VIVIR EN LA CARCEL DEL CUERPO

Para los investigadores. Lo Unico que se sabenaiaieierta es que no se contagia. Los
conocimientos actuales sobre su origen son inaat@ios y solo existen evidencias
circunstanciales sobre las distintas hipétesihd@epropuesto varias teorias al respecto
y, asi, se habla de factores tan diversos comaoditees viricas, contaminacion
ambiental por metales pesados como plomo o el alapdesordenes metabdlicos o
defectos congénitos en el individuo para expliaagaricion de esta enfermedad que,
hoy por hoy, no tiene cura y cuyo diagnostico dafio tarde en producirse porque sus
sintomas se confunden con otras patologias y pgap@emuchos neurélogos la propia
enfermedad sigue siendo un enigma.

El desconocimiento de la enfermedad conviertesaafectados en personas
marginadas por las instituciones sanitarias. Simiceimente desahuciados, padecen
unas indignas condiciones de vida y, en la mayt#il®s casos, van a morir a sus casas
porque no reciben ningun tipo de colaboracion nigaste medica ni por parte de los
organismos oficiales competentes en esta matetiah®% son los que, después de
trabajar hasta el mismo momento en que su cuerlmispide, se encuentran con que
el Estado de Bienestar al que ellos mismos hamibaio con sus esfuerzos no solo no
les ampara sino que, ademas, les olvida, les caralen encierro tras otro encierro:

el primero en su propio cuerpo a causa de lamei@ad; el segundo, en su casa,
anico lugar en el que, al menos, les escuchan.

ADELA

En ADELA no nos conformamos con la respuesta tgienas especialistas
médicos dan a nuestros pacientes como Unica sold®io hay cura. No nada que
hacer. Lo mejor es que se vaya a su casa a mguazZnNuestra Asociacion se niega a
gue los pacientes reciban, sin mas, este verefdiztiode las instituciones sanitarias.
Nosotros confiamos en la capacidad de progreso mmaor eso sabemos que
encontrar una cura a la ELA depende solo de ladzhy calidad de los recursos que
se empleen en su busqueda.

Si. Es cierto que la muerte esta absolutamenteaeég su victoria final. Pero
No es menos cierto que, por eso mismo, nos coroddaina vida de ventaja. El
afectado por la ELA es un ser sentenciado a mderferma prematura y brutal. Pero si
la propia muerte le sigue concediendo vida ¢ pomn@gétros vamos a quitarsela
condenando al elatico a una existencia en conaisiordignas?

No existe en la actualidad ningun centro de d&teabaje con estos pacientes y
faltan las ayudas técnicas que les permitieramebtena mejor calidad de vida. Por
termino medio, un paciente de ELA que sobrevivadsasiene a suponer a su familia
unos gastos-solo en aparatos que les permitan cagspirar, ir al bafio y moverse- de
mas de tres millones de pesetas, desembolso goeamlas familias pueden hacer. En
este sentido, el de Hawking si es un caso excegicyanque el dispone de unas ayudas
técnicas que los afectados esparioles solo puedan so

“Por fortuna, un experto en informéatica de Califarse entero de mi situacion y
me envio un programa que me permitia selecciorlabpes de una serie de menus en la
pantalla pulsando una tecla con la mano. El apaaatbien funciona con otro boton
que se acciona a traves del movimiento de la cab&rmojos. Cuando tengo
suficientes frases puedo mandarlas a un sintetizileoz que, junto con el ordenador,
esta acoplado a mi silla de ruedas. Mi sintetizadoicon creces, el mejor que he oido
porque cambia de entonacién y no vocaliza comoesafun robot estlpido. El Unico
problema es que me ha dado un nuevo acento am@tican



Durante este decenio, ADELA ha celebrado distiaties benéficos con los que
ha obtenido fondos dedicados, exclusivamente, patientes y sus familias. Gracias al
apoyo y solidaridad de mucha gente anénima y denakypersonalidades conocidas por
la sociedad, hemos podido recaudar fondos queladante, se han convertido en una
silla para quien la necesitara, en un collarin garan lo precisara o en una cama
articulada para quien lo pidiera. En ADELA suscribs el pensamiento de Graciela
Mistral: “Hay la alegria de ser sano y la de setgupero hay, sobre todo, la hermosa,
la inmensa alegria de servir”.

Y es que, a pesar de todos los problemas queascados afectados por la
enfermedad de la motoneurona y a sus familiasy pasamarfiana con ellos en el Taller
de Terapia Ocupacional de ADELA (en la calle Hibrdmna de Madrid) es toda una
leccidén de esfuerzo por superar el dolor humano@amtener la degeneracion a raya,
por no dejarse vencer por la inmovilidad. Pareelaicos, el ayer fue historia, el
mafana es un misterio y el hoy es un regalo yepor se le llama “el presente”. Es
intentando lo imposible como se realiza todo lalges

Ser condenado por la ELA no implica haber comatidguna falta. En este
sentido, la ELA cumple el detalle con lo dispuesicel articulo 14 de la Constitucion
Espafola y, asi, no hace distinciones por razéudded, nacimiento, raza, sexo, religion,
opinion o cualquiera otra condicién o circunstampaesonal o social. Es decir,
desgraciadamente, la ELA puede afectar a tododa @wao de nosotros.

Si eres un afectado o crees serlo, puedes paredentacto con ADELA.
Existimos para ayudar a los elaticos y sus faneiaEs la Unica causa por la que
luchamos. La ELA paraliza completamente a aqueii@ngcastiga pero, en ADELA, no
dejamos de movernos para que los elaticos seardeotados como lo que son: seres
humanos que, como tales, tienen derecho a unaligda.

ALGUNOSDATOSSOBRE LA ELA

En Espafia cada afio se diagnostican casi mil noagos de ELA-de dos a tres
por dia- y el numero total de personas que vivenestlerosis lateral amiotrofica ronda
las 4000. Su incidencia en la sociedad espafala @sasos por cada 100.000
habitantes. Esto significa que el riesgo de adgiltA para cualquier persona es de 1
entre 1.000 y que unos 40.000 espafioles que a@ntdmastan sanos desarrollaran la
Enfermedad de la Motoneurona durante su vida. dsaftos, escalofriantes de por si,
se aflade otro no menos alarmante y es que sowveadaas las personas entre 20 y 30
afos que se ven afectadas por un mal que, engdnids neurélogos pensaban que
solo la padeceria la poblacion mayor de 45 o 58.afio

LA ELA PARA LA CIENCIA

Los conocimientos actuales sobre el origen dd_ka $6n insatisfactorios y solo
existen evidencias circunstanciales sobre lasthstihipotesis. La ELA se resisten a los
cientificos.

Ahora bien, los neurdlogos han descubierto uraaion molecular que se
repite en los pacientes con ELA. Se trata de urtacitin en el cromosoma 21 del gen
que fabrica la superoxido dismutasa cobre-zindngngue se encarga de mantener a
raya a los radicales libres, agentes quimicos gagakan la maquinaria celular.

La alteracion genética hace que la eficacia @mzama quede disminuida frente
a los radicales y que las motoneuronas literalmsmtexiden. Los cientificos han
descubierto que este hecho conlleva un excesaitEn@ito (neurotransmisor que sirve
de conexién entre las neuronas motoras) que prauteaobreestimulacion neuronal
que, a la larga, dafia la maquinaria celular.



A partir de estos hallazgos se ha desarrolladanumaco contra la ELA,
conocido como riluzole, que posee propiedades@ntidsivas, sedativas y
neuroprotectoras que paralizan temporalmente lgres@n de la enfermedad y alargan
la vida del paciente.

Hoy por hoy, el riluzole es el Gnico farmaco gaedsultado Util para retrasar,
aungue solo brevemente, la degeneracion de losutogsdel afectado. Encontrar la
solucion o el farmaco que acabe con esta patottagianden Unicamente del tiempo y
de la cantidad calidad de los recursos que se emplgra avanzar en su busqueda.



