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Cuadro de Honor

Nos encontramos un afio mas ante el Dia Mundial de la lucha
contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA). Aungue durante

todo el afo trabajamos con fuerza para visibilizar la enfermedad, Directora
en este dia tan sefalado toca hacer un esfuerzo alin mas Adriana Guevarg,
grande si cabe para que en todos los hogares se conozca, no presidenta de adELA

solo en qué consiste la ELA, sino también la realidad de las
familias con ELA. Y digo familias porque los que conocéis de
cerca esta enfermedad, sabéis que no afecta a una persona
sino también a todo su entorno.

Coordinacién
Borron y Cuenta Nueva
Comunicaciones, S.L.

Presidencia de Honor
Su Majestad la Reina Dofa Letizia

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

Hablar sobre la ELA no es solo informar de los sintomas y de
sus caracteristicas particulares sino que también incluye un verbo muy importante para
nosotros: reivindicar. Es un momento clave para mostrar la falta de ayudas de la Sanidad
Publica que tienen los enfermos afectados por esta patologia, sin atencion especializada
a domicilio y sin casi ayudas técnicas que les permitan mantener su autonomia y una
calidad de vida digna.

Colaboran en este nimero: Adrio-
na Guevara, Pilar Fernandez Apon-
te, Cristina Yanes, lsabel Blazquez,
Yolanda Gonjar, Paz Gonzdlez,

Un mapa de la ELA en Espafia que refleja el desamparo que sufren los aproximadamente Paloma Juan, Ana Moreno.

4.000 pacientes que se calcula que la padecen en nuestro pais. Una de nuestras Edita:

mayores preocupaciones es que todos ellos cuenten con una atencion especializada en Asociacién Espafiola de Esclerosis
sus domicilios, teniendo en cuenta que el avance de la ELA va limitando su movilidad. Lateral Amiotréfica (adELA)

Desde nuestro punto de vista es basico que estos enfermos cuenten con un cuidador ¢/ Emilia, 51 28029 Madrid
profesional las 24 horas durante toda la semana. Una tarea que a dia de hoy y debido a Tin.: 91 311 35 30

Email: adelo@adelaweb.com
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NOTICIAS adEla

DIA MUNDIAL DE A LUCHA

GONTRA LA ELA

Este 21 de junio nos hemos rebELAdo y hemos llamado la atencidon a las Administraciones
Publicas bajo el lema “ningun paciente con ELA sin atencion especializada a domicilio”,
sin que dependa de su situacion econdmica, social o, incluso, de la Comunidad Auténoma

en la que resida.

0 primero que gueremos €s
Ldar las gracias a tod@s |@s

que habéis tenido la valentia
de acercaros a los medios de co-
municacion, tanto para visibilizar
la ELA, como para dar a conocer
las necesidades que tienen los pa-
cientes y la falta de apoyo por parte
de las Administraciones Publicas.
Vuestro testimonio es fundamental.

Gracias a los comentarios y las
aportaciones que nos realizais a lo
largo de todo el afio, este Dia Mun-
dial de la ELA hemos lanzado un
llamamiento a las Administraciones
Publicas para que, de una vez por
todas, ayuden a los pacientes con
ELA que tanto apoyo necesitan. La
atencion especializada a domicilio
que demandamos tiene tres vértices concretos.

Por un lado, ofreciendo las sesiones terapéuticas que
tan necesarias son en el dia a dia. Fisioterapia, Logo-
pedia, Terapia Ocupacional o Psicologia no pueden
faltar en las rutinas de los pacientes con ELA pues
sus beneficios en el retraso del desarrollo de compli-
caciones debido a la enfermedad estan claramente
demostrados.

Junto a esta peticion, también consideramos nece-
sario que los pacientes tengan un cuidador las 24
horas del dia o por lo menos un minimo de 8 horas al
dia para que los familiares que ejercen como cuida-
dores puedan descansar sabiendo que las necesida-
des del enfermo estan cubiertas. De esta forma, los
pacientes con ELA también tendrian una cobertura
y una vigilancia profesional que es muy importante
a la hora de abordar las distintas etapas que se van
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(E3CLEROHT LATIRAL AMIOTROFICA) fermedad, no obstante, es un motivo

produciendo a medida que se desa-
rrolla la enfermedad.

El dltimo vértice, no menos impor-
tante, es el apoyo a los pacientes
con las diversas ayudas técnicas
que requieren en su dia a dia. Co-
municadores, gruas, etc. hacen que
casi ninguna familia media en Espa-
na pueda permitirse este gasto tan
elevado sin que su bolsillo se vea
afectado.

Tal y como comenta nuestra presi-
denta, Adriana Guevara, “muchas
personas afirman que 4.000 pacien-
tes con ELA en Espafa son pocos.
A nosotros no nos parecen pPOCos
teniendo en cuenta cémo es esta en-

aun mayor para ayudar a todas estas
familias que no pueden cubrir todos estos gastos”.

Aunque este afio hemos tenido un avance importan-
te en investigacion, en adELA no queremos olvidar
que sigue sin existir una cura para la ELA o un trata-
miento que la cronifique. Por ello, solicitamos al Go-
bierno el impulso y fomento de investigaciones ade-
mas de un intercambio de informacion entre ellas
con el objetivo de agilizar cualquier posible logro.
No podemos olvidar que, aunque se diagnostican
900 casos de ELA al ano solo en Espana, lo cierto
es que tristemente fallecen también 900 personas al
ano de esta enfermedad.

Logicamente hasta que todas estas peticiones se
cumplan, desde esta gran familia que hemos forma-
do en adELA continuaremos ofreciéndoos todo el
apoyo y ayuda que necesitéis. Recordad: no estais
sol@s.

LASIALORREA EN LA ELA

Con motivo de esta fecha tan especial, desde la Asociacion también deci-
dimos realizar un grupo de ayuda mutua para tratar uno de los problemas
que mas dudas suele ocasionar, como es el exceso de saliva o sialorrea.
Con la Colaboracion de Merz Therapeutics y en formato online para man-
tener las medidas de seguridad, el acto cont6é con la presencia de nuestra
presidenta Adriana Guevara y la intervencion de Jesus Esteban, neurdlogo y
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coordinador de la Unidad de ELA del Hospital Universitario 12 de Octubre. La

ponencia de este facultativo se dividioé en dos partes: la ELA y sus sintomas y consecuencias y el recono-
cimiento y tratamiento de la sialorrea en personas con ELA. Para finalizar se creé el habitual espacio para
compartir informacién, dudas, necesidades, etc. en el que, entre todos, descubrimos cémo actuar ante
una determinada situacion y aprendemos de lo que el resto de asistentes nos puede aportar.

BiciCIELA

La empresas Ineco (ingenieria y consultoria del Ministerio
de Transportes, Movilidad y Agenda Urbana) y la Funda-
cién para el Fomento del Desarrollo y la Integracion (FDI)
organizaron esta iniciativa solidaria en la que cuatro ciclis-
tas estuvieron 19 largas horas pedaleando para superar
los 420 kildmetros que separan Madrid de Elda (Alicante)
durante el pasado 19 de junio. Este reto ha contado con
la colaboracion y el patrocinio del propio ayuntamiento
de Elda y de la empresa Merz Therapeutics y su objetivo
era recaudar fondos para que nuestra Asociacion pueda
continuar ofreciendo servicios y ayudas técnicas a los
pacientes con ELA. Los cuatro ciclistas, Alejandro Mar-
tinez, José Manuel Garcia, José Angel Higueras y Jesus
del Nero fueron recibidos por nuestra presidenta y por la
delegada del Gobierno en la Comunidad Valencia, Glo-
ria Isabel Calero; el alcalde, Rubén Alfaro; la presidenta
de Ineco, Carmen Librero; y el secretario general de FDI,
José Criado; junto a otros representantes de las entida-
des colaboradoras. Ademas, cualquier persona podia
aportar su pedalada solidaria por un valor simbdlico de
dos euros a través de la tienda online de adELA. En total
se consiguieron sumar mas de 7.000 pedaladas que se
han traducido en 14.000 euros recaudados entre dona-
ciones de particulares y empresas.

GARRERA SOLIDARIA DEL
GRUPO ZARDOYA OTIS

En esta ocasion en su compromiso con la mejo-
ra de las condiciones de vida de las personas, la
accesibilidad y la eliminacidn de barreras, Zardoya
Otis ha decidido colaborar con nuestra Asociacion
donandonos todo lo recaudado con esta iniciati-
va solidaria. La compania ha optado nuevamente
por la modalidad de carrera virtual por lo que se
pudo correr desde cualquier punto de Espana.
Este afio, ademas de las habituales carreras de
adultos masculina y femenina de 5 kilémetros y de
la carrera infantil, se ha incluido una nueva catego-
ria: una caminata de 2,5 km, para todos aquellos
que querian participar y disfrutar a otro ritmo. Los
inscritos pudieron participar a través de la aplica-
cién especifica de la carrera entre el 28 de mayo
y el 6 de junio. Esta aportacion solidaria ayudara
a crear talleres especificos para los enfermos de
ELA, orientacion, asesoramiento y apoyo a fami-
liares y pacientes y sensibilizacion de la sociedad
sobre los efectos de esta enfermedad.
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Con motivo del Dia Mundial de la
ELA, Su Majestad la Reina Sofia
presidi® una reunién con inves-
tigadores y asociaciones de pa-
cientes. Esta videoconferencia
en la que se abordaron los temas
mas urgentes de la ELA conto
con la presencia de Raquel Yotti,
directora general del Instituto de
Salud Carlos lll; Adolfo Lépez de
Munain, director cientifico del ClI-

cientifico de la Fundacion CIEN
y Maria José Arregui, vicepresi-
denta de la Fundacion Francis-
co Luzdén. Nuestra presidenta,
Adriana Guevara, también parti-
Cip6 en esta iniciativa explicando
y defendiendo nuestro lema del
Dia Mundial de la ELA: “ningun
paciente con ELA sin atencion
especializada a domicilio”. Antes
de concluir este evento telema-
tico, S.M. la Reina Sofia mostrd

su compromiso y el de su Funda-
cién con la investigacion en en-
fermedades neurodegenerativas.
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Este ano también quisimos despedir como
se merecen a los pacientes con ELA que
nos dejaron en 2020. Debido a la crisis
sanitaria de la COVID-19, tuvimos que
adaptarnos a las medidas de seguridad
y prevencion necesarias, por ello, el aforo
estuvo limitado a 110 personas. Para que
nadie se quedase sin asistir a este home-
naje tan especial organizado en la Iglesia
Virgen de la Paloma (Madrid), este afo se
retransmitio en directo a través del canal
de Youtube de la parroquia.

BERNED; Miguel Calero, director

JAIME LAHTA'Y SU *Desafio BruseLAS™

MERCGADILLO SOLIDARIO
EN LEGANES

Francisco José Bello, un amigo de
un paciente con ELA quiso aportar
su granito de arena con motivo del
Dia Mundial de la ELA y durante la
tarde del dia 23 de junio y la mafana
del 24 organizdé un mercadillo soli-
dario a favor de nuestra Asociacion.
Esta cita elaborada con tanto carifio
se situd en el Centro de Salud Santa
Isabel (c/Isabel La Catdlica, s/n) en
el madrilefo barrio de Leganés.

CORREDORES SOLIDARIOS

Durante los ultimos meses os hemos estado ha-
blando en nuestras comunicaciones de este grupo
de ciudadanos y corredores anénimos que han ini-
ciado la aventura de conquistar los ayuntamientos
de la Comunidad de Madrid para ayudarnos. Bajo
el lema “Ayddanos a ayudar” ya han superado
cuatro jornadas en las que, corriendo, visitan dis-
tintas poblaciones de Madrid y son recibidos por
sus alcaldes con el objetivo de visibilizar la ELA.

El diputado del Grupo Partido
Popular en la Asamblea de Ma-
drid, José Virgilio Menéndez,
acomparfado de diversos miem-
bros de la formacién politica visi-
taron la sede de nuestra Asocia-
cion interesandose en conocer
los servicios y ayudas técnicas
que ofrecemos desde adELA
pero, sobre todo, para saber de
primera mano cuales son las ne-
cesidades que tienen los pacien-
tes con ELA.

Nuestra Asociacion decidié apoyar el reto llevado a cabo por el vizcaino Jai-
me Lafita y su Asociacién DalecandELA firmando el manifiesto que entregd
en el Parlamento Europeo tras realizar la travesia Getxo-Bruselas en barco
de velay bicicleta. Este escrito recoge el mensaje de diferentes organizacio-
nes de Espafna y del resto de Europa que buscamos, entre otras peticiones,
solicitar un mayor impulso e inversion en la investigacion de la ELA.

OLIVD SOLIDARID,
EL AGEITE DE LA VIDA

Hace unos dias nuestra presidenta puso
rumbo al Eco Parque Educativo “Por la so-
lidaridad y la concordia de los pueblos” ubi-

ESTE MES LOS REYES SON

“*" LOS ENFERMOS DE ELA

ESCLEROSIS BATERAL AMIOTROEICA :
cado en Carboneros (Jaén) para conocer el F { - \,v}
olivo centenario que nos representa gracias
al reconocimiento “Olivo Solidario, el Aceite
de la Vida”. El ayuntamiento de Carboneros
y la Fundacién Lumiére nos han concedido
este galarddn que reconoce y agradece to-
dos estos afos de duro trabajo y tenacidad.

Vuestras Palabras

En el Dia Mundial de la ELA, un Encuentro de
pacientes y familiares para dialogar sobre la
convivencia, en el dia a dia, con la ELA

"LOS REYES SON ELLOS™

La empresa Muebles Rey ha comenzado una campa-
na que, bajo este lema, se divide en distintas acciones
de colaboracion con varias entidades sin animo de lucro
basadas en la donacién directa de muebles pero, sobre
todo, en la difusion y concienciacion social con las di-
ferentes causas. Coincidiendo con el Dia Mundial de la
ELA, la firma de muebles ha decidido empezar esta ini-
ciativa tan especial colaborando con nosotros mediante
la donacién de sillones eléctricos power-lift, muy Utiles
para los enfermos ya que les ayudan a incorporarse, y la
publicacion periddica de entrevistas con diferentes perfi-
les de especialistas relacionados con la enfermedad.

En el Dia Mundial de la ELA, se celebré un Encuentro para
Dialogar sobre la convivencia, en el dia a dia, con la ELA.

A LA MEMORIA DE JOSE MARIA HERNANDO ROJO

Hola buenos dias a todos:

Desde hace tiempo pensé que deberia hacer algo por una
asociacién que ayudo mucho a un amigo mio que fallecié por
ELA Esclerosis Lateral Amiotréfica el dia 3 de mayo de 2019.

Os animamos a continuar leyendo estos
relatos tan interesantes de dos amig@s de
nuestra revista visitando: —_—

O\'
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INVESTIGAGIONES

EN ESPANA

En esta segunda ocasion continuomos con nuestro
espacio en la revista adELA Informa que frata de
investigacion en ELA en nuestro pais. Y dondo eco a
un articulo publicado en los medios de prensa naciondl
sobre el halozgo de la causa de la muerte neuronal en

2

clgunos pacientes con ELA Familior

7

n este sentido, hemos elegido tres grupos de
investigacion que, en la actualidad, adn no son
muy conocidos en la Comunidad de la ELA en
Espafa. Realizan una investigacion de carac-
ter muy baésico, pero de la que pueden surgir los gran-
des avances terapéuticos en un futuro préximo.
Uno de estos grupos de investigacion se encuentra
precisamente en el CNIO (y es el autor del articulo re-
ferenciado y que se ha hecho famoso durante el mes
de mayo en Espana) y los otros dos grupos estan en el
IQF Rocasolano, que se incluiran en el proximo ndimero
de la revista.
Para tratar de comprender cudl es el contenido y ob-
jetivo de sus lineas de investigacion, nos hemos pues-
to en contacto con estos investigadores, que amable-
mente han contestado todas nuestras preguntas.
En este numero de la revista nos centraremos en el
estudio llevado a cabo por el grupo del CNIO, el Centro
Nacional de Investigaciones Oncoldgicas (situado en el
complejo que tiene el instituto de Salud Carlos Il en
Madrid, cerca de las Cuatro Torres) cuyos grupos (algu-
no de ellos) preocupados por la existencia de la ELA y
Su problematica, han abierto una linea de investigacion

g

A

en esta enfermedad, siendo el cancer el centro general
de sus investigaciones habituales.

TOXICIDAD DERIVADA DE PEPTIDOS RICOS EN
ARGININA ASOCIADOS A LA ELA FAMILIAR:
MECANISMOS MOLECULARES, MODELOS ANI-
MALES Y DESARROLLO DE TERAPIAS

Este proyecto esta liderado por el Dr. Oscar Fernan-
dez-Capetillo, del Grupo de Inestabilidad Gendmica,
en el Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgi-
cas (CNIO).

La actividad del Dr. Fernandez-Capetillo esta dividida
en dos laboratorios, uno en el CNIO en Madrid, vy el
otro en el Karolinska, en Estocolmo: “en el Karolins-
ka estamos realizando rastreos masivos (genéticos y
quimicos) tratando de identificar estrategias que sean
capaces de reducir la toxicidad de mutaciones asocia-
das a varias patologias neurodegenerativas, incluida la
ELA. En Madrid, ademas de la linea relacionada con
C9orf72, tenemos varios frentes abiertos en el desarro-
llo de nuevos modelos animales de ELA, rastreos gené-
ticos por CRISPR vy, por ultimo, un proyecto en el que

estamos explorando el papel del envejecimiento en el
inicio de enfermedades neurodegenerativas, incluida la
ELA”, segun palabras del Dr. Fernandez-Capetillo.
Entre otras lineas de investigacion que desarrollan,
aprovechando las tecnologias y capacidades desarro-
lladas por el grupo, se podrian enumerar:
-ldentificacion y desarrollo preclinico de una nueva te-
rapia antitumoral basada en la inhibicion de SETDS.
-Nuevos modelos animales para evaluar estrategias
capaces de mejorar la eficacia de las inmunoterapias.
-Mecanismos de resistencia a tratamientos antitumorales.
-Investigaciones en envejecimiento y su papel como
modulador de neurodegeneracion, etc...

Segun palabras del Dr. Fernandez-Capetillo: “el pro-
yecto recientemente publicado se ha centrado en tratar
de entender la razén de la toxicidad de los péptidos ri-
cos en arginina que derivan de la traduccion ‘aleatoria’
(yo diria ‘accidental’) de las expansiones intronicas en
C9orfr2. En este primer trabajo mostramos que dicha
toxicidad deriva de la alta afinidad de estos péptidos
por los acidos nucleicos, lo que lleva a que su unién
desplace a los factores de unién a ARN o ADN. Asi,
en esencia, ninguna reaccion celular que tenga ARN o
ADN como sustrato funciona correctamente. Creemos
que este modelo tan simple explica los problemas tan
generales en la biologia de los acidos nucleicos que se
habian ido publicando en células de pacientes de ELA.
En el trabajo también mostramos algunos experimen-
tos iniciales in vitro, de prueba de concepto, de como
se puede mitigar la toxicidad de estos péptidos”.

De cara a los avances que puedan favorecer a la Co-
munidad de ELA, el Dr. Oscar Fernandez-Capetillo nos
sugiere: “supongo que para los pacientes con ELA

Dr. Oscar Fernédndez-Capetillo.
Fuente: Fundacion Princesa de Girona.
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debe ser reconfortante ver actividad investigadora que
ayude a comprender por qué sus neuronas motoras se
ven progresivamente afectadas. Creemos que nuestro
trabajo arroja algo de luz sobre este problema. Bajo
mi experiencia en otras patologias son los descubri-
mientos basicos sobre aspectos fundamentales de la
etiologia de una enfermedad los que, finalmente, abren
la puerta a estrategias terapéuticas”.

El objetivo de este proyecto de investigacion tan basico
es claro: aportar conocimiento critico para ser capaces
de encontrar una terapia para la ELA, asi como realizar
rastreos de farmacos para potencialmente poder con-
tribuir a la identificacion de dichas terapias.

En este tipo de proyectos no se contempla, aun, la
participacion de pacientes, de momento hay pregun-
tas muy elementales de esta enfermedad que quedan
por esclarecer, y aun no hay necesidad de involucrar a
los pacientes en este estadio. “Por supuesto, de tener
evidencias sustanciales de que algo de lo que este-
mos haciendo pudiese beneficiarse, realmente, de la
participacion de los pacientes, lo hariamos”, segun nos
indico el Dr. Fernandez-Capetillo.

Ante una pregunta quiza “incémoda” que solemos ha-
cer a todos los investigadores: de cara al futuro, ¢se
prevé que con estos resultados se realicen interven-
ciones en pacientes?, jcuanto tiempo puede supo-
ner la “espera”? el Dr. Oscar Fernandez-Capetillo nos
responde: “no me veo comodo haciendo predicciones
que puedan derivar en confusiéon o falsas esperanzas
en los pacientes de ELA (o de ninguna enfermedad).
Nuestro objetivo es claro, contribuir al esfuerzo colec-
tivo para encontrar una terapia que, realmente, tenga
un impacto medible en la esperanza de vida de estos
enfermos. Hasta donde y cuando llegaremos, de nue-
vo, solo el tiempo lo dira. Pero a intentarlo es a lo que
nos vamos a dedicar”.

Prof. Alberto Garcia Redondo
Laboratorio de Investigacion en ELA
Instituto de Investigacion Sanitaria
Hospital 12 de Octubre “i+12”

~o |
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Ayudas practicas y
tecnologicas medianie voz

En este articulo se describen algunas ayudas que pueden facilitar la vida de los enfermos
de ELA. Algunas de ellas son muy sencillas y muy faciles de implantar en cualquier hogar

a coste casi cero y, en otros casos, se trata de productos de apoyo més tecnoldgicos,
de los que os animamos a hacer un uso mas avanzado. Pero, sobre todo, la ayuda mas
recomendada es una vision alegre y positiva de la propia situacion.

scribo estas lineas en mi doble condiciéon
de enfermo de ELA y de ingeniero. La pri-
mera de estas condiciones explica “como
estoy”, mientras que la segunda tiene mas
que ver con “como soy”. A estas dos con-
diciones habria que afiadir la de catdlico, que impregna
toda mi vida.
Mis primeros sintomas de la ELA (esclerosis lateral amio-
tréfica) son de finales de 2015 y el diagndstico definitivo
llegd en noviembre de 2016. En febrero de 2017 empe-
cé a utilizar un respirador por las noches y un andador
para los desplazamientos fuera de casa. Mi ELA es de
tipo espinal, casi no puedo moverme y tengo crecientes
dificultades respiratorias, |0 que me hace estar las 24
horas del dia con el ventilador. Por otra parte, puedo de-
glutir y hablar, aunque con creciente dificultad por falta
de fuerza en los pulmones.

En mayo de 2017 tuve una enfermedad en la vista que
me obligd a operarme de los ojos y me impidid, desde
entonces, la lectura de libros y periddicos sobre papel.
Tampoco pude continuar viendo television. Desde en-
tonces, solo puedo leer en dispositivos electronicos con
letras grandes y alto contraste. Como os he comentan-
do antes, en junio y en noviembre de 2017 me operaron
de ambos ojos. Yo estaba muy preocupado por como
respiraria en el quiréfano estando tumbado y la “fisio” de
adELA que me atendia me recomendd una mascarilla
con olivas nasales que dejaba libres la mayor parte de la
cara para que el cirujano pudiera intervenir. Fue un éxito
total y luego hablaré un poco mas de esta solucion.

MENTALIDAD DE INGENIERO
Mi mentalidad de ingeniero se ha reflejado a lo largo de
toda mi vida en la busqueda de soluciones sencillas y

econdmicas para los problemas préacticos del dia a dia,
y también para problemas mas importantes si se pre-
sentaban.

Me he dedicado 44 afnos a dar clases a futuros inge-
nieros, tratando de desarrollar en ellos este tipo de
mentalidad a la vez que les preparaba en matemati-
cas, mecanica, informatica, etc. En los ultimos afos
les contaba esta historieta que refleja en parte, como
pensamos los ingenieros.

“En un pueblecito de California, todos los sabados por
la manana se reunian las fuerzas vivas del pueblo para
jugar un partido de golf. Dichas fuerzas estaban consti-
tuidas por el pastor protestante, el médico y el ingenie-
ro. Un sabado comenzaron a jugar su partido y pronto
vieron que en el segundo hoyo habia un grupo de juga-
dores que no avanzaban nada. Tras esperar un buen
rato preguntaron al encargado del campo qué estaba
pasando. El encargado les dijo: —¢no lo sabian? Son
los bomberos ciegos. No sé si recuerdan ustedes que
hace dos anos tuvimos un incendio en la sede social.
Cuando los bomberos lo intentaban apagar, estallo el
gas y varios de ellos perdieron la vista. Desde entonces,
cada vez que nos piden utilizar el campo, les damos
completa prioridad. Ante esta explicacion las fuerzas
vivas comenzaron a sentirse culpables por su falta de
sensibilidad. El pastor protestante tom¢ la palabra y dijo:
—jQué torpes somos! Voy a hablar con ellos ahora mis-
mo y voy a decirles que manana en el servicio dominical
elevaré una oracion al Altisimo para pedir por ellos y por
sus familias. A continuacion habld el médico, que dijo:
—iSi, qué mal hemos estado! Voy a hablar también aho-

Figura 1
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Cuando se tienen dificultades
crecientes para utilizar las
manos es muy importante no
tener que sujetar el teléfonoy
poder apoyar los antebrazos

ra mismo con ellos y les voy a decir que el mejor oculista
del pais, que trabaja en New York, es compafero mio
de universidad, hablaré con él para que les reciba y vea
si hay alguna forma de ayudarles. Finalmente, le llego el
turno al ingeniero y dijo: —yo también siento mucho lo
que pasd y me uno a los deseos de mis amigos, pero
voy a hablar con ellos para proponerles que, si no les
importa, vengan a jugar por las noches".

Este sentido practico de la vida no es exclusivo de los
ingenieros y, de hecho, estd mucho més desarrollado
por ejemplo en la formacion profesional y en muchas
otras personas. Pero lo importante aqui es que esta al
alcance de todo aquel que se lo proponga. Ese puede
ser el caso, por ejemplo, de muchos enfermos y las per-
sonas que les atienden. Trataré de exponer a continua-
cion algunos ejemplos y anécdotas en esta direccion.

CAMAS, MESAS Y SOPORTES

En abril de 2017 fui con cinco amigos a Fatima. Nos hos-
pedamos en un hotel que esta a menos de 100 metros
de la capilla construida sobre el lugar de las apariciones
de la Virgen, que comenzaron el 13 de mayo de 1917.
Hacia ya un tiempo que utilizaba respirador para dormir
cuando estaba en horizontal. Cuando intenté conectarlo
después de la cena observé con sorpresa que no fun-
cionaba. En aquella época no tenia todavia respirador
de repuesto. Con ayuda de mis amigos improvisamos
una especie de cama articulada para evitar la posicion
horizontal. Calzamos las patas traseras de la cama con
unos tarugos de madera cogidos de la chimenea y pe-
dimos en el hotel unas almohadas con las que levantar
algo mas la parte superior del colchdon. Con ayuda de la
Virgen, que se habia aparecido tan cerca de alli un siglo
antes, el resultado fue fantastico.

Cuando se tienen dificultades crecientes para utilizar las
manos es muy importante no tener que sujetar el teléfo-
no y poder apoyar los antebrazos. En este sentido, me
ha sido muy Util un bloque muy ligero de poliuretano de
70 x 20 x 4 cm. que utilizo apoyado en los reposabrazos
del sillén para sostener a la vez mis manos vy el teléfono
(ver figura 1). Con los antebrazos apoyados, las manos
recuperan algo de su destreza. En estas condiciones,
todavia se puede teclear sobre el iPhone. También es
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una buena disposicion para utilizar el control por voz.
Sin embargo, si se desea hacer una videollamada hay
que utilizar un pequeno atril complementario que per-
mite que la camara enfoque la cara del que habla (Ver
figura 2). En la figura 3 se muestra otro tipo de soporte
con una mayor longitud que permite mantener el teléfo-
no a 20 0 25 cm. de la cara cuando se esta tumbado.
En esta posicion suele ser imposible utilizar las manos,
pero si se puede seguir utilizando el control por voz, que
es lo unico que queda en estas circunstancias.

ANDADOR: iPAD Y PEQUENO ENFERMO

Un objeto particularmente sencillo y dtil en las prime-
ras fases de la enfermedad es el andador. Los hay mas
0 menos sofisticados, pero aqui me refiero a la version
mas simple, que permite caminar apoyado en las manos
y disponer de un asiento de emergencia cuando toca
esperar y no hay ninguna otra solucion mas confortable.
El andador me acompafnd en mis Ultimos pasos antes
de quedar limitado a las sillas o sillones con ruedas. Me
prestd muy buenos servicios de los cuales voy a recor-
dar tan solo dos y con caracter anecddtico.

Al andador debo el haber cambiado mi viejo iPad por
otro mas moderno. Cuando caminaba con el andador
solia llevar sobre el asiento una cartera de mano con
distintos papeles y objetos de trabajo. Pero en una oca-
sion llevaba tan solo el iPad protegido por una buena
funda. En el momento de salir de casa y tomar el ascen-
sor, el débil desnivel entre el rellano de la escalera y el
suelo del ascensor provocd una vibracion que hizo que
el iPad deslizara sobre el asiento y cayera (ver figura 4).
¢ Al suelo? No, mucho peor: se deslizod por el pequeno
espacio que habia entre el ascensor y la pared y cayo
por el hueco los tres pisos que habia. Tardé mas o me-
nos un segundo y medio en oir el impacto en el fondo
de dicho hueco. Avisé al portero, que un par de horas
después lo consiguid recuperar y me lo trajo amable-
mente. La propia funda del iPad delataba el fuerte gol-

Empecé a interesarme por
Siri, el asistente virtual que
permite hacer operaciones
con la voz como abrir una app
u oir musica

pe. Lo abri, la pantalla estaba completamente astillada
y también la carcasa tenia huellas del impacto. Apreté el
botdén de inicio jy funcionabal Rapidamente hice una co-
pia de seguridad en la nube, me despedi de él y, como
era ya muy viejo, lo dormi para siempre. Ese mismo dia
adquiri de segunda mano uno mas moderno, que lo
reemplazé con ventajas tras recuperar la informacion de
la copia de seguridad.

Mas polivalencia demostrd el andador como elemento
de transporte en la segunda ocasion. Fui con él al hos-
pital para una consulta en Neumologia. La zona esta-
ba invadida por nifos de corta edad con los primeros
catarros y gripes de la temporada. Eran muchos, mu-
chisimos, pues coincidia con la hora de salida de los
colegios. Al acercarme a la zona, un pequefio nifio de
unos cuatro o cinco afos vino hacia mi diciendo “jabue-
lito, abuelito, déjame que te ayude!” y, tranquilamente,
se sentd en mi andador. Acepté su “ayuda” encantado y

divertido, pero no estaba muy de acuerdo su madre que
llegd rapidamente para proteger tanto a su hijo como al
anciano. Siento no tener fotos de ese momento.

LAS OLIVAS NASALES

Queria decir algo mas sobre las olivas nasales que ya he

citado anteriormente. Aparte de permitir que respirara
con ellas mientras me operaba de la vista, me han re-
suelto algunas otras situaciones complejas.

Por ejemplo, en octubre de 2019 fui al dentista por una
infeccion en una muela. Tenia el normal miedo al dentis-
ta pero me asustaba aun mas como iba a poder respi-
rar mientras el dentista actuaba en mi boca estando yo
tumbado. Me sorprendié descubrir que podia estar con
la boca abierta y el dentista operando mientras respiraba
por la nariz de un modo completamente independiente.
El sistema de valvulas que tenemos en la garganta lo
hizo posible. Este sistema de valvulas me permite ahora
respirar mientras como o mientras hablo. Tengo que re-
conocer que estas olivas nasales me deforman un poco
la voz, lo cual, no es un obstaculo para la inteligencia
humana de mis amigos que me entienden perfectamen-
te, pero si para la inteligencia artificial del iPhone cuando
dicto textos como este: jtodavia hay clases!.

Mencion especial merecen los dos equipos tecnoldgi-
cos con los que convivo a todas horas del dia: el iPhone
y €l asistente personal Alexa (ver figura 5).

Figura 5

Cuando enfermé llevaba ya muchos anos utilizando un
iPhone, pero basicamente me servia para hablar, enviar
mensajes y tener un calendario o agenda. Con la enfer-
medad he hecho un uso mucho mas amplio: lo utilizo
también para el correo electrénico, para oir la radio, para
leer libros y periédicos, para escuchar noticias y musica,
y lo podria utilizar para ver videos o peliculas si tuviera
bien la vista, pero no es el caso. El uso se ha intensifi-
cado mucho con la pandemia. Hay algunas otras apps
enormemente Utiles que no citaré aqui.

VISITAS VIRTUALES, SIRI, ALTAVOCES DE
iPHONE...

Hasta marzo de 2020 recibia muchas visitas cada se-
mana pero a partir de ese mes todo tuvo que ser vir-
tual. A través de WhatsApp y Zoom pude tener nume-
rosas reuniones con familiares y amigos. En los meses
siguientes, poco a poco el uso que yo habia hecho del
iPhone desde siempre se fue haciendo mas dificil por
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pérdida de destreza en las manos. Esto me llevo a in-
teresarme por Siri, el asistente virtual que permite hacer
operaciones con la voz, como abrir una app, oir musica
o modificar el volumen.

En octubre de 2020, tras volverme loco durante varias
semanas por un comportamiento anémalo del teléfono,
encontré una limitacion que acabd siendo un error de
disefio del modelo de iPhone que yo utilizaba. El caso es
que podia arrancar la lectura de un libro o un programa
de radio, pero Siri no me permitia detenerlo. Ocurria que
cuando los altavoces integrados del iPhone estaban fun-
cionando, el teléfono no atendia otras érdenes, como la
de parar la musica o cambiar de aplicacion. Después de
detectar el error, comencé una verdadera investigacion
ingenieril. Al principio pensé que era un problema de los
Ajustes, pero pronto se vio que no. Pregunté a varios
amigos que tenian iPhone si a ellos les pasaba lo mismo
y resultd que a unos si 'y a otros no. Con un estudio un
poco mas a fondo se pudo ver que dependia del mo-
delo del iPhone. A ninguno de los que tenian el mismo
modelo que yo le funcionaba bien esta prestacion. No
encontramos ninguna referencia a ese error en Internet.
Acudimos a un centro Apple y obtuvimos algunas evasi-
vas y ninguna solucion. Intentando resolver el problema
de alguna manera, comprobamos que cuando el iPho-
ne estaba conectado a un altavoz externo, si se podia
detener la musica o la radio. El altavoz externo podria
ser de cualquier tipo, por ejemplo unos auriculares, una
torre.... Aqui es donde entrd Alexa en mi vida.

ALEXA ENTRA EN MI VIDA

A finales de octubre de 2020 tuve oportunidad de com-
prar un altavoz inteligente con Alexa por un precio de
20€. Era una gran oportunidad para conocer este equi-
po que ademas podia trabajar como altavoz externo del
iPhone vy, a diferencia de los auriculares y el altavoz, po-
dia ser activado solo con la voz. De esta manera, pude
resolver el problema de detener la musica o la lectura del
iPhone sin tener que tocar en la pantalla. Se acabaron
las veces en que me encontré a altas horas de la noche
oyendo musica y sin poder pararla.

Ademas de permitirme resolver el problema del iPhone,
Alexa me ofrecid muchas otras oportunidades: podia
también oir musica, bien a través de Amazon Music 0 a
través de Spotify que tenia en el iPhone. Podia escuchar
noticias, el prondstico del tiempo, podcast, etc. Pronto
descubri otras posibilidades, como por ejemplo la de
encender bombillas o0 enchufes. A través del enchufe
puede controlarse por ejemplo un radiador o un televi-
SOf, pero no se puede ni variar el termostato ni cambiar
de canal, solo apagar y encender.

Otro uso que he hecho de la domética es averiguar con
la voz la temperatura interna de la habitacion. Alexa y
los teléfonos son capaces de informar de la temperatura
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exterior pero no disponen de termdmetros para medir la
temperatura en la propia habitacion. Para esto existen
unos termometros con Bluetooth capaces de conectar-
se con el teléfono o con Alexa.

Otra posibilidad, en la que yo no tengo experiencia pero
que puede ser muy Util, es la de hacer sonar alarmas
para avisar cuando uno tiene alguna necesidad.

ALEXA, DOS O MAS ALTAVOCES

Las caracteristicas de Alexa y del iPhone son muy dife-
rentes, como también lo son sus precios. Un teléfono in-
teligente tiene muchas mas posibilidades, pero no todo
lo hace igual de bien. Por ejemplo, Alexa esta disefada
para que se le pueda hablar a distancia y también sus
altavoces tienen mucha mas potencia que los de un te-
léfono movil. Yo dirfa que también su reconocimiento de
voz y de 6rdenes audibles es superior, aunque No Sé Si
admite dictados genéricos. Simplemente esta disefiada
para eso y en eso es muy fuerte. Lo que no tiene es
teléfono: Alexa solo permite hacer llamadas a otros dis-
positivos Alexa a través de Wi-Fi.

Otra funcion que me ha sido de particular utilidad es la
posibilidad de mantener conversaciones con otras habi-
taciones de la casa a través de un segundo dispositivo
Alexa. Desde enero de 2021 dispongo de dos dispositi-
vos Alexa: uno de ellos esta siempre en mi habitacion y
el otro se puede ir moviendo por distintas dependencias
del Centro del Opus Dei en el que vivo. Por ejemplo, a
menos de 10 metros de mi habitacion esté la Capilla en
la que se celebra todas las mananas la Santa Misa que
yo sigo desde mi habitacion con Alexa, estando el se-
gundo equipo encima del altar, recibiendo la Comunién
cuando llega el momento. También puedo participar y
unirme a las reuniones que se celebran en la sala de es-
tar de la casa. Contar con dos Alexa puede facilitar que
el enfermo y su cuidador se mantengan en contacto en
todo momento desde distintas habitaciones. Debo decir
que mi segundo Alexa dispone de una bateria que per-
mite trasladarlo faciimente sin necesidad de enchufar.

CONTROL POR VOZ DEL iPHONE
El control por voz del iPhone permite utilizarlo sin te-
ner que usar para nada las manos. Sus posibilidades

Otra funcién que me ha sido
de particular utilidad es la po-
sibilidad de mantener conver-
saciones con otras habitacio-
nes de la casa a través de un
segundo dispositivo de Alexa

van mas alla que las de Siri. Para quien no lo conozca
describo brevemente como funciona. Quizas por ser
una capacidad utilizada por muy pocos usuarios en el
momento actual, el control por voz no esta traducido al
espanol y hay que utilizarlo siempre en inglés. Convie-
ne saber, sin embargo, que sus instrucciones si estan
traducidas al castellano, con lo cual un cierto grado de
confusion estéa garantizada. Cuando el control por voz
se activa, al lado de cada elemento de la pantalla sobre
el que se puede actuar, aparece un pequeno ndmero
encerrado en un circulo (ver figura 6). Para ejecutar la
accion correspondiente basta decir en inglés dicho nu-
mero en voz alta 0 de modo alternativo decir “press” y el
numero en inglés. Otro ejemplo de uso puede ser el de
revisar los correos electronicos o WhatsApp recibidos,
deslizandose por la lista correspondiente mediante las
palabras “scroll up” o “scroll down”.
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Figura 6

OTRAS POSIBILIDADES DE ALEXA

Aungue yo no dispongo de él, existe un nuevo modelo
de Alexa que a todas las funcionalidades descritas anade
una pantalla tactil HD de 8 pulgadas y una camara de vi-
deo. Con este modelo se pueden realizar video llamadas
y, en general, ver imagenes de video si estan disponibles.
Al igual que los dispositivos méviles con Whatsapp o
Zoom, los dispositivos Alexa permiten llamadas grupa-
les y las reuniones virtuales correspondientes.

OTRAS POSIBLES AYUDAS

Como es de prever, existen todavia muchas mas ayu-
das que no se han citado en este articulo. Un ejemplo
de gran importancia econémica son las ayudas publicas

para acometer obras de adaptacion de los bafios o de
los accesos. Otro ejemplo puede ser los retretes auto-
maticos con capacidades de lavar y secar.

No puedo dejar de citar un invento “muy sencillo” al que
creo le debo la vida. En el proceso de paso de la cama
al sillén, la primera etapa es sentarme sobre el borde
de la cama, como se muestra en la figura 7. En esta
posicion puedo faciimente desequilibrarme y caer para
atras. La primera vez que me ocurrid, Como soy —mejor
dicho, como era- relativamente alto, mi cabeza pasoé a
dos o tres centimetros de las barras de la barandilla de
la cama. Me llevé un gran susto. VY, desde entonces,
utilizo un almohaddn como elemento de seguridad, tal
como se ve en la figura 7. Hay que decir que en los
ultimos 6 meses la caida se ha repetido 7 veces, con lo
que al almohaddn le estoy inmensamente agradecido.

CONCLUSIONES

Los enfermos tenemos que aprender a dejarnos cuidar
siendo muy agradecidos por la ayuda recibida, mien-
tras exponemos con sencillez la que nos gustaria recibir,
aungue por el momento no sea posible. Recordemos
que es mucho mas facil cuidar a una persona optimista
y con buen animo. Esto no se consigue activando un in-
terruptor sino dejandose ayudar por personas expertas.
Casi siempre estas personas seran los seres queridos,
aunque en ocasiones convenga recurrir también a ex-
pertos o profesionales.

El experto puede ser alguien que conozca a muchos
otros enfermos de ELA o personal de la propia asocia-
cion adELA. Mi experiencia ha sido muy positiva con
|@s “fisios” de la Asociacion porque estan muy accesi-
bles y ven a enfermos con problemas muy distintos. Es-
pecialmente importantes son las ayudas para llevar bien
la enfermedad y entender el sentido del sufrimiento de
acuerdo con nuestro modo de pensar. En algunas oca-
siones sera un psicologo, en otras un maestro de yoga
y, en muchas otras, un sacerdote o un amigo catdlico.
Este es mi camino preferido, aunque comprendo que
pueda no satisfacer a otros. Con muy pocas palabras, y
siguiendo a San Juan Pablo II, pienso que mi enferme-
dad me convierte en preferido del Sefior y en colabo-
rador directo de Cristo para la salvacion del mundo. Si
alguien quisiera mas informacion en este sentido puede
dirigirse a mi por correo electronico (jgjalon@gmail.com).
Suele decirse que el optimista ve la botella medio llena
mientras el pesimista la ve medio vacia. Los ingenie-
ros afadimos que la vemos demasiado grande para
el liquido disponible y que nos bastaria con una mas
pequena y barata. El sentido préactico y realista que he
tratado de seguir en este articulo puede ser de gran
utilidad, recordando que las personas siempre son
mas decisivas que los medios materiales.
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Figura 7

En estos parrafos, he expuesto algunas ideas sobre
como apoyarse en las tecnologias usando la voz. Soy
consciente de que con esto se quedan fuera muchisi-
mos enfermos de ELA y me gustaria que alguien mas
experto que yo en su situacion les pudiera ayudar. Qui-
zas mediante otro escrito similar a este.

Nota aclaratoria

Al cierre de esta edicion de la revista, la firma Apple acaba de
empezar la distribucion en Espafia del nuevo sistema operativo
iOS 14.6 que incluye ya el control por voz en espariol.

Javier Garcia de Jalon De la Fuente nacio en Zaragoza el 27
de mayo de 1949. Estudio ingenieria industrial en la escuela
de San Sebastidn (Universidad de Navarra) donde también
se doctoréo en 1977. Posteriormente, obtuvo la catedra
de ingenieria mecanica en la ETSII de Bilbao. Entre 1981 y
el 2000 impartio diversas asignaturas en San Sebastian,
mientras investigaba sobre nuevos métodos de simulacion
de sistemas mecanicos con ordenador. En el ario 2000 se
traslada a la ETSII de la universidad Politécnica de Madrid, en
la que obtuvo cétedra de matemadtica aplicada en 2001. Alli le
concedieron los dos premios internacionales mds importantes
de investigacion en su especialidad: El D’alembert award de

la “American society of mechanical engineers” y el IFTOMN
Award of merit de la “International Federation for the
Promotion of Mechanism and Machine Science”.

En 2019 la real academia espariola de ingenieria le otorgd el
reconocimiento “Ingeniero Laureado” por haber constituido
una referencia para las nuevas generaciones de ingenieros
a lo largo de su vida académica. En septiembre de 2017 se
jubild por discapacidad como consecuencia de la ELA y de
una pérdida de vision.




AYUDAS TECNICAS

MOVILIDAD PERSONAL y TRANSFERENCIAS
Muletas
Andadores
Rampa
Gria eléctrica

SILLAS DE RUEDAS
Silla manual de ruedas medianas sencillas, para

acompanante
Sillas manuales de ruedas grandes
Silla de ruedas de aufopropulsién

Sillo basculante

Silla de ruedas eléctrica
Sillas de transferencia

MATERIAL ANTIESCARAS
Cojines antiescaras
Colchén antiescaras

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

Asientos giratorios de bafera

DESCANSO

Cama arficulada con carro elevador

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

VARIOS
Collarines
Alzas de elefante
Pie de gotero

Ela

CONDICIONES DE PRESTAMO

- Ser soci@ de adELA.
- Algunos de los productos de apoyo prestados llevan una fianza

para garantizar su cuidado y devolucién.

- la fianza (distinta para cada tipo de material) se abona mediante

frasferencia bancaria. Una vez realizada la trasferencia se envia
una copia del resguardo a la asociacion. En el caso de recibir
la hoja de préstamo en su domicilio, deberén 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 devolverd

la fianza al socio. Este, podrd donarla integra o parte de la
misma, como forma de colaboracion con la Asociacion.

- la ayuda se puede recibir en el domicilio a través de un servicio

de fransporte o recogerla personalmente en el almacén al efecto.
En el caso de optar por esfa opcién, la recogida (al igual que
la devolucién) se hard los viemnes en horario de frabajo, previa
concesién de la cita con el terapeuta ocupacional.

- El transporte de la ayuda adjudicada, tanto del envio como de

la devolucién corren por cuenta del beneficiario. Lla Asociacion
podrd, a peticion del beneficiario, gestionar el fransporte con un
fransportista 0 una empresa especializada. En caso de que sea
el beneficiario el que elija una empresa de transporte especifica,
serd él quien gestione el fransporte.

Animamos fambién desde adELA a todas las personas que puedan
colaborar con donaciones de material para que este servicio siga
aumentando, modernizdndose y adapféndose cada vez mdés 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 tcnicas
os recomendamos que os pongdis en confacto con nosofros para
conocer el esfado actual del Banco.

Yolanda Gonjar Mora
Terapeuta Ocupacional de adELA
terapia@adelaweb.com

AYUDAS TECNICAS adEla

Nuestro agradecimiento a los donantes

NOMBRE Y APELLIDOS

PRODUCTOS DE APOYO

Juan Antonio Formoso Hurtado

Colchén antiescaras, silla de duchaWC, cojin antiescaras, dos andadores.

M® Dolores Cano Tejeiro

Silla de ducha.

José Anfonio Francos Negro

Silla de ruedas manual, cojin antiescaras, asiento giratorio de bariera, reposacabezas.

Angel Berfo Navasciez Navarro

Silla de ruedas eléctrica plegable.

Joaquin Rodriguez Martin

Andador.

Ana Maria Carmen Herndndez Gémez

Cama articuloda con carro elevador y colchén antiescaras.

David Galan Garcia

Silla de ruedas eléctrica.

Pilar Romdn Romadn

Coiin antiescaras, colchdén antiescaras y mesa para cama.

Pilar Cordero Vézquez

Silla de ruedas manual.

M® Carmen Plaza Ibeas

Dos sillas de ruedas manuales v silla de ducha-WC.

Carlos Garcia

Cama arficulada con carro elevador.

Feliciana Hita de la Torre

Cama arficulada con carro elevador.

M® José Labrador Cafiadas

Silla de ruedas manual.

Daniela Valera Bautista

Silla de ruedas manual.

Marcelo Miguel Gonzdlez

Silla de ruedas manual, andador, silla de ducha-WC, gotero, cama articulada con
carro elevador.

Jests Medina Lopez

Cama articulada con carro elevador y colchén antiescaras.

Andrés Miguel Ochoa de Alda

Andador.

Raul Garcia Barrado

Cojin antiescaras.

Maria Benito Mulas

Cotero.

Carlos Valladares Diez Canseco

Silla de ruedas eléctrica plegable.

Almudena del Avellanal Calzadilla

Silla de ruedas manual y asiento giratorio de bafiera.

Gema Cruz Gisbert

Silla de ruedas manual.

Isidro Séez San Antonio

Sillén bipedestador y rampas.

Diego del Pino Lorenzo

Silla basculante y silla de ducha-WC.

Manuel Casado Folgado

Silla de ruedas manual.

Juan Carlos del Rio Herndndez

Silla de ruedas eléctrica.

M® Paz Soler Padrés

Silla de transferencias.

Jesus Dofioro Santander

Cama articulada con carro elevador.

PARA QUE TU LO TENGAS TAN CLARO COMO NOSOTROS.

acredita con su sello a las ONG que cumplen con los 9 Principios de Transparencia v Buenas Practicas,

Un sello que nace con el objetivo de ayudarte a decidir con qué ONG colabarar

Encuentra tu ONG en www.fundacionlealtad.org

% Seeomao

CUNDACION LEALTAD

ASOCIACION
ESPANOLA
DE ELA

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

Angelita Rubio Martinez, Anastasio Jaime Pastor Hernansanz, Sergio Pina Royo, Trinidad Paris Garrido, Sara

Moreno Bravo, M® Angeles Gonzélez Martin, Fernando Gonzdlez Chifén, José M* Menéndez Pachén, M®

Dolores Cano Tejeiro, Juan Antonio Formoso Hurtado, Javier Garcia de Jalén de la Fuente, Asuncién Barez

Patén, Marcelo Miguel Gonzdlez, José Luis Araujo Gonzdlez, Paulina Moreno Martin, José Manuel Blanco

Monie, José Antonio Francos Negro, Rail Garcia Barrado, M® Dolores Hurtado Manzano, Carlos Javier G* -

Gasco Pérez, Julia Talavan Caballero, Enrique Galdn Torres, Elisa Garcia Gonzdlez, Jests Doforo Santander

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

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

Acercarse a la ELA asusta y, cuando la conoces un poco, puedes entrar en panico. Sin
embargo, la vitalidad, el amor y la valentia de los protagonistas del copitulo que “De Seda'y
Hienro™ de TVE dedicard en su proxima temporada a la ELA cambion tu perspectiva,

nibal, Jorge y Marimar, los dos primeros afec-

tados por la Esclerosis Lateral Amiotrdfica, y

la Ultima, que no menos importante, la mujer

de Jorge, han entrado por la puerta grande
en nuestras vidas. Estos tres seres “estratosféricos”
nos han regalado seis dias de su vida, que con lo que
se valora el tiempo en esta sociedad y con lo escasos
que andan de él, es como si nos hubieran dedicado un
mes de sus vacaciones. ¢Alguien renunciaria a su mes
de vacaciones para aguantar a un equipo de television
con dos camaras, micréfonos varios y seis personas,
mareandoles hasta el infinito? Con lo pesados que so-
MOos: que si repite esa respuesta porque ha entrado un
ruido, cuidado que ha ladrado el perro de la vecina...
espera que pongo la camara de ese lado porque desde
este entra un reflejo que no me gusta... Es dificil des-
cribir el trabajo que lleva media hora de emision de un
programa gue se precia de cuidar hasta el Ultimo de-
talle. Pero eso tiene un precio. Anibal, Jorge y Marimar
han superado con creces todas nuestras expectativas
y han soportado con humor y una sonrisa todas las tor-
turas a las que les hemos sometido. Y mas, con la que
esta cayendo con la COVID-19 que, pese a que adop-
tamos todas las medidas de seguridad recomendadas
y alguna adicional, siempre entrana un riesgo. Y no lo
hacen por afan de notoriedad ni de protagonismo. No,

en absoluto. Lo hacen, por la comunidad ELA. Lo sa-
bemos, se nota. Hay que dar visibilidad a la Esclerosis
Lateral Amiotrofica. Es un mantra, su mantra, y ahora,
nuestro mantra. Lo hemos hecho nuestro.

Cincuenta vy siete folios de transcripcion de entrevistas
tiene este capitulo. Le decia a Jorge un dia, mientras
preparaba el guion, que era imposible meter toda la in-
formacion que me han dado en media hora, que estaba
pidiendo otro capitulo a la jefa. Y todo esto sin hablar,
solo con el movimiento de los ojos, en su caso. Con el
punto de humor negro que tenemos, tanto €l como yo,
le solté un “se nota que la lengua no se te cansa”. He
de decir que con Jorge mantengo una serena amistad
“whatsappera” y que, cuando el tema COVID-19 afloje
me iré con unas botellas de vino a pasar la tarde con él,
Marimar y Kira (su perrita). Simplemente quiero robarles
a Kira, pero no lo saben.

De humor andan bien estos dos ingenieros, curiosa-
mente, tanto Anibal como Jorge son ingenieros. Otro
estereotipo que me han roto. Siempre pensé que estos
seres de ciencias eran muy sosos, pero parece que no,
0 se han quebrado todas las leyes de la probabilidad...
Anibal nos ha dejado clarisimo que, sin humor, esta en-
fermedad se hace mas cuesta arriba, algo que, desde
que comencé hace cuatro afios en este programa, es
comun a todas las patologias que hemos abordado.

En este caso, no es exclusivo de la ELA. Por supuesto,
hay dias y dias, como para todo el mundo.

Senti una punzada en el corazon cuando ambos nos
explicaban cémo les dieron el diagndstico. Ahora, al re-
leer el guion, me sigue doliendo. Hay una frase que me
chirria mucho. Esa que reza “entiendo la distancia que
han de mantener los médicos por salud mental”. Pues
no. Me niego a entender la frialdad en el ser humano en
general y con mayor motivo en un médico que esta co-
municando una noticia a una persona. Una noticia que le
va a cambiar la vida. Asi, en unos segundos. Tanto Jorge
como Anibal recibieron el diagndstico solos, por distintas
circunstancias. Eso no es de recibo. Sin una mano de un
ser querido al lado que te apriete, te sostenga vy te re-
cuerde que, desgraciadamente, lo que te estan diciendo
es una realidad y no un mal suefio. Sacar a alguien del
trabajo para que, conduciendo, se atraviese Madrid para
recibir ese mazazo me parece delirante. Que yo sepa
nadie cae fulminado de ELA por retrasar un diagnos-
tico. ¢Qué impide citar con anterioridad y recomendar
que los pacientes vayan acompafiados? La empatia y
la humanidad son fundamentales en la comunicacion de
noticias, y mas en la profesion médica. Nos lo recuerdan
constantemente los protagonistas de nuestras historias.
La reinvencion y la adaptacion son otros conceptos
que han quedado grabados a fuego en nuestras pu-
pilas. Entereza para continuar. Mi padre, hombre sin
estudios, pero si con cultura, nos decia “la vida trae
tristeza y alegria para todo el mundo, lo importante es
saber vivirlas”. Cierto es que hay pildoras que necesi-
tan un litro y medio de agua para que no se te queden
pegadas en la garganta. Escuchando y viendo a Anibal,
Jorge y Marimar, sus palabras adquirian otra dimen-
sion. La de la realidad de su sabiduria.

El primer dia que llamé a la puerta de AJELA no intuia
yo el mundo en el que estaba entrando. Un mundo en
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el que la generosidad, la valentia, la perseverancia y
otros cien valores de los que ya creia que esta vida
andaba escasa, se arraciman, se agolpan, te ahogan.
Hablaba con Rosa y con Adriana y en mi mente reso-
naba la frase “de tres a cinco afos, depende de como
curse la enfermedad”. Mil dias calculé mi torpe cerebro
con rapidez... Mil dias...

Vivimos en una época en la que todo parece tener fe-
cha de caducidad, que en la mayoria de los casos no se
corresponde con la realidad, o més pretenciosamente,
obsolescencia programada. Pues yo, que ya tengo una
edad, llevo desde mi mas tierna infancia comiéndome
los yogures caducados y aqui estoy. Mil dias... jo no!
Parafraseando a uno de los autores favoritos de Jorge,
Joel Dicker: “la vida es una novela que ya sabemos
como termina, al final el protagonista muere. Asi que
lo importante no es como acaba nuestra historia, sino
como vamos a llenar las hojas”.

Angélica Arroyo Callejo
Redactora TVE, De Seda y Hierro

Vayan mis disculpas por adelantado por si algun
comentario pudiera parecer excesivo, porque esta
enfermedad cada uno la vive como puede, no
siempre es como se quiere. Soy una persona un
poco “irreverente” y trato a todo el mundo desde
la mas absoluta naturalidad que tengo por ser de
origen campesino y humilde. Nada hay mas lejos
de mi intencién que ofender a alguien. Al contrario,
mis palabras no pretenden ser mas que un canto al
valor de las personas que tienen que enfrentarse a
algo tan devastador como la ELA.
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UNAVIDANUEVA,
GARGADA DE EMOGION

Mi experiencia docente me estd trayendo una vida nueva, cargada de emocion, pese a la
maldita ELA que padezco, porque quienes estdn gjerciendo chora la docencia conmigo son
mis antiguos y actuales alumnos que me adiestran en la fortaleza y el coraie, me descubren el
animo y me dan lecciones magistrales de solidaridad y humanidad.

amentablemente los idus de marzo del aho
2020 no vinieron cargados de buenos augu-
rios. Las sospechas de padecer una nefas-
ta enfermedad neurolégica —que desde hace
tiempo arrastraba mis pies y limitaba mucho mi forma
habitual de caminar— se hicieron realidad un dia antes
de que el gobierno decretara el estado de alarma. Para
mi, el estado de alarma no tiene nada que ver con el
coronavirus, sino con la primera y segunda motoneu-
rona. Y este singular “estado de alarma” que sufro, me
ha generado una vida nueva, inesperada e indeseada,
radicalmente distinta de la vivida en el pasado.
Hoy en mi vida han hecho acto de presencia tres letras
decisivas, determinantes de mi presente, y de mi futuro,
E-L-A.Y esas tres letras —que gobiernan mi cuerpo—, esas
mismas letras —con contenidos y resultados radicalmente
distintos— me han traido por sorpresa emociones Unicas,
extraordinarias, que nunca antes habia sentido.
Llevo mas de cuarenta anos dedicada a la docencia
en la Universidad y alumnos mios del pasado y del

presente, al conocer la triste noticia de la enfermedad
que sufro, han decidido escribirme cartas emotivas,
llenas de afecto personal. Son palabras que salen de
su corazén, un corazdn generoso, solidario, amable,
respetuoso y elegante, que quiere regalar una vida
nueva a quien ha perdido ya algo de esperanza de
vida. Estas son algunas de sus palabras: “es curioso
que mi primer recuerdo de la maestra de la palabra
sea precisamente el silencio, producto a partes igua-
les de respeto y admiracion de quienes la teniamos
frente a nosotros. jAnimo!, y aqui tiene dos piernas y
dos brazos a su entera disposicion”.

Gracias, querido Diego, tu carta me rescata del mal
que padezco, me aleja de la tristeza y me saca del
abatimiento, porque tus palabras me regalan un buen
rato de animo y unos minutos de esperanza que vivo
con alegria pese a la aforanza de nuestro pasado...

“Admirada Profesora. Acabo de enterarme del mal que
padece usted y necesitaba decirle que es usted un
ejemplo para aquellos a los que nos gustan las cosas

bien hechas..., y en mi persona tiene al primer admira-
dory, silo necesita, a un amigo”.

Gracias, querido Fermin, una vez mas una gratisima
sorpresa inesperada que carga mi cuerpo de fuerza y
hace que mi corazdn reviente de emocion, con el orgu-
lloy la satisfaccion de haber sido profesora de alumnos
como tu... Y todo eso ayuda —y mucho— a resistir el mal
que padezco y a mantener el animo y el coraje.
“Resistira. La fortaleza que usted tiene la hace Unica,
un ser especial. Siempre le he admirado... Cuente con-
migo para todo lo que necesite”.

Gracias, una vez mas, querido Jorge, tu doctorado
se esta convirtiendo hoy para mi en el descubrimien-
to de un tesoro unico, excepcional, cargado de hu-
manidad y generosidad.

Tras leer y releer estas misivas tan entrafables, mis tres
letras de cabecera, E-L-A, se mantienen, pero enca-
bezan palabras muy distintas que nada tienen que ver
con la Esclerosis Lateral Amiotréfica. Porque la E es la
primera letra del ENTUSIASMO gque me traslada minuto
a minuto la solidaridad y la humanidad de los alumnos
que modelan, tallan la E de la mejor ESCULTURA que
representa la actividad docente. ESTIRAIS con fuerza
mi vida, sois el ESTUCHE de mi corazén, una envoltu-
ra que reviste y protege mi cuerpo, ENDEREZAIS a la
maestra torcida por la espasticidad con vuestros bra-
zos del afecto y me regaléis ENERGIA para que disfrute
del dia a dia. Sois una de las ESTRELLAS mayores de
mi horizonte vital actual.

Y la L de la LABILIDAD, que me hace fragil, débil, poco
estable, esta siendo combatida por la misma L de la
LABOR docente que dia a dia, mes a mes, transfor-
ma la labilidad en fortaleza y coraje. Y también las LA-
GRIMAS de la adversidad estan siendo combatidas —y
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vencidas— por una LIGA de alumnos y discipulos que
me defiende del ataque invasivo de la brutal ELA.

Y la letra A encabeza ahora la palabra AMOR, un amor
intenso y vivo que siento por mi Universidad y que hace
que me sienta AFORTUNADA por seguir ACTIVA, dedi-
cada a la docencia del ARTE de lo bueno y lo justo que
crearon hace mas de 2000 afios los juristas romanos,
unos ARTISTAS de la equidad, la libertad, la dignidad
y la justicia. Pese a este ATROZ ATROPELLO —cruel,
inhumano, grave— de las tres letras malditas de la ELA,
mi vida universitaria me da ALIENTO, ANIMO.

Y la letra A vuelve la mirada atras, para unirse a nuestra
primera letra de cabecera, la letra E de la ESPERANZA
por un posible avance en la investigacion de la ELA que
limite el progreso de la enfermedad y alargue mi vida, y
la de mis actuales companeros. Porque la vida es lucha
y peregrinaje por tierra extrana y este afio ha sido, esta
siendo, un afno muy especial. La ELA no es COVID-19 ni
forma parte de la pandemiay no se le dedica la atencion
debida para avanzar en la busqueda de un producto
farmacéutico que cure. Hay pocas investigaciones y
apenas se han conseguido resultados cientificos Uti-
les..., porque lamentablemente el dinero marca tam-
bién las lineas de investigacion en el ambito sanitario; v,
aunqgue el numero de enfermos de ELA esta creciendo
en los dltimos anos, econdémicamente no es rentable
gastar mas dinero en el descubrimiento de posibles tra-
tamientos curativos de la Esclerosis Lateral Amiotrofica.
Ojala este articulo —que sale de mi corazén mas que de
mi cabeza-— sirva para sensibilizar algo mas a politicos y
farmacéuticas para combatir —gracias a la colaboracion
y ayuda imprescindible de la investigacion— enfermeda-
des gravisimas, invalidantes y mortales como la ELA.
iGracias de corazdn a todos los que se pongan a ello!

Amelia Castresana

Catedratica de Derecho Romano

de la Universidad de Salamanca

Ganadora del Premio Internacional Ursicino Alvarez de
Derecho Romano 2021
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Labilidad Emocional o
Afeccion Pseudobulbar
Bn pacientes con ELA

Muchas personas, a raiz de la pelicula Joker”, conocieron por primera vez que vivir con el
diagndstico de Labilidad Emocional conlleva dificultades con la capacidad de control y
exoresion de las emociones, pero es mucho mas que eso.

a Afeccion Pseudobulbar o Labilidad Emocio-
nal es un sindrome que se caracteriza por la
presencia de una expresion emocional exage-
rada que se considera inapropiada al contexto
y que cursa con la manifestacion de bruscos e incon-
trolables episodios de risa y llanto. El llanto puede pare-
cer teatral y la risa puede ser muy histrionica.
Estos cambios aparecen de forma espontanea y son
incongruentes con los estimulos que los desenca-
denan. En los intervalos que no se manifiestan estos
sintomas, el estado emocional de las personas que lo
padecen cursa con normalidad.
La Afeccion Pseudobulbar se asocia a un dano en
las vias corticobulbares, cuyas principales causas
son trastornos neuroldgicos, entre los que se en-
cuentra la ELA.

Por lo tanto, la Labilidad Emocional, en este caso, se
manifiesta como un sintoma o trastorno asociado que
afecta a alrededor del 50% de los pacientes que son
diagnosticados de ELA.

IMPORTANCIA DE LA PSICOLOGIA
Y NEUROPSICOLOGIA

Me gustaria dejar claro que, pese a lo que se pueda
escuchar, la Labilidad Emocional no es un trastorno
maniaco-depresivo ni un estado de “locura”. La perso-
na que la padece es consciente de esta situacion, no
puede evitarla y sabe en todo momento que su expre-
sién emocional no esta siendo adecuada a la situacion
0 a la intensidad de sus emociones, lo cual aumenta su
desconcierto e incomodidad.

Si bien existen farmacos y principios activos (Dextro-
metorfano/Quinidina) que pueden ayudar a relajar los
sintomas de Labilidad Emocional o Afeccidon Pseudo-
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bulbar, es importante la intervenciéon psicolégica. La
valoracion y evaluacion por parte de profesionales espe-
cializados de la psicologia es fundamental para la inter-
vencion tanto con los familiares como con el paciente.
Desde el punto de vista psicolégico hay que destacar
que la manifestacién de estas emociones, que como
ya hemos dicho son inesperadas para el entorno,
pueden derivar en situaciones de incomprension o en
reacciones de rechazo y/o burlas. Estos conflictos no
intencionales, generalmente basados en el desconoci-
miento, causarian en la persona afectada sentimientos
de verglenza, culpa, apatia y alteraciones de la auto-
estima, que en la mayoria de las ocasiones derivan en
conductas de aislamiento social, familiar y/o laboral.
LLas personas afectadas por la ELA que padecen Labili-
dad Emocional muestran un aumento de ansiedad y de
sintomatologia depresiva que afecta a su salud fisica
y mental y, por tanto, a su calidad de vida (Figura 1).

SINTOMAS DE LABILIDAD

Deterioro de la
calidad de vida

Figura 1. Consecuencias psicosociales de la labilidad emocional. Alejandra Frega Vasermanas

INTERVENCION CON EL PACIENTE

COMOCER ¥ ENTEMDER EL DIAGNOSTICO ]

AUMENTAR LA AUTOESTIMA

e  SUPERAR LA SENSACION DE CULPA Y VERGUENZA S

Quiero recordar que la propia evolucion de la ELA hace
esperar que en algun momento aparezcan diagnosti-
cos de depresion y ansiedad que pueden retroalimen-
tarse, pero estos trastornos son aln mas incapacitan-
tes cuando la Afeccion Pseudobulbar esté presente.
Desde el campo de la Psicologia y la Neuropsicologia
es crucial trabajar tanto con las familias y cuidadores,
para ayudarles a entender qué ocurre y como actuar
ante estos episodios, como con los afectados, para
que puedan saber como enfrentarse a los sintomas y
situaciones que se generen (Figura 2).

Figura L. Intervencidn con el paciente ton diagndstic de labilidad emocional. Alejandro Frega Viosermanas v
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REFLEXIONES

Cada afectado de ELA tiene su propia personalidad y
circunstancias, se encuentra en un determinado mo-
mento de su ciclo vital y tiene una evolucion de la en-
fermedad propia.

Por ello, es importante que se evalle bien la situa-
cioén psicolégica (emocional/cognitiva/conductual) 'y
neuropsicolégica del paciente, asi como los trastornos
asociados que puedan ir apareciendo en distintos mo-
mentos y fases del curso de la ELA, para poder interve-
nir con la urgencia y los recursos necesarios.

Como en otros aspectos de la ELA, aln es necesaria una
mayor investigacion en relacion a la Labilidad Emocio-
nal para poder dar un mayor alivio a los pacientes y sus
familias. Obviamente, el conocimiento, la comprension
y €l apoyo del entorno, resultan imprescindibles para su
adecuado abordaje en la gran mayoria de los casos.
Para finalizar, os dejo las palabras que aparecen en las
tarjetas que reparte en la pelicula el personaje del Joker,
que si bien no padece ELA, puede ayudarnos entender
lo que siente y necesita una persona que es diagnostica-
da de Labilidad Emocional:

e “Perdona mi risa, tengo una condicion. Es una con-
dicion médica que provoca una risa repentina, fre-
cuente e incontrolable, que no coincide con cémo
me siento. Puede ocurrir en personas con una lesion
cerebral o ciertas afecciones neuroldgicas. Gracias.”

Alejandra Frega Vasermanas

Psicologa Sanitaria-Neuropsicdloga

Master en Terapia de Conducta

Co-Directora de Psicotourette - Gabinete de Psicologia y Neuropsicologia especializado
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ANUESTROS VOLUNTARIDS

Querid@s voluntari@s:

La situacion que vivimos nos ha cambia-
do nuestras prioridades y nos ha limitado
practicamente las iniciativas de volun-
tariado. Sin embargo, en estos meses
hemos incorporado a algin nuevo volun-
tario y mantenemos nuestras conexiones
de Yoga en directo a través de Youtube.

Ademas, seguimos con nuestro volunta-
riado virtual para que nos sintais cerca-
nos. Ahora si que parece que tenemos
un horizonte préximo que va a permitir
que nos volvamos a ver y podamos re-
cuperar algunas de nuestras actividades
habituales del voluntariado, desde el
propio acompanamiento hasta alguna de
nuestras salidas de ocio o de participa-
cion en eventos de momento al aire libre.

Deciros también que el proyecto de
CreadELA, que lidera nuestra voluntaria
Yolanda y del que ya os hemos hablado
en alguno de los numeros de la revista,
sigue su camino gracias a vuestra cola-
boracién y participacion en los videos.

Ahora toca poder disfrutar del verano, de
las pequefas cosas que nos satisfacen y
que solemos recordar en estos meses vy,
sobre todo, de un poco de tranquilidad
gracias a la vacunacion.

Un abrazo fuerte,

Pilar Fernandez Aponte

Coordinacion del Voluntariado

Paco Carniado

Hace unos aios, recibi en el
correo de empresa una noti-
ficaciéon sobre una actividad
de voluntariado que se rea-
lizaria en pocas fechas. Po-
siblemente esa convocatoria
nunca conté con mi presen-
cia, pero lo que si tengo claro
es que sirvi6 como punto de
partida de un “camino” que
continda en la actualidad.

Un “camino” que empezdé

despacio, con muchas dudas

y también con algunos miedos, sembrado de preguntas que, en
esas circunstancias, obtenian pocas respuestas. Asi que la Unica
forma de avanzar era ponerse las “botas” e iniciar el trayecto.

Afortunadamente, mi empresa proporciona formacién técnica
y también la necesaria para realizar labores de voluntariado.
Pues a formarse, aunque aun quedaba dar ese “paso” que era
participar de forma activa y, en ese momento, inicamente me
atraia el voluntariado en situaciones de emergencias, asi que
desestimaba voluntariado con personas con discapacidad, sin
hogar, enfermedades raras ni tocarlo..., vamos, que o hacia
algo o no hacia nada.

Empezar a conocer usuarios de diferentes asociaciones, fun-
daciones, voluntari@s y comprobar que siempre estas acom-
pafado y apoyado y que no hay que tener muchas capacida-
des o conocimientos, unicamente hay que tener ganas y un
poco de tiempo.

Las actividades de voluntariado implican, generalmente, com-
partir conocimientos, juegos, anécdotas..., con personas de dife-
rentes edades, paises, condiciones personales, pensamientos...
Muchas vivencias y muchas experiencias positivas que implican
un esfuerzo de preparaciéon y organizacion en las que se com-
prueba el gran trabajo que realizan las personas que integran las
organizaciones y que ponen al servicio de sus usuarios.

Se amontonan las ideas, pero no es excusa para no acabar agra-
deciendo enormemente la labor que se realiza en la Asociacion
adELA, el carino y respeto con el que tratan a todas las personas
que se acercan a conocerlos o que necesitan de su ayuda.

iNo es necesario tener muchas capacidades para ayudar!, solo
ilusién y ganas. Lo Unico que puedo decir es que estaré siempre
dispuesto a colaborar en lo que consideren necesario.

Nos vemos en el “camino”.
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FISIOTERAPIA adEla

Fisioterapia en la espasticidad,

“Bsa gran desconocida”

La mayoria de mis pacientes con este sinftoma, desconocen qué les pasa. Vamos a
intentar aclarar de una forma répida qué es, la causa, sus sinfomas, como actuar y como
tratarla a nivel de Fisioterapia.

a espasticidad es un sintoma y no una enfer-

medad, es un signo clinico de dafio en la mo-

toneurona superior. Esté presente en diferentes

enfermedades neuroldgicas y es una de las
principales causas de discapacidad en las personas
que lo sufren. Se manifiesta mediante un aumento del
tono muscular (hipertonia), que impide que los muscu-
los se relajen. Sus sintomas asociados son la fatiga,
alteracion del sueno, rigidez muscular, reflejos tendi-
nosos exagerados, dificultad para caminar, espasmos,
dolor, limitacion articular, contracturas y Ulceras por
presion. Toda esta diversa sintomatologia asociada va
a depender de la intensidad del trastorno y de la can-
tidad de musculos afectados, dando lugar a un pro-

blema en un brazo, en ambos, en un hemicuerpo, en
ambas piernas o generalizado.

Puede llegar a ser muy limitante y tener consecuencias
fisicas graves, pero en algunas ocasiones una espas-
ticidad leve puede llegar a tener ventajas en afectados
por la ELA. Vamos a tener menos atrofia muscular y
nos va a favorecer la bipedestacion manteniendo un
tono aceptable, evitando que las piernas claudiquen.

¢COMO SE DEBE TRATAR?

El primer paso en el manejo de la espasticidad es la
educacion del paciente, el cuidador y la familia. A nivel
de Fisioterapia vamos a encontrar diferentes técnicas
dependiendo de la evolucion. Ya que la espasticidad es

cambiante, debe ser lo mas precoz posible, evitando
desequilibrios musculares, retracciones (crecimiento
desigual entre grupos musculares agonistas y antago-
nistas), deformidades, etc.

e Movilizaciones. Podran ser activas por parte del
paciente o pasivas con ayuda de otra persona. La
velocidad de ejecuciéon sera decisiva para poderlas
llevar a cabo (movimientos lentos) y en casos severos
limitar los Ultimos grados de la extension completa en
miembros inferiores para facilitar la siguiente repeti-
cion (patrones con espasticidad de los extensores).
El objetivo es ir aumentando en los movimientos. El
lado mas fuerte puede auto-ayudar al débil. Comen-
zar un nuevo movimiento puede causar mas espas-
ticidad, en ese caso, pare y cambie a ejercicios mas
sencillos. Posteriormente podemos probar a realizar
esas movilizaciones que causaban mas espastici-
dad. Frecuentemente se debe verificar la dosis de
medicamento anti-espastico, ya que es cambiante y
hay que llegar a un punto que nos deje mover evi-
tando la relajacion excesiva. En los ejercicios activos
por parte del paciente, marque objetivos sencillos y
realistas. Consulte con su fisioterapeuta los mejores
gjercicios a realizar para usted.

e Estiramiento de la musculatura espastica. Por parte
de una persona manualmente o con Férulas.

e Facilitacion neuromuscular. Técnicas Bobath, Rabat,
etc.

e Equilibrio y marcha. El patrén de la marcha beneficia
al paciente espastico. Hay que realizarla despacio,
dejando tiempo para que los musculos se estiren
porque los movimientos repentinos aumentan la es-
pasticidad y, posiblemente, el dolor.

e Crioterapia. Hay estudios que han revelado los be-
neficios de la aplicacion de frio ya sea local o general
en baneras.

¢ Biofeedback. Entrenar al paciente para el control vo-
luntario consciente de la espasticidad.

¢ Hidroterapia. Beneficioso no solo para la espastici-
dad, también para toda persona afectada por la ELA.

e Fortalecimiento musculatura antagonista. Evitando
cualquier ejercicio que acentue el musculo espastico,
trabajando la musculatura contraria a la espasticidad.

e Puncién seca. Muchos de mis pacientes ya han pro-
bado esta técnica, la cual muestra que la técnica es

-FISIOTERAPIA adEla

jora el rango de movimiento pasivo, pero principal-
mente el dolor debido al sindrome del dolor miofas-
cial (SDM), que se define como la manifestacion de
“puntos gatillo miofasciales”. Los puntos gatillo son
puntos que se localizan dentro de una banda tensa
y palpable del musculo, disparando un dolor referi-
do (pequefias contracturas). Al pinchar con la aguja
en el punto gatillo miofascial vamos a desactivarlo
y disminuir el dolor, observando cémo disminuye la
resistencia al estiramiento del musculo.

Evite posturas que causen o empeoren la espasticidad.
La finalidad es mejorar la funcion, favorecer la higiene,
disminuir el dolor, prevenir complicaciones y, por tanto,
mejorar la calidad de vida.

Julio Rodriguez Ricondo

Fisioterapeuta. Col. 6922
Colaborador adELA
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u = adELA (Asociacién Espaiiola de ELA) ELA Principado (Asociacién de Asturias)

C/ Emilia, 51-28029 Madrid 91 311 35 30 985163 311  elaprincipado@relecable.es
adelo@adelaweb.com www.adelaweb.org www.elorprincipado.es

Animo, que ya queda poco para podernos besar, tocarnos o pasear abrazados. Volver a lo que fuimos, AdEla Madrid (Comunidad de Madrid) VivELA (Asoc. de c'"d_ud ‘Re°'|) ‘ “

a nuestra vida confortable. Os dejo dos “micros” imprescindibles que dan cuenta de la calidad humana Q15 141 660 adelasocial@adelaweb.com 659400 716 asociacionvivela@gmail.com

de nuestro blog: uno es un balance de lo que merece la pena; otro son razones para buscar otra vida. . .

i AdEla-CV (Comunidad Valenciana)

Sobran las palabras. Disfrutadlos. .

963 794 016  correo@adelacv.org www.adelacv.org n|dﬁdes de

J
D ES n I_ AB | n N AdEla-Euskal Herria (Federacién del Pais Vasco) Comunidad de Madrid

BA I.AN E E , 679 234 059  federazioa@adelaeuskalherria.com * Hospital 12 de Octubre
VAI_EN“NA VEI_AZUUEZ H[]NT[]H'A www.adelaeuskalherria.com Q17 792 587  mariadelpilar.cordero@salud. madrid.org

* AdEla ARABA (Asociacién de Alava) * Hospital Gregorio Marafién

[}ARMEN EAHDENA Las cigiiehas no anidan en los paises en guerra, ?45 229 765 Orobg@.f]deloeLfSkolhemo'Com 9158068 634 velanm.hgugm@salud.madrid.org
i las fl tre la hierba. ni hav hierb AdEla BIZKAIA (Asociacién de Vizcayal * Uni. Multidisciplinar de Enfermedades Neuromusculares

Tomar el sol en el cdlido pedernal. ni fas Hores crecen entre fa hierba, ni hay hierba 944 237 373  bizkaia@adelaeuskalherria.com (Carlos li-La Paz]

. Son acariciando la tierra, ni tierra queda para sus * AdEla GIPUZKOA (Asociacion de Guipiizcoa) 914 532 572 / 914 532 799
Cantar hasta debajo del agua. muertos... lLa esperanza se subasta y nadie 043 245 609  gipuzkoa@adelaeuskalherria.com
Mirar quieta y atenta como una rana la puede comprarla. “Un mundo sin esperanza estd * Hospital Clinico San Carlos
libélula levitante sobre el nentfar. derrotado”, algo asi debié decir alguien en la tele ANELA (Navarra) 913 303 340 / 913 303 513
Percatarme de él por su torpén movimiento cuando Omar salié a la terraza a desenfundar su 630 1 M|024 info@anelanavarra.es Barcelona
cuando viene hacia mi. Sonreir porque rabia, gritando hasta enmudecer el alma. www-aneianavaria.es Hospital de Bellvitge
noto que se infla como un pavo al verme. Desde hace unos dias no hay colegio, solo se oyen AdELAnte CLM (Casfilla La Mancha) ela@belivitgehospital.cat
Platicar contenta a su lado sobre la lluvia las bombas y no hay sitio seguro donde refugiarse; su 610 157 719 info@adelanteclm.com www.adelantelr.com Hospital Vall d'Hebrén
que acecha porque no hay mosquitos, hermano de dos afios llora asustado porque tiembla la 932 746 000
sobre si hoy el grajo, vuela bajo. casa. La pantalla habla del problema de la pandemia AgaEla (Asoc. de Galicia) Valencia
Undrunch delos de ahora o una merienda- que es terrorifico en la India; en Europa estdn abriendo 660 532 298  info@agaela.es  www.agaela.es Hospital Universitario de La FE
cena de las de siempre, temprano, a la los bares por los buenos resultados de la vacunacién y elaafectados@gmail.com
caida del sol, sin perder de vista la paleta piensan en donar vacunas a los paises pobres. ArdEla (Aragén) ool

5 . evilia
de colores cambiantes sobre los juncos. Onmar se dice que tiene que llegar a esos paises tan ricos, 976133868  info@araela.org  www.aroela.org Hospital Virgen del Rocio
Arrebujarnos en una trenza de cuatro que allf se recargard de esperanza y podrd aprovechar CanLA (Cantabrid Raquel Contreras 697 954 428
an antabria

su talento; que si su mundo estd derrotado, él no...
De repente una lluvia sorda de cascotes funde en
negro sus suenos, antes de empezar a creer en ellos. ELA Andalucia (Andalucia) undO\CIOHQS

954 343 447 / 628 099 256 Fundacién Espaiiola para el Fomento

ela.andalucio@gmail.com  www.elaandalucia.es de la Investigacién en ELA (FUNDELA)

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

ancas de rana. 600 049 837 asociacioncanela@gmail.com

Arrullarnos.

Llamar a cada estrella por su nombre hasta
el sopor narcotizante.

Un suspiro,

ELA Balears (Islas Baleares)
682 534222  info@elabalears.org Fundacié Catalana D’ELA

Q37 66 59 69  elo@elacat.org

Una afirmacién: “;quién querria, carifo,
habitar un palacio como el de Sisf?

Un buenas noches.
ELA Cyl (Castilla y Leén)

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

Un Croac, croac.

ELA Extremadura (Extremadura)

670970230  info@elaextremadura.org Fundacién Catalana Miquels Valls
Colabora en nuestro blog cuando sientas que www.elaexiremadura.org www. fundaciomiquelvalls.org
tienes algo que contar y compartir. Estamos en: Q37 665 969
~r ELA Murcia (Murcia) elo@fundaciomiquelvalls.org —_—
28 619 180 356  elaregiondemurcia@gmail.com 29




ANUNCIOS adEla

[ablon de anuncios

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

@ Se vende vehiculo adap- ‘

tado Monovolumen Caddy
Maxi 2.0 para entrar con silla de
ruedas por el portén trasero. Tie-
ne cambio automdtico, 150 CV,
diésel, 5 plazas mas la silla de
ruedas. Color negro, 13.000km.
Matriculacion en el 2019. Pre-
cio: 28.000 €. Th: 650 938
777 [Mercedes).

® Se vende silla eléctrica
Invacare Pronto Mé1. Utilizada
durante un afio y solo por interio-
res. Caracteristicas: silla eléctrica
elevable de 6 ruedas, con trac-
cién central, con lo que se con-
sigue un radio de giro reducido
de 48cm. Asiento anatémico vy
giratorio 360° con dos posicio-
nes (4°y 9°), respaldo reclinable,
la paleta monobloc garantiza al
usuario un confort total a lo largo
del dia. Ademds, el asiento es
muy fécil de manejar y permite
una elevacién de unos 12cm.
Precio: 1.000€. Tfn.: 609 364
376 (Jorge) o a fravés de salusan-
chez@hotmail.es

® Se vende silla de ruedas
eléctrica  Dragon.  Precio:
850€. Tfno.: 607 667 665

(José Manuel).

® Se vende silla de ruedas ‘

manual de aluminio plegable
autopropulsable Breezy 300.
Ruedas macizas, desmonta-

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

492 (Rosal).

® Se vende vehiculo adap- ‘ @ Se vende silla de ducha

tado Volkswagen Caddy. En
Cuipuzkoa. nimero de plazas:
5 +silla de ruedas. Diésel, cam-
bio automdtico, TV en vigor.
Precio: 1.500€ Tin.: 669 719
275 (leire).

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

@ Se vende Comunicador Vox
12 Eye Pro de 12 pulgadas
para acceder con la mirada.
Este producfo incluye un lector
ocular Tobii. Incluido el software
Grid 3. Incluye fablet, software,
dispositivo Tobii y su soporte, al-
tavoces, funda, maleta de trans-
porfe, configuracién, copia de
seguridad, peana de sujecién
de sobremesa. Precio: 2.000€.
Ttn.: 687 535 358 (Manuela)
o a fravés del email mendozo-
corral@yahoo.es

@ Se vende ordenador con
ratén éptico Tobii PC eye
mini, sin usar, con todas las
funciones de ordenador y mé-
vil (whatsapp, llamadas, efc.).
Precio: 2.000€. Tin.: 654
657 528 (Marta).

@ Se dona asiento Turny Evo.
la persona a la que vaya
destinado deberd ir a un sitio
preparado para adaptar veht-
culos para personas con mo-
vilidad reducida para que se
lo instalen en su vehiculo vy le
enfreguen un certificado/infor-
me para que pase la [TV en la
que aprueben la modificacién.

Tfn.: 676 600 802 (F. Javier).

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

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

@ Se vende vehiculo adap-

tado KIA Soul. Conduccién

automdtica a fravés de un
panel de botones en el lado
izquierdo del volante. Fecha
de  matriculacion:  noviem-
bre de 2014. Kilometraje:
12.200km. Combustible dig-
sel. Ventanillas eléctricas, aire
acondicionado, camara para
la marcha atrés, 4 ocupantes
(conductor, pasajero en silla
de ruedas y dos asientos mas
defrés plegables). Suspensién
trasera neumdtica, rampa de
acceso en el malefero auto-
matizado, asientos  fraseros
abatibles. Precio: 38.000€.
Incluye silla de ruedas eléctri-
ca Permobil C300 Corpues
3G R-Net con todos los extras.
Whatsapp: 00 351 96 15 9
15 14 (Maria Luis Moreno) o
a través del email marialuisg-
moreno@gmail.com

@ Se vende silla de ruedas
basculante y reclinable para
posicionamiento Rea Clematis
con reposacabezas, reposa-
piés, sujecion lateral... Compra-
da en enero de 2019 y usada
durante un afio. Muy buena
silla, en perfecto estado. Precio
original:  1.200€ negociable.
Tih.: 914 748 949 / 680
457 250 (José Maria) o a fra-
vés de latour5382@yahoo.es

® Se vende furgoneta Peu- ‘

geot Partner adaptada para

sillo de ruedas. Modelo Tepee
1.6 Blue HDI 100CV. Matri-
culacién en mayo de 2016.
30.000km.  Bluetooth, color
gris plata, pantalla tactil con
Car Play, USB, reproductor y
GPS con el moévil en pantalla
propia, volante  multifuncion,
doble puerta lateral para mayor
acceso. Adaptacion para silla

de ruedas especial con posi-
cién de la silla de ruedas en la
misma linea que los dos asien-
fos fraseros. Adapfacion espe-
cial con factura de mayo de
2017 con valor de 9.500€.
Asientos fraseros modificados
para que la silla de ruedas esté
al lado de dichos asientos. Pre-
cio: 20.200€. Th.: 676 900
613 (Isaac) o a través del email
i.recarey@gmail.com

® Se vende silla de rue
das eléctrica modelo Salsa
M2 mini. Totalmente nueva,
usada una sola vez 45 minu-
tos. Silla de rvedas 4x4 total
mente equipada con fodo tipo
de funcionalidades. Factura
de compra del 24 de mayo
de 2017 de 6.061€. Extras:
basculacién eléctrica, reclina-
cién eléctrica del respaldo, re-
posacabezas, fraccién central,
reposapiés eléctricos individua-
les, rotacién sobre su eje 3607,
cojin modular méximo confort
marca Jay, ancho fofal 52cm.
Ideal para interiores, gran ren-
dimiento en exteriores, perfecta
para ascensores y espacios es-
trechos, disefio elegante. Todo
el dinero ird para la Fundacién
FUNDELA (investigacién para
la cura de la ELA) y la Asocia-
cién adELA [afencién y servi-
cios al enfermo y sus familias).
Precio: 4.500€. Tfho.: 676
Q00 613 (Isaac) o a través de
i.recarey@gmail.com com




En tu ciudad

también hay gente
con ELA

AYUDANOS A
LUCHAR CONTRA LA
SCLEROSIS
ATERAL
MIOTROFICA

ASOCIACION
ESPANOLA

DE ELA ,
Esctengsi LATERAL #conoc E LA

www.adelaweb.org



