pantalla con un banco de frases, donde podre-
mos añadir las frases que utilicemos más 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 
posición o precisión. Además de una pantalla de in-
formación para recordarnos lo básico, y una última de 
configuración, para seleccionar el idioma, el tiempo 
de clic, el volumen o el tamaño de letra.
TallK es una aplicación muy básica que únicamente 
nos permite una comunicación 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 aplicación 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 iluminación (sin reflejos ni brillos sobre la tablet o el 
usuario) y con un fondo lo más plano y claro posible, lo 
cual pone muy difícil su uso en exteriores y en un lugar 
que no sea nuestro rincón de casa de espaldas a una 
pared sin cuadros. Demasiadas exigencias y limitacio-
nes de uso.
En conclusión, TallK es una aplicación que es una he-
rramienta básica y únicamente para la comunicación. 
En mi opinión, pensada para los enfermos avanzados 
de cierta edad sin un manejo habitual de ordenadores, 
tablets o smartphones (teléfonos móviles inteligentes), 
incluso ya antes de la enfermedad. Afectados sin inte-

rés por manejar un ordenador con la mirada, con una 
estancia domiciliaria relativamente estática, que ya se 
maneja con el MegaBee o tableros de comunicación si-
milares y quiera ir un poco más allá. Para los enfermos 
con más actividad e inquietudes, existen soluciones en 
el mercado que nos ofrecen muchas más funcionali-
dades y, alguna de ellas, por un precio muy similar a la 
tablet Samsung más barata.

DESARROLLO DE TALLK
Actualmente, se está trabajando para mejorar la apli-
cación, tanto en su detección de mirada y calibración, 
como en su funcionalidad. Por ejemplo, se hace im-
prescindible un botón 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 
conversación y estamos escuchando, o simplemente, 
porque no queremos hablar porque estamos viendo la 
televisión, pero no la queremos cerrar porque en cual-
quier momento podemos necesitar algo. Están traba-
jando en ello para la próxima actualización. Igualmente, 
la distribución de las letras está diseñada por su pro-
babilidad estadística en ser utilizada, y difiere mucho 
de la posición en un teclado o en el propio MegaBee, 
y quizá sea mejor que se asemeje a algo con lo que el 
afectado esté más familiarizado. Son pequeños mati-
ces que pueden ayudarnos mucho y por lo que vamos 
a intentar que acepten nuestra colaboración, ya que 
puede llegar a ser una herramienta muy útil para cierto 
sector muy específico de los afectados de ELA.

Jorge Murillo
Paciente con ELA.

Soy Jorge Murillo, ingeniero de telecomunicaciones y enfermo de ELA en fase avanzada. 
Os digo esto porque os voy a hablar de la nueva aplicación de Samsung para 
poder comunicarnos: TallK, desarrollada por Irisbond en colaboración con Samsung y 
la Fundación Luzón. Como usuario experto en sistemas de comunicación por mirada, 
intentaré explicar, sin palabras técnicas, las características, funcionamiento y utilidad de 
dicha aplicación.

TallK 

Modelos de Samsung Galaxy Tab 
compatibles con TallK.
Galaxy Tab A (10.5”, Wi-Fi y 4G, 2018)

Galaxy Tab A (8.0”, Wi-Fi y 4G, 2019)

Galaxy Tab A (10.1”, 32GB, Wi-Fi y LTE, 2019)

Galaxy Tab S3 (9.7”, Wi-Fi y LTE)

Galaxy Tab S4 (10.5”, Wi-Fi y 4G)

Galaxy Tab S5e (10.5”, Wi-Fi y 4G)

Galaxy Tab S6 (10.5”, Wi-Fi y 4G)

Galaxy Tab Active 2 (8”, Wi-Fi y 4G)

Galaxy Tab Active Pro (10.1”, Wi-Fi y 4G)

Galaxy Tab S6 Lite (10.4”, Wi-Fi y 4G)

Galaxy Tab S7 (11.0”, Wi-Fi y 4G)

Galaxy Tab S7+ (12.4”, Wi-Fi y 4G)



La maniobra en adultos y niños mayores de 1 año de edad

Maniobra 
Heimlich
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ENFERMERÍA ENFERMERÍA

Signos de que las vías respiratorias 
están obstruidas

¿Cómo evitar la asfixia?

● Cara de color rojo brillante o azulada.

● Agarrarse la garganta.

● No poder toser fuertemente.

● Dificultad para hablar.

● Escuchar un sonido silbante cuando trata de respirar.

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

● Ponga sus brazos alrededor de la cintura de la persona que se está 
asfixiando. Inclínelo un poco hacia delante de su cintura.

● Haga un puño con una de sus manos. Coloque el lado del dedo pulgar 
de su puño entre el ombligo de la persona y la parte más baja de sus cos-
tillas. No coloque su puño sobre las costillas.

● Coloque la otra mano sobre su puño. Presione su puño contra el abdo-
men de la persona con una compresión rápida hacia adentro y hacia arriba. 
Repita las compresiones hasta que el objeto salga. Si la persona vomita, 
acuéstela de lado para evitar que el objeto obstruya sus vías respiratorias.

● Si la persona pierde el conocimiento, acuéstela en el suelo sobre su 
espalda. Después llame al 112 y comience la respiración de boca a boca 
o resucitación cardiopulmonar (RCP).

● Corte los alimentos en pedazos pequeños y mastíquelos bien y 
lentamente.

● No hable o se ría mientras mastica o traga los alimentos.

● No administre medicamentos de gran tamaño durante la ingesta.

● No ingerir alimentos duros como frutos secos si no puede mas-
ticarlos bien.

● No permita que los niños jueguen con juguetes lo suficientemente 
pequeños para ponerlos dentro de su boca. Tenga en cuenta las 
advertencias de peligro de asfixia en los juguetes.

¿Qué es?

La maniobra Heimlich es un procedimiento que se usa para ayudar a una persona que se está asfixiando 
y que está consciente e incapaz de hablar. La técnica expulsa el aire de los pulmones y le provoca tos 
artificial. La fuerza de la tos podría entonces sacar el objeto de sus vías respiratorias.

Pasos previos a la maniobra

¿Cómo realizo la maniobra Heimlich en mí mismo?

● Pregunte a la persona si se está asfixiando.

● Si mueve la cabeza afirmativamente, pregunte si puede hablar. Llame al 112 si no puede hablar. Mientras 
llega la ayuda, usted puede realizar la maniobra Heimlich.

● Si puede hablar significa que solamente una parte de sus vías respiratorias están obstruidas. Anime a la 
persona a que trate de toser para sacar el cuerpo extraño.

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

● Llame al 112. Ponga el teléfono en el suelo mientras realiza la maniobra 
Heimlich. No cuelgue el teléfono.

● Haga un puño con una mano. Coloque el lado del dedo pulgar de su 
puño entre su ombligo y la parte inferior de sus costillas. No coloque su puño 
sobre las costillas.

● Coloque la otra mano sobre su puño. Presione su puño contra su abdo-
men con una compresión rápida hacia adentro y hacia arriba. Repita estas 
compresiones hasta que usted pueda sacar el objeto.

● Si usted no puede sacar el objeto, presione la parte superior de su 
abdomen contra una superficie dura y plana. Podría utilizar la parte pos-
terior de una silla, la parte del lado de una mesa o la barandilla del porche. 

Pablo Jiménez Pérez  
Enfermero Hospital Clínico San Carlos
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MICRORRELATO

Nuestro espacio adElamicro

Hace ya unos años que, a Rosa Molina y a mí, se nos 
ocurrió crear este espacio de adElamicro para un grupo 
de estrellas que sentíamos se asomaban tímidamente a 
la escritura. Aquellos primeros astros luminosos, como 
fueron:  Vicky, Juanjo, Valentina, Jesús, Gloria…que, 
a pesar de sus dificultades aparcaban por un momento 
la ELA, nos obsequiaron con unos relatos llenos de 
sentimientos, imaginación y poesía, 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 quería ser árbol” y 
que escribió 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 años después, aparecen otras tímidas 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 sigáis iluminando este espacio de fantasía e 
ilusión. Ahora más que nunca, necesitamos esos soplos de imaginación que nos ayuden a seguir con 
el día a día y sugeriros que, cuando os sintáis de bajón, alcéis los ojos al cielo en una noche oscura y 
”habléis” con Sirius, Betelgeuse, Antares o Vega.
¡Feliz Navidad, estrellas nacientes!

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 úni-
cos pero que todos somos personas. Por eso, ne-
cesitamos historias nuevas, que nos recreen, nos 
enseñen nuevos caminos, que adivinen nuestro 
destino y nos abran un camino entre la maleza. 

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

Mientras afiláis los teclados, espero que tengáis 
la mejor Navidad de vuestra vida, que os sirva 
para coger carrerilla y empezar el nuevo año así, 
explotando de vida, como si quisierais crear una 
nueva estrella.  

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

http://adelamicro.blogspot.com.es/

NUEVAS ESTRELLAS   
ANTONIO NIETO 
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INFORMACIÓN

adEla (Asociación Española de ELA)

C/ Emilia, 51 - 28029 Madrid      91 311 35 30
adela@adelaweb.com  www.adelaweb.org
_________________________________________________

AdEla Madrid (Comunidad de Madrid)

915 141 660     adelasocial@adelaweb.com  
_________________________________________________

AdEla-CV (Comunidad Valenciana)

963 794 016   correo@adela-cv.org   www.adela-cv.org
_________________________________________________

AdEla-Euskal Herria (Federación del País Vasco)

679 234 059    federazioa@adelaeuskalherria.com 
www.adelaeuskalherria.com

* AdEla ARABA (Asociación de Álava)

945 229 765  araba@adelaeuskalherria.com
* AdEla BIZKAIA (Asociación de Vizcaya)

944 237 373   bizkaia@adelaeuskalherria.com
* AdEla GIPUZKOA (Asociación de Guipúzcoa) 

943 245 609  gipuzkoa@adelaeuskalherria.com 
_________________________________________________

ANELA (Navarra)

630 114 024    info@anelanavarra.es
www.anelanavarra.es
_________________________________________________

AdELAnte CLM (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 (Aragón)
976 133 868 info@araela.org www.araela.org
_________________________________________________

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

ELA Andalucía (Andalucía)

954 343 447 / 628 099 256
ela.andalucia@gmail.com  www.elaandalucia.es
__________________________________________________

ELA Balears (Islas Baleares)
971 498 777      pedrotous@gmail.com
_________________________________________________

ELA CyL (Castilla y León)
info@elacyl.org   www.elacyl.org
_________________________________________________

ELA Extremadura (Extremadura)
670 970 230       info@elaextremadura.org  
www.elaextremadura.org
_________________________________________________

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

ELA Principado (Asociación de Asturias)
985 163 311   elaprincipado@telecable.es   
www.ela-principado.es
__________________________________________________

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

Unidades de ELA
Comunidad de Madrid

* Hospital 12 de Octubre
917 792 587    mariadelpilar.cordero@salud.madrid.org

* Hospital Gregorio Marañón
915 868 634    uelanm.hgugm@salud.madrid.org

* Uni. Multidisciplinar de Enfermedades Neuromusculares 

(Carlos III-La Paz)
914 532 522 / 914 532 799

* Hospital Clínico San Carlos
913 303 340 / 913 303 513
_________________________________________________
Barcelona
Hospital de Bellvitge
ela@bellvitgehospital.cat

Hospital Vall d’Hebrón
932 746 000
_________________________________________________
Valencia
Hospital Universitario de La FE
elaafectados@gmail.com
_________________________________________________

Sevilla
Hospital Virgen del Rocío
Raquel Contreras 697 954 428

Fundaciones
Fundación Española para el Fomento 
de la Investigación en ELA (FUNDELA)  
913 15 37 50    fundela@fundela.info    www.fundela.info 
__________________________________________________

Fundació Catalana D’ELA
937 66 59 69   ela@elacat.org
__________________________________________________

Fundación Francisco Luzón
917 455 905   info@ffluzon.org  www.ffluzon.org
__________________________________________________

Fundación Catalana Miquels Valls
www. fundaciomiquelvalls.org
937 665 969
ela@fundaciomiquelvalls.org
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ANUNCIOS

Tablón de anuncios

l Se vende silla eléctrica NA-
VIX. Utilizada durante 6 meses 
y con uso habitual en interiores. 
Silla con tracción delantera con 
radio de giro bastante reducido, 
basculación y reclinación del 
respaldo. El asiento se bascula 
desde 5º hasta 10º y el respaldo 
se puede reclinar 0º-10º-20º-30º-
40º. Los reposabrazos son aba-
tibles y ajustables en altura y en 
anchura. Precio: 1.800€. Tfn.: 
609 364 376 (Jorge) o a través 
de salusanchez@hotmail.es

l Se vende silla eléctrica 
Invacare Pronto M61. Utilizada 
durante un año y solo por interio-
res. Características: silla eléctrica 
elevable de 6 ruedas, con trac-
ción central, con lo que se con-
sigue un radio de giro reducido 
de 48cm. Asiento anatómico y 
giratorio 360º con dos posicio-
nes (4º y 9º), respaldo reclinable, 
la paleta monobloc garantiza al 
usuario un confort total a lo largo 
del día. Además, el asiento es 
muy fácil de manejar y permite 
una elevación de unos 12cm.         
Precio: 1.000€. Tfn.: 609 364 
376 (Jorge) o a través de salusan-
chez@hotmail.es

l Se vende vehículo adap-
tado Citroën Berlingo HDI 
90CV XTR PLUS. Pintura me-
talizada, adaptación por-
tón trasero, en la actualidad 
37.800km. Precio: 15.500€ 
negociables. Tfno.: 606 833 
765 (Mª Paz).

l Se vende Comunicador Vox 
12 Eye Pro de 12 pulgadas 
para acceder con la mirada. 
Este producto incluye un lector 
ocular Tobii. Incluido el software 
Grid 3. Incluye tablet, software, 
dispositivo Tobii y su soporte, al-
tavoces, funda, maleta de trans-
porte, configuración, copia de 
seguridad, peana de sujeción 
de sobremesa. Precio: 2.300€. 
Tfn.: 687 535 358 (Manuela) 
o a través del email mendoza-
corral@yahoo.es

l Se vende furgoneta Merce-
des VITO adaptada, acceso 
con rampa hidráulica por el 
portón lateral. 7 plazas en 
muy buen estado. Año 2000 
y 153.000km, color blanco. 
Precio 12.000€. Tfn.: 661 
493 057 (Cristina).

l Se vende furgoneta Peu-
geot Partner adaptada para 
silla de ruedas. Modelo Tepee 
1.6 Blue HDI 100CV. Matri-
culación en mayo de 2016. 
30.000km.  Bluetooth, color 
gris plata, pantalla táctil con 
Car Play, USB, reproductor y 
GPS con el móvil en pantalla 
propia, volante multifunción, 
doble puerta lateral para mayor 
acceso. Adaptación para silla 
de ruedas especial con posi-
ción de la silla de ruedas en la 
misma línea que los dos asien-
tos traseros. Adaptación espe-
cial con factura de mayo de 
2017 con valor de 9.500€. 
Asientos traseros modificados 
para que la silla de ruedas esté 
al lado de dichos asientos. Pre-
cio: 20.200€. Tfn.: 676 900 
613 (Isaac) o a través del email 
i.recarey@gmail.com 

l Se vende silla de ruedas 
eléctrica Quickie Tango con 
reclinación eléctrica, cojín an-
tiescaras y espuma viscoelás-
tica, con soportes laterales y 
reposacabezas. Las ruedas son 
macizas y las delanteras están 
a estrenar. Contiene batería de 
gel de 50 Amperios y un carga-
dor de 8 amperios. Mando al 
lado derecho. Anclajes para el 
transporte en vehículos. Se en-
cuentra en muy buen estado en 
general. Para más información, 
fotos y precio de la silla contac-
tar a través de riojarubiofernan-
do@gmail.com

l 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-
mente equipada con todo tipo 
de funcionalidades. Factura 
de compra del 24 de mayo 
de 2017 de 6.061€. Extras: 
basculación eléctrica, reclina-
ción eléctrica del respaldo, re-
posacabezas, tracción central, 
reposapiés eléctricos individua-
les, rotación sobre su eje 360º, 
cojín modular máximo confort 
marca Jay, ancho total 52cm. 
Ideal para interiores, gran ren-
dimiento en exteriores, perfecta 
para ascensores y espacios es-
trechos, diseño elegante. Todo 
el dinero irá para la Fundación 
FUNDELA (investigación para 
la cura de la ELA) y la Asocia-
ción adEla (atención y servi-
cios al enfermo y sus familias).  
Precio: 4.500€. Tfno.: 676 
900 613 (Isaac) o a través de 
i.recarey@gmail.com com 

l Se vende silla de ruedas 
manual de aluminio plegable 
autopropulsable Breezy 300. 
Ruedas macizas, desmonta-
bles. Reposabrazos abatibles 
hacia atrás, respaldo transpira-
ble, reposapiés desmontables. 
Color rojo. Regalo cojín vis-
coelástico. Medidas: Anchura 
del asiento: 46cm. Profundi-
dad del asiento: 42cm. Altura 
con respaldo: 95cm. Peso de 
la silla: 13,5kg. Peso máximo 
del usuario: 120kg. Transpor-
te por cuenta del comprador. 
Precio: 180€. Tfn.: 669 803 
492 (Rosa).   

¿Quieres que publiquemos tu anuncio?
Si quieres comprar o vender algún producto, no dudes 
en utilizar nuestro Tablón de anuncios. Sólo tienes que 
mandar un correo electrónico a la Unidad de Terapia 
Ocupacional, terapia@adelaweb.com, incluyendo:

-Nombre del producto
-Características
-Precio (opcional)
-Forma de contacto

l Se vende silla de ruedas 
eléctrica Dragon. Precio: 
850€. Tfno.: 607 667 665 
(José Manuel).  

l Se vende grúa eléctrica. 
Precio: 400€. Tfno.: 607 667 
665 (José Manuel).  

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

l Se vende silla de ducha 
– WC modelo Clean. Precio: 
350€. Tfno.: 607 667 665 
(José Manuel).  
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