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Durante todo el mes de Junio se haran
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CHARLA-COLOQUIO
SOBRE NEUMOLOGI{A

Dr. Francisco Rodriguez Jerez (izda.), Dr. Cefererino Martinez Faedo (dcha.).

ASOCIACION

El jueves 10 de Diciembre a las 17:30 horas
en el Hotel Tryp Rey Pelayo de Gijon tuvo lu-
gar una charla-coloquio sobre Neumologia.

a charla fue impartida por el Dr. Francisco Rodriguez

Jerez, neumologo del HUCA; nos explicé la importancia
de mantener al enfermo de ELA su funcion respiratoria en las
mejores condiciones posibles. También nos habld sobre las
maqguinas que existen tanto para ayudar a respirar como para
la eliminacion de flemas y como emplear las sondas PEG,
recomendando que su uso en los estadios iniciales de la en-
fermedad mejora la calidad y esperanza de vida del paciente.

A esta charla también acudi6 el Dr. Ceferino Martinez Fae-
do, nutricionista del HUCA, que contestd muy amablemente
todas las preguntas que se le realizaron.

“CAMPANA DE DONACION 10° ANIVERSARIO”

DE FUNDACION ALIMERKA

Con motivo de su 10° Aniversario de Funda-
cion Alimerka presentd una iniciativa muy es-
pecial para el mes de noviembre del 2014.

Todos los meses, los clientes con tarjeta de Supermer-
cados Alimerka reciben vales descuento que pueden
entregar a favor de proyectos sociales.

Pero, el mes de noviembre del 2014 ha sido diferente, pues
elimporte donado por los clientes durante noviembre se mul-
tiplico por 10 (hasta un maximo de 60.000 euros) y repartic
entre tres entidades y celebrar asi sus 10 afios de andadura.

ELA PRINCIPADO ha sido una de las agraciadas.

iGracias!, jgracias! por cada uno de los 4.287
votos con los que nos habéis apoyado y que
han hecho posible que Ela Principado sea

el proyecto mas votado en la campana de
donacion de Alimerka en la categoria de salud.

El pasado dia 8 de Mayo el director de Fundacion Alimerka,
D. Antonio Blanco, acudio a la sede de la asociacion para
hacer entrega del cheque por importe de 20.000 euros a
Ela Principado como ganadores de la votacion popular de la
“Camparia de Donacidn 10° Aniversario” de FUNDACION
ALIMERKA que premia proyectos de accion social.

D. Antonio Blanco a la izda. en la sede de ELA Principado.

También nuestro agradecimiento, a esas personas que pre-
fieren donar sus descuentos para que reviertan en entidades
0 personas que lo necesitan.

Muchas personas no conocen la gran labor que realiza
ALIMERKA en las localidades donde esta implantada.

En la actualidad colabora con varias familias, previamente
informadas por entidades, y en riesgo de exclusion, aportan-
doles tarjetas que recargan cada dos meses, para la compra
de productos de primera necesidad.
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RESULTADOS 2015 DEL PROGRAMA DE

ATENCION INTEGRAL AL
ENFERMO DE ELA Y SU FAMILIA

A continuacion se detallan los
resultados del Programa de
Atencion Integral a Personas

Numero de Sesiones ELA Principado 2015

M o

Domicilio

afectadas de Esclerosis Lateral m
Amiotréfica y su entorno 5
familiar” correspondiente al o
gjercicio 2015. s
-

Durante este periodo un total de 56 }':

personas afectadas de Ela se han be- 0
neficiado de los servicios del programa lle- :::
vado a cabo por la asociacion (Fisioterapia, e
Terapia Ocupacional, Logopedia, Trabajo 1|
Social, Psicologia y Auxiliar de Clinica). Si ’ﬁ _
tenemos en cuenta que el programa se ex- - i
tiende al entorno familiar de las personas m_‘.
afectadas el numero de beneficiarios del z

programa supera el centenar. (O

Sesiones
ELA Principado
2015

Terapia
\, Logopedia
" Aux. Clinica

Se han realizado un total de 1.088 sesiones tanto en la sede de
la asociacion, como en los domicilios de las personas afectadas
(el detalle se muestra en los graficos adjuntos). Estas sesiones no
incluyen las que los usuarios han desarrollado en el marco del Pro-
grama Mejora de COCEMFE Asturias subvencionado por la Con-
sejeria de Sanidad del Principado de Asturias.

Esperamos que nuestro trabajo, prestar ayuda especializada,
haya contribuido a mejorar en mayor 0 menor medida la calidad
de vida de todas estas
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I CONGRESO NACIONAL DE

INVESTIGACION EN ELA
Los proximos 20 y 21 de Junio de 2016, y

coincidiendo con el Dia Mundial de la Ela, ten-
dra lugar en Sevilla el 1 Congreso Internacional
de Investigacion de Esclerosis Lateral Amiotré-
fica. Organizado por el CIBERER (Centro de In-
vestigacion Biomédica en Red de Enfermedades
Raras) tiene como objetivo poner en comun las
diferentes lineas de investigacion clinica y precli-
nica existentes en la actualidad. Podéis encontrar
mas informacion asi como el programa preliminar
en el siguiente enlace:

http://www.ciberer.es/agenda/i-congreso-na-
cional-de-investigacion-en-esclerosis-lateral-
amiotrofica-ela

ciberer

CENTRO DE INVES wmm iﬂm

RMECADE
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ASOCIACION

DIA MUNDIAL DE
LAS ENFERMEDADES RARAS

N RARE DISEASE DAY 2016

29 FEBRUARY

DI 5 B HAK NG
| THE VDICE OF :

BAR] (FSLECES BILNG

Foto 1. El gerente del HUCA informa a las entidades de la creacion de la Unidad de Enfermedades Neuromusculares en el HUCA.

Foto 2. Actos con motivo del Dia de la EE.RR celebrados en Oviedo.

| acto iba a celebrarse por primera vez en Avilés a las 12

horas en la Plaza de Espana, con el lema “La Investiga-
cioén, nuestra Esperanza”. Pero, por motivos climaticos se
tuvo que suspender.

Por la tarde, en la Sala de Camara del Auditorio Principe
Felipe de Oviedo y organizado por CHYSPA (Asociacion de
Chiari y Siringomielia del Principado de Asturias), realizd
un evento para celebrar este dia, como lo viene haciendo
afio tras afo. También se aprovechd el acto para leer su
propio manifiesto reivindicativo, un aho mas.

La maestra de ceremonias Patry Rosal, periodista TPA No-
ticias, dirigi6 el evento con gran maestria y profesionalidad.
El acto de presentacion corrid a cargo de D. Antonio Mole-
jon Iglesias, Director General de Salud Publica el cual puso
en evidencia la necesidad de trabajar en favor de los afec-
tados por EE.RR, a la vez que se hizo publica la creacién
de la Unidad de Enfermedades Neuromusculares en
Hospital Central Universitario de Asturias (HUCA), para
antes del verano. jUna gran noticia para celebrar el Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras!

El gerente del HUCA, nos habia adelantado hace dos sema-
nas la noticia a varias asociaciones ante la presencia de los
distintos profesionales que van a formarla.

La parte mas emotiva del evento fue la participacion de
los afectados por Chiari, Neurofibromatosis, Hemofilia,
Duchene, Siringomielia, ELA, Retinosis, Distonia, Ataxia.
Todos ellos nos trasmitieron sus vivencias, dificultades y el
dia a dia con su enfermedad.

El Dia Mundial de las EE.RR se celebra

el dia 29 de febrero ya que es un “dia raro”, sin
embargo por motivos de realizacion anual, se
celebra el 28 de febrero en los afnos no bisiestos.

Se hizo publica la creacion de la Unidad de
Enfermedades Neuromusculares en Hospital
Central Universitario de Asturias (HUCA), para
antes del verano. jUna gran noticia para celebrar
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras!

A continuacion, el Grupo de Teatro Terapéutico ChySPA,
formado por personas afectadas por Chiari y Siringomielia,
pusieron en escena la obra titulada “La importancia de no
llamarse Mimi” escrita por José Manuel Fernandez Vega,
(médico de familia). Esta obra escenifico la angustia y de-
solacion que provoca en el ambito familiar el diagnéstico de
una Enfermedad Rara.

Al término de la obra de teatro unas palabras de D. José
Manuel Fernandez Vega, autor y director de la obra, y ce-
rrando el acto habld D. Roberto Sanchez Ramos, Concejal
de Cultura del Ayuntamiento de Oviedo.

Ha sido una jornada bonita y alegre, a pesar del mal tiempo.
Todos compartimos al final del evento musica, aplausos y
alegria. m



ASOCIACION

NOMERO 14. ANO 2016

ASOCIACION ASTURIANA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

Noticia publicada en el diario El COMERCIO.

El HUCA contara con una unidad de atencion
multidisciplinar para enfermedades
neuromusculares

Lo que no pudo aclararles el consejero en la
reunifn que mantuvieron ayer en Oviedo fue
a qué patologias atendera esta nueva unidad

L MAYORDOMO GLEON

& marzo 2008
[2ae ]

Antanio Molsjdn (segunda por La denecha), director general de Salud Pablica, con ks representantes
de asodaciones de enfermedades raras, antes de b reurién celebrada en Oviedo, 7 ALEX MEA

Era una revindicacién histdrica de las asoclaciones de enfermedades raras del Principado. Una refvindicacién gue venfan
planteandole a los responsables de la Consejeria de Sanidad desde hace al menos diez afios. Ayer, por fin, ohtuvieron una respuesta
satisfactoria. El director general de Salud Publica, Antonio Molején, confirmé a una delegacidn de este colectivo -integrado en
Cocemfe- que el Hospital Universitario Central de Asturias (HUCA) contard, en el segundo semestre de este afio, con una unidad de
atencidn multidisciplinar para enfermedades neuromusculares. Lo que no pudo aclararkes en la reunidn que mantuvieron ayer en
Oniedo fue a qué patologias atenderd esta nueva unidad,

Las asociaciones vobvieron a reivindicar la aplicacidn del diagnéstico genético preimplantacional para garantizar embarazos de
fetos sanos en los casos en que median enfermedades de herencia genética.

También reclaman una rehabilitacién continuada. De hecho, éste fue el primero de los once puntos del manifiesto entregado ayer
a Antonio Maolején y que debia haber sido leido el 29 de febrero, dia de las enfermedades raras, en el acto que hubo que suspender

en Avilés debido al mal tiempo.

GALA A BENEFICIO
DE ELA PRINCIPADO

La Asociacion Cultural Siero Baila realizd el 14 de Noviembre
de 2015, una gala a beneficio de ELA Principado en la Sala de
Camara del Auditorio de Oviedo a la 20 horas.

Como muchos sabréis, esta asocia-
cion Siero Baila es conocida por
realizar actos y recaudar fondos para
entidades que lo necesitan.

La gala presentada por Laude Marti-
nez, fuera todo un éxito, no es de ex-
tranar si se tiene en cuenta que fue tan
variada, que hubiese sido raro que no
le gustase a todos los publicos.

Para hacerla posible, hubo actuacio-
nes de danza, canto, malabares, baile
regional con el Centro de Arte&Danza,
Sonia Blanco, Norte Latino, Duet Dan-
za, Escuela de Danza Melania, Asocia-
cion folclérica Cuélebre, Inés Vegas,
Academia Gloria Solis, Gimnasio Rit-
mo, Alumnos de Sonia Blanco de Co-

lloto, Lorena, y Asociacion Nora de Pola
de Siero.

Este espectaculo de danza ha sido
posible gracias a la gran colaboracion
econdémica de: Caja Laboral Kutxa, €l
Ayuntamiento de Oviedo que cedid
de forma gratuita la sala del Auditorio
y a la empresa ADPAN del Berron. Y
como dice Maria José Alvarez, Pta. de
ELA Principado “HAY QUE DAR LAS
GRACIAS UNA Y LAS VECES QUE
HAGAN FALTA”.

Ver a todos esos artistas, 0 que se han
esforzado para que todo salga bien,
jhay que agradecerlo! Estoy segura
que las personas que asistieron han
disfrutado mucho y se lo han pasado

/
)gala benéfica
" Asociacion
=) Siero Bailla
con

ELA

ESCLEROSIS LATERAL
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muy bien. A mi personalmente me ha
encantado y vuelvo a dar las gracias,
a los que han actuado y a los que han
venido a vernos.

Esta asociacion, quiere agradecer muy
especialmente a la Asociacion NORA
de Pola de Siero, que siempre ponga
su grano de arena en todos los eventos
solidarios. ®

mAaB » .
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SURF

OLIDA

El 9 de Junio de 2015 en
el Ayuntamiento de Gijon
se presento la IV Jornada
de SURF SOLIDARIO
apadrinada por el jugador
de futbol Juan Mata.

| evento tuvo lugar el 20 de Junio
en la Playa de San Lorenzo y en los
Jardines del Nautico.

Su principal finalidad el uso del surf
como actividad terapéutica. El dinero
recaudado se dona a asociaciones sin
animo de lucro.

Este ano la entidades receptoras fueron
FUNDACION GALBAN (Asociacion
de familiares de nifios con cancer del
Principado de Asturias) y ELA PRINCI-
PADO (Asociacion de esclerosis lateral
Amiotrdfica del Principado de Asturias).

Un buen dia, para disfrutar ademas
del campeonato de surf, conciertos
de musica, talleres, mercadillo, ma-
sajes terapéuticos, cuentacuentos,
clases de zumba y long skate... hay
actividades para todos y cada uno de

20 DE JUNID | BLION

P LAY | ) B R | IR

Un buen dia para disfrutar del
surf, la musica, talleres, el
mercadillo, zumba...

los miembros de la familia y el evento
cuenta con una gran organizacion.

Todos los que pudisteis asistir habréis
comprobado que ha sido un gran éxito.

iGRACIAS A TODOS POR VUESTRA
PRESENCIA Y PARTICIPACION!

-1

Feilanap

ASOCIACION

I-lﬁ-'.-u.

S 5.000€

El pasado 5 de Noviembre Surf Solida-
rio hizo entrega de las donaciones re-
caudadas en un acto celebrado en el
Ayuntamiento de Gijon.

A la Asociacion Galban, dedicada al
apoyo a nifos con cancer le fueron en-
tregados 5.000 euros. ELA Principado
recibi® una donacién por importe de
3.000 euros que recogid su secretario
José Maria Garcia.

Nuestro mas sincero AGRADECIMIEN-
TO a todo el equipo de Surf Solidario
que ano tras afio realizan una magnifica
labor solidaria. B

),
Jiiii:_ﬁﬁ T
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VI RETO SOLIDARIO DE SOMOANO

VUELTA AS TURIAS POR ETAPAS

El ironman riosellano, el atleta
José Luis Lopez Somoano,
afrontd su sexto reto solidario
dirigido a recaudar fondos

de ayuda para la Asociacion
Asturiana de Esclerosis Lateral

Amiotrdfica. Este sera su sexto

reto en solitario a favor de esa
misma causa.

sta particular Vuelta Asturias de
Somoano comenzé el 6 de octu-
bre y consté de las siguientes etapas:

12 ETAPA:

Ribadesella - Cudillero (112 km).

22 ETAPA:

Cudillero - Cangas del Narcea (110 Km).
32 ETAPA:

Cangas del Narcea - Pola de Laviana,
(142 Km), la “més dura”.

42 ETAPA Y ULTIMA:

Tuvo su final en Ribadesella con 77 Km
de recorrido.

En total, mas de 500 kildmetros de
carrera en solitario y en autosuficien-
cia. Es decir, “con toda la comida y las

calorias justas en una mochila desde el
primer dia”. Confiando en “sacar seis
horas diarias” para descansar lo nece-
sario entre cada una de las etapas.

El reto también incluyd su participacion
en la Subida al Angliru que se disputé
en Riosa al dia siguiente de concluir su
recorrido solidario por la region. El do-
mingo 11 de octubre.

Aungue no ha tenido una gran publici-
dad queremos dejar constancia desde
aqui la hazafa que realizd, que casi
ninguno crefamos que llegaria... pero
llegd. Una vez mas jGRACIAS!

Queremos agradecerle tanto a él como
a Tamara el inculcar a sus hijos Noara y
Enol que participen en sus compromi-
S0S y que sean desde pequenos “nifos
comprometidos y solidarios”. Actual-
mente Ribadesella tiene una escalera
de colores donde las personas pintaron
lo que deseaban anunciar en cada pel-

El contenido de esta noticia se completé con la informacion de la web:

dario. Somoano y sus hijos pintaron
que LA ELA EXISTE para que todo el
mundo que lo vea lo sepa... R

CAMINATAS CONTRA
LA ELA INVESTIGACION = SOLUCION

e realizaron dos caminatas contra la ELA,

la primera en Madrid el 7 de Noviembre
de 2015 y la segunda en Barcelona el 13 de
febrero de 2106.

http://coperibadesella983fm.blogspot.com.es/2015/09/
el-sexto-reto-solidario-de-somoano-dara.html

ul.—wh,_i-n_l..

INVESTIGACION
SOLUCION

Bajo el lema: “NUESTRO TIEMPO SE ACABA
SIN QUE NADIE HAGA NADA POR NOSO-
TROS (solo en Espana somos 4.000 enfer-
mos de media)”. B
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CONTRA LA ELA EN RIBADESELIA

Llovia de forma moderada, pero no importd. La climatologia no impidid que el pasado 22 de
noviembre, varios cientos de personas, entre las que se encontraban atletas de distintos clubes
de la region, y aficionados, se congregaran en Ribadesella para correr contra la ELA.

espués de la carrera de los nifios, a las 12 en punto del
mediodia se dio la sefal de salida, por delante todos
afrontaron algo menos de 6 kildmetros hasta llegar a la meta.

Un recorrido apto para todas las condiciones
fisicas, aunque, seguro que a mas de un
aficionado le salieron agujetas después de
pasar la subida a La Cuesta, aunque, no les
importo porque para ellos el esfuerzo bien
merecio la pena.

Aunque es la segunda carrera popular riosellana por la ELA
(Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotrofica del Principado
de Asturias) cuya recaudacion va para esta asociacion, y
esta organizada por el matrimonio, José Luis Lopez Somoa-
no y Tamara Sudrez Fernandez, a quienes la Asociacion les

10

agradece el interés que ponen en ayudar. Esta asociacion
quiere recordar que desde hace varios anos este matrimonio
y en especial José Luis, lleva afio tras afo haciendo eventos
deportivos para ayudar a estos enfermos.

La Asociacion ELA Principado, esta muy agradecida con
iniciativas como esta, porque “ademads de ayudarnos
econdmicamente, hacen mas visible la enfermedad, y
como siempre decimos, necesitamos que se sepa que
la ELA existe.

Queremos dar las gracias no sélo a quienes lo han organi-
zado, sino también a los participantes, y de forma especial a
los trabajadores FADE y de SERESCO.

Una mencién especial a Juanin de Villaviciosa por su impli-
cacion en todas las carreras benéficas a pesar de sus dificul-
tades y también a su lazarillo.

El dinero recaudado se empleara en el pago de
terapias para la mejora de la calidad de vida.

Nuestro agradecimiento a Tita y a Victor, de la Asociacion
de ELA de Galicia el trabajo que desempefan para que todo
salga bien. A todos/as jMUCHISIMAS GRACIAS!

Tras finalizar la carrera, llego el turno de entrega de trofeos,
donde sin duda alguna quienes mas lo disfrutaron fueron los
mas pequenos, porque para todos ellos hubo medalla, sélo
por el hecho de participar. &
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LA ONCE EDITA UN CUPON CON
MOTIVO DEL DIiA MUNDIAL DE LA ELA

Conmotivodel 21 dejunio, Dia Mundial de la Esclerosis Lateral Amiotrofica, la Organizacion
Nacional de Ciegos Espanoles (ONCE) lo conmemoré dedicando su cupon a sensibilizar
a la sociedad sobre la ELA.

unque la peticién a la ONCE, la Fundacién
Arealizamos desde Asturias, pen- O N C E
samos que el reconocimiento tenia
que incluir al resto de entidades que
trabajan dia a dia por y para los afecta-
dos de ELA en todo el territorio nacio-
nal, y mas si cabe, cuando el cupoén se
puede adquirir en todo el pais.

ENONCE

aprincipado
i ”.II,I.;:I‘\-.n"; ._:|:I-:‘l;|1ul Furbe g

Por ello, varias asociaciones de ELA en
Espafa conjuntamente con las ONCE
provinciales, han realizado presenta-
ciones conjuntas unos dias antes de la
emision de los cupones a los medios
de comunicacion.

En el caso de Asturias, la presentacion
se realizd en nuestra sede vy alli acudio
D. Pedro Ortiz, delegado para Asturias
de la ONCE.

Queremos también agradecer a
D. Mario Garcia, presidente de
COCEMFE su gestion personal
con la ONCE sin ella no hubiera
sido posible conseguirlo...

También queremos agradecer a FUN- D. Pedro Ortiz, (2° por la dcha.) con miembros de la junta directiva de ELA Principado.
DACION ONCE la ayuda econdémica
que Nnos viene prestando para el desa-

rrollo del programa de ATENCION IN- DONACION DE LOS EMPLEA],)OS ,
TEGRAL AL ENFERMO DE ELA dado DE TELEFONICA'Y FUNDACION TELEFONICA
que sin su colaboracion econdmica  Todng |os afios Telefénica Asturias y Fundacion
tendriamos serias dificultades para lle- L, \ \ .
Telefonica organiza una comida con sus trabajadores

varlo a cabo.

y la recaudacion se dona a una entidad elegida por los
Queremos hacer visible la excepcior)al empleados.
Obra Social que realiza FUNDACION
ONCE, que ademas de los puestos de Este afio la seleccionada ha sido la Asociacion de Esclerosis Lateral Amiotréfica,
trabajo que crea con la venta del Cu- ELA Principado por lo que jestamos muy agradecidos! B

pon destina fondos para el desarrollo
de programas por las entidades de

personas con discapacidad. ® 7&%@ f}E ﬁ%&; f;{w

Fundacion
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ASOCIACION

EXITO DEL MERCADILLO
SOLIDARIO NAVIDENO

A FAVOR DE ELA

Empresas de todo el pais donaron sus
productos para hacerlo posible. Entre las
visitas, destaco la de la cantante Paula
Rojo.

Durante dos semanas, las anteriores a Navidad y a Re-
yes, la Asociacion ELA Principado, tuvo abierto al publi-
co su primer mercadillo solidario, para recaudar fondos para
destinarlos a las terapias de los afectados por ELA.

La Fundacién Caja Rural de Gijén, no dudd en ceder el
uso de su sala, para poder realizarlo, como tampoco duraron
en participar empresas de dentro y de fuera de Asturias con
la cesion de sus productos, asi como con la de deportistas
de élite, cantantes o personajes del mundo de la television.

Ademas, colaboraron Patri Vaquero con el disefio del cartel,
la Escuela de Patronaje y Confeccion, EPYCO, que aportd
percheros y maniquies, asi como la empresa de calderas de
biomasa Smart Heating que presto los servicios de logistica

. T
—_— —

Paula Rojo con la camiseta solidaria “La ELA existe”.

y almacenamiento, y personas que a titulo personal hicieron
multiples donaciones, en especial, de la localidad ovetense
de San Claudio.

El mercadillo tenia dos partes muy diferenciadas, una, en la
que todos los productos eran totalmente nuevos y sin estre-
nar, y otra en la que los productos expuestos eran de segun-
da mano y vintage, aungue no viejos.

Para hacer posible el mercadillo, en la Asociacion se conté con la colaboracién de:

MANGO, TOUS, INDITEX, GRUPO CORTEFIEL, PRIMARK, MARYPAZ, SEPHORA, LA LAGARTERANA, SANZ ABARRIO DIS-
TRIBUCIONES, BABARIA, AROMAS ARTESANALES, PARFUM FACTORY, CRISTIAN LAY, FUMEKE, TIRMA, LACTEOS JUAN
MARTINEZ, LA NORENENSE, CARNICAS LA PILARICA, BODEGAS GALLEGAS, COCA-COLA, DISTRIBUCIONES MAPA,
TRES OREJAS, CAFE ISIS, FEDERACION ESPANOLA DE FUTBOL, FEDERACION ESPANOLA DE BALONCESTO, SAMUEL
SANCHEZ, JANA SMIDAKOVA, FERNANDO ALONSO, PABLO MORO, PAULA ROJO, UNIVERSAL MUSIC, MP MUSIC, LAS
CALDAS VILLA TERMAL, LABORATORIO DENTAL ANTONIO CIMADEVILLA, FUNDACION CAJA RURAL DE GIJON, FUNDA-

CION ALIMERKA, Y DIARIO EL COMERCIO.




-
B 21 de junio
D ——— ] DiA MUNDIAL DE e l

LA ELA

I Y e, Principado_
4 ) NUMERO 14. ANO 2016
AS 0( I A ( I 0 N ASOCIACION ASTURIANA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

El disefio del cartel
de promocion del
Mercadillo Solidario
fue obra de

Patri Vaquero.

mAaB » .

MERCADILLO
SOLIDARIO
D[ NAVIDAD
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El mercadillo solidario fue un continuo ir
y venir de personas. Las posibilidades de
colaborar eran muchas, ya que por sélo medio

Encuentro de enfermos de E con Fernando Alonso en

euro de donativo se pudo adquirir un peluche el Gircuito de karting de Lianera,

de sequnda mano, y por un donativo de 40

euros un abrigo de Mango. da por su representante Enrique Patricio no dudé en acercarse
a conocer el mercadillo y a interesarse por la labor que realiza

En el mercadillo solidario se pudieron encontrar, faldas, la Asociacion. Paula Rojo, que no perdid la sonrisa en ningdn

pantalones, jerséis, blusas, camisas, camisetas, vesti- momento, estuvo en el mercadillo una hora aproximadamente y

dos, fulares, calzado, bolsos de piel, bisuteria, perfumes, poso para la Asociacion con la camiseta que reza “LA ELA EXIS-

juguetes, gorros, bufandas, guantes, calcetines, lenceria, TE”. Cabe destacar, que la cantante salida del programa La Voz,

chaquetas, chaquetones, abrigos, cazadoras, relojes, cos- se habia informado perfectamente sobre qué es la ELA y cémo

méticos, colgantes, pulseras, CDs, DVDs y un sinfin de afecta a las personas que la padecen. Con su presencia quiso

productos. transmitir todo su apoyo a quienes la sufren.

Ademas, el mercadillo conté con una visita muy especial, El éxito del mercadillo fue tal, que casi con total seguridad, se

la de la cantante mierense Paula Rojo, quien acompafa- organizara otro de cara al verano. i

Desde S/T/S Medical, queremos felicitar a ELA Principado y agradecer a sus miembros
y asociados la confianza depositada en nuestros servicios durante todos estos afos.

SEGUIMOS A SU DISPOSICION EN ASTURIAS

www.stsmedical.com

San José, 34 - Gijon
Tel. 984 19 74 36
info@stsmedical.com
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Miembros de la Junta directiva de ELA Pricipado con los premiados 2015.

VI EDICION

PREMIOS IMPULSO

Dada la escasa ayuda recibida en esta edicion, la Junta
Directiva, decidié no premiar a ninguna empresa publi-
cay dar los premios a aquellas personas que de forma
desinteresada trabajan por la ELA.

El 27 de junio se celebrd en el Restaurante
Marieva una comida benéfica y en su trans-
curso se entregaron los PREMIOS IMPULSO

en su VI edicion.
Este afo hemos cambiado la cena por comida ya que

Los premiados de esta edicién fueron: algunos enfermos decian estar cansados para ella.

A decir verdad, el nUmero de asistentes quedd merma-

PREMIOS A LA
IMPLICACION PERSONAL
El Pueblo de Llaranes.

Luis Morilla.

Eva Maria Arglelles.

PREMIO CONFEDELA
Fundacion Alimerka.

PREMIO NOSOTROS
Martin Rius.

gl
e
| -
=

do ya que las personas que trabajan, al ser comida, no
pudieron asistir. Tendremos que volver a plantearnos si
merece la pena el cambio.

NUESTRO AGRADECIMIENTO A TODAS LAS ENTI-
DADES que colaboraron para hacer realidad este even-
to y donaron obsequios para la rifa y con ello recaudar
fondos para continuar con el programa de Atencion
Integral al Enfermo de ELA.

TEATRO JOVELLANOS, UNIVERSIDAD LABORAL,
JARDIN BOTANICO ATLANTICO, ACUARIO DE GIJON,
ALIMERKA, EL CORTE INGLES, FUNDACION REAL
SPORTING DE GIJON, MERCERIA LAZOS, BOUTIQUE

ELISA TORRES, NOKI FLORISTAS, JOYERIA LAUDIOR.
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PREMIOS A LA IMPLICACION PERSONAL

Rosa Saldafa, Vpta. de ELA Principado
entrego el premio que fue recogido por
M® Antonia Fernandez y Carmelita Navarro.

El Pueblo de LLaranes

El pueblo de LLaranes (Avilés) lo for-
man personas que afio tras afo nos
muestran su apoyo en varias oca-
siones a lo largo del afo (venta de
loteria, mesas informativas en el Dia
Mundial de la ELA...) siempre de ma-
nera altruista.

Martin Rius, dorsal 1026, con sus amigos
Luis Morilla, Eugenia, Jorge y también sus hijos
en la San Silvestre de Gijon.

Luis Morilla recqg/é el premio de manos
de Maria José Alvarez, presidenta de ELA
Principado.

Luis Morilla

Gracias a su desinteresada colabo-
racion realizd6 gestiones para que la
San Silvestre del 2014 que organiza el
Ayuntamiento de Gijén nos donase lo
recaudado.

También ha implicado a los compa-
feros de trabajo en la recaudacion de
fondos para nosotros.

<4PREMIO NOSOTROS

Martin Rius

Por su constante participacion como
enfermo para dar a conocer la ELA
tanto en actos de prensa y Television.

PREMIO CONFEDELA »

Fundacién ALIMERKA
Este afio nos tocaba darlo a Asturias
y se decidi6 otorgarlo a FUNDACION
ALIMERKA por el trabajo que realiza
en ayuda de colectivos necesitados.

I
15

Eva M@ Argtielles recogid el premio de manos
de M? Ediilia Castillo Alonso, Vocal
de ELA Principado.

Eva M? Argiielles

Muchos la recordaran por su reto
1.000 Km solidarios contra la ELA
donde recorrié en Bicicleta la Ruta de
la Plata (Sevilla - Asturias), vendiendo
camisetas, llaveros, pulseras y de esta
manera ayudando a la asociacion.

También con los recitales de flauta
“PLENILUNIO" tanto en La Calzada (Gi-
jon), como en La Corredoria (Oviedo).

Recogi¢ el premio Antonio Blanco, Director de la
Fundacion Alimerka de manos de José Maria Garcia,
secretario de ELA Principado.
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ENTREVISTA

LA UNIDAD MONOGRAFICA DE TRATAMIENTO
PARA ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES,
PODRIA SER UNA REALIDAD ANTES DEL VERANO

El medico neurdlogo, Alberto Garcia, es la persona que
dentro de su especialidad médica, trata en el HUCA, a mu-
chos de los enfermos de ELA. Hemos querido saber su
opinion sobre diversos temas, relacionados con la enferme-
dad, y la asociacion. Amablemente ha accedido a respon-
der a una entrevista, y ademas de valorar positivamente el
trabajo de la asociacion, nos ha avanzado que “Existe un
reciente compromiso por parte de la Gerencia, direc-
cién médica del Hospital y del Area sanitaria IV para la
creacion de una unidad de estas caracteristicas, posi-

Dr. Alberto Garcia.

P. Buenos dias doctor. En primer lugar, gracias por su
tiempo y acceder a esta entrevista. ;De qué manera
afecta al cerebro de los pacientes, la ELA?

La esclerosis lateral amiotrdfica, es la forma mas frecuen-
te de enfermedad de motoneurona y, por definicién, afecta
tanto a las motoneuronas bulbares y espinales, segundas
motoneuronas situadas en el tronco cerebral y en la médula
espinal, como a la motoneurona piramidal (primera moto-
neurona) que se localiza en el cerebro, mas concretamente
en la superficie posterior del I6bulo frontal. La desaparicion
progresiva de estas células provoca cambios cicatriciales (de
ahi el término “esclerosis”) que afectan a la corteza y a las
proyecciones de estas neuronas hacia regiones inferiores del
sistema nervioso central. Estos cambios, a veces, son visi-
bles en las resonancias cerebrales.

Un porcentaje de pacientes que padece ELA, desarrollan una
demencia de tipo frontotemporal (DFT). Este es también un
proceso degenerativo en el que se ven implicadas neuronas
contiguas a las neuronas motoras, es como si el proceso
degenerativo no se detuviese en las células encargadas del
control motor y se extendiese a sus neuronas vecinas. Este
tipo de demencia, se caracteriza por una progresiva pérdida
de memoria acompanada de dificultades cada vez mayo-
res en la realizacion de planes, resolucidon de problemas o
alteraciones mas o menos llamativas en las conductas del
paciente. No existe unanimidad acerca de la frecuencia con
la que ocurren estos cambios, para algunos alrededor del
15%, para otros, y en diversos grados, en torno al 50%. Al-
gunas veces el proceso se inicia como una DFT y en el curso
de la misma aparece una ELA.
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blemente antes del verano”.

P. Recientemente hemos leido que se ha logrado saber
cual es el origen de la enfermedad, lo atribuyen a un
enzima. Le facilitamos los enlaces a las publicaciones.
¢Hay esperanza con esta noticia?

o hitp://www.tsf.pt/sociedade/ciencia-e-tecnologia/
interior/descoberta-a-causa-da-esclerose-lateral-
amiotrofica-4959800.html

e hitp://www.pnas.org/content/113/3/614.abstract

e hitp://medicalxpress.com/news/2015-12-door-
als-drug-discovery.html

Se trata de un hallazgo conocido desde hace afios, descri-
to inicialmente en ratones. No ocurre en todas las formas
hereditarias de la enfermedad, en concreto en humanos es
responsable aproximadamente del 10% de las formas fami-
liares. En animales con déficit parcial del enzima SOD, se
reproduce la enfermedad, sin embargo, si son modificados
genéticamente para que no produzcan ninguna cantidad de
este enzima, no desarrollan la enfermedad.

Este hallazgo es el que hace suponer que no es la falta de
actividad del enzima la causa de que las neuronas degene-
ren, sino una actividad anémala, que bien puede ser toxica,
como se indica en esos articulos, la responsable de la muer-
te celular.

“Las investigaciones actuales se dirigen a la
busqueda de medicamentos y terapias celulares
ttiles en el tratamiento del proceso”.
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“Trabajamos muy estrechamente con neumologia pero también es muy necesaria la intervencion de
psiquiatria y psicologia y por supuesto de rehabilitacion y fisioterapia, tanto somatica como respiratoria”.

P. {Hacia donde van las investiga-
ciones sobre la ELA? ;Ha habido
algun avance?

Las investigaciones actuales se dirigen
a una mejor comprension de lo que
sucede a niveles moleculares y sub-
celulares, incluyendo los productos de
los distintos genes asociados a la en-
fermedad, y a la busqueda de medica-
mentos y terapias celulares Utiles en el
tratamiento del proceso.

P. ;{Qué tratamiento es el mas reco-
mendado para los pacientes?

Sdlo Riluzol ha probado una modes-
ta eficacia a la hora de prolongar la
supervivencia en nuestros pacientes.
En el momento actual, las medidas de
soporte ventilatorio, la gastrostomia, y
la atencion multidisciplinar, seguro que
han logrado prolongar la vida de aque-
llos enfermos que asi lo desean.

P. ;Qué otras especialidades, ade-
mas de la suya, se ven implicadas y
en qué manera, en el tratamiento de
los pacientes afectados por ELA?

Trabajamos muy estrechamente con
neumologia (unidades de ventilacion
mecanica no invasiva) y con endocrino-
logia (unidades de nutricion), pero tam-

bién es muy necesaria la intervencion
de psiquiatria y psicologia y por su-
puesto de rehabilitacion vy fisioterapia,
tanto somatica como respiratoria.

P. Como sabe, una de las luchas de
la Asociacién ELA-Principado, es la
creacion de una Unidad Monografica
para el tratamiento de pacientes con
enfermedades neuromusculares, del
mismo modo que existe para enfer-
medades inflamatorias intestinales, o
para el tratamiento del trastorno de
la conducta alimentaria. ¢Hay algun
avance en este sentido, para que se
cree la citada unidad?

Existe un reciente compromiso por par-
te de la Gerencia, la direccion médica
del Hospital y del Area sanitaria IV, para
la creacion de una unidad de estas ca-
racteristicas, posiblemente antes del
verano.

P. (Como es su relacién con la
Asociacion?

Creo que buena. Me han premiado en
dos ocasiones. Probablemente ellos de-
searfan que participase en mas eventos,
pero otras obligaciones lo dificultan. En
cualquier caso la respuesta estara in-
completa sin la opinién de la otra parte.
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P. ( Como valora el trabajo de la
Asociacién?

Sinceramente, creo que la atencion
que se presta actualmente a las en-
fermedades de motoneurona en As-
turias, no habria sido la misma, desde
el inicio, sin la asociacion. Ellos son los
responsables de que, desde el punto
de vista médico, un grupo de profesio-
nales aglutinaran sus esfuerzos de una
manera coordinada. A nivel extrahos-
pitalario la labor sigue siendo inmen-
sa, se ocupan de facilitar una serie de
servicios (fisioterapia, logopedia, apo-
yo psicoldgico) a los pacientes que lo
necesitan.

P. Dado que todo es mejorable,
¢qué consejos daria a la Asociacion
para mejorar?

No me parece que sea cuestion de
aconsejar. Por otra parte, tampoco soy
nadie para hacerlo. Segun mi punto
de vista hacen todo lo que pueden. La
atencion deberia ser similar desde Ibias
hasta Pefiamellera Alta y la dispersion
geografica creo que favorece a los resi-
dentes en la zona centro. Como siem-
pre, es cuestion de financiacion y con
lo que hay no da para méas. m

mAaB » .
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PSICOLOGIA

¢SE PUEDE VIVIR SIN
ESPERANZA?

En esta ocasion quiero compartir con vosotros una reflexion que planteaba ya hace algunos
anos D. Ramoén Bayés, Doctor en Filosofia y Letras, profesor emérito de la Universidad
Auténoma de Barcelona y un referente para todos aquellos que quieran acercarse al dolor y
el sufrimiento del individuo desde una perspectiva psicoldgica y humana.

T e TR " ‘.
& : ;

Todos conocemos 0 hemos conocido a gente que sufre:
por la pérdida de un ser querido, por la soledad, por
una grave enfermedad incurable o, en Ultimo término, por
la cercania de la muerte. Muchos de nosotros hemos dicho
u oido la frase hecha: “la esperanza es lo Ultimo que se
pierde” pero, ¢se ajusta esta afirmacion a la realidad?, ;es
la esperanza lo Ultimo que se pierde?, o mejor dicho, ¢qué
es la esperanza?

El diccionario de la Real Academia de la Lengua Espafola
define la esperanza como el estado de animo que surge
cuando se presenta como alcanzable lo que se desea. El
estado de animo es una emocién generalizada y persistente
que influye en nuestra percepcion del mundo. Ejemplos fre-
cuentes de estados de animo son la depresion, la tristeza, la
célera, la ansiedad, etc...

Para una madre que ha perdido a su hijo en un accidente de
trafico, su deseo sera recuperar a su hijo. Para una persona
que padece una enfermedad incurable, su deseo sera en-
contrar una cura para su mal. En estos supuestos ¢, es po-
sible tener esperanza aun sabiendo que no esta en nuestra
mano alcanzar lo que deseamos? ¢, Es posible que en estas
situaciones tan tragicas exista alguna esperanza que alivie
nuestro sufrimiento?

Una opcién, no vélida desde el punto de vista ético, es
generar esperanza basada en el engafio (por ejemplo, decirle
a un paciente moribundo: “no sufras, que seguro que te vas
a curar”).

Pero quizas, por inverosimil
que parezca, pueda haber
algo que alivie a una madre
que ha perdido a su hijo
y aminore su sufrimiento.
Quizés, por inverosimil que
parezca, pueda haber algo
que alivie el sufrimiento a
una persona con una en-
fermedad incurable. Qui-
zas, por inverosimil que
parezca, ;podemos seguir
teniendo esperanza en es-
tas situaciones?

Puede que la respuesta sea
si, si reformulamos nuestro
concepto de esperanza de
modo que nuestros deseos
no sean inalcanzables.
Probablemente la madre
que perdid a su hijo no po-

i

dréa mantener la esperanza
de recuperar a su hijo, pero
si la esperanza de elabo-
rar su duelo de una mane-
ra adaptativa o de buscar
apoyo, cariflo y acompana-
miento en sus familiares y
allegados.

Una persona con una enfer-
medad incurable tampoco
podra mantener la esperan-
za de encontrar una cura
para su mal, inviable para la
medicina actual, pero si la
esperanza de recibir cuida-
do profesional que mejore
su calidad de vida y la de
su familia, de abrazar a sus
hijos o de compartir nueva-
mente una tarde con su me-
jor amigo. |

Por lo tanto, quiza no exista s6lo una gran
esperanza, sino muchas “pequenas esperanzas”
que pueden aliviar nuestro sufrimiento en una
situacion determinada. Se puede, pero no se
deberia vivir sin esperanza.
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EN PRIMERA
PERSONA...

P. {Cuando y como tuviste el primer
contacto con la ELA?

Fue cuando me la diagnosticaron, en
el afo 2013. Yo ya tenia los sintomas
hace afio y pico pero en la Seguridad
Social estaban algo perdidos y no sa-
bian decirme lo que tenia. Me enviaron
a varios especialistas y asi estuve mas
de un afo. Finalmente fui por mi cuenta
a un médico privado y me resolvieron
en un dia lo que no supieron resolver-
me en dos anos.

P. { Crees que recibiste el apoyo mé-
dico y humano necesario?

No. De la Seguridad Social no recibi
nada de nada, ni diagndstico, ni infor-
macion, ni apoyo ni nada de nada. El
apoyo lo recibi principalmente del mé-
dico particular que me dio un diagnds-
tico y, posteriormente, de la Asociacion
de ELA que me orientd y me apoyd
indicandome los pasos a seguir.

P. {Echaste algo de menos?

La informacion. La informacion es
esencial para saber qué pasos debes
seguir, cual sera la posible evolucion,
las terapias mas convenientes, etc.
Yo todo esto lo supe gracias a la aso-
ciacion de ELA de Asturias, nadie me
habia dicho nada hasta entonces en la
sanidad publica.

P. {Coémo vives tu personalmente el
proceso de enfermedad y donde en-
cuentras las mayores dificultades?

La mayor dificultad es adaptarte a los

LA ELA
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Residente en Carreno Manuel tiene 64 anos y es taxista
de profesion. Nacido en Santiago de Compostela hace
64 anos en una familia de 11 hermanos, esta casado y
tiene entre sus principales aficiones las actividades que
implican contacto con la naturaleza, especialmente las
rutas de montana y la pesca. Su experiencia personal con
la Ela nos la relata amablemente en la siguiente entrevista.

“Hay que tener mucha fuerza de voluntad yla famllla debe saher
afrontar la enfermedad, lamentarse no sirve de nada”.

constantes cambios que implica la
enfermedad. No sabes cuando vas a
dejar de poder hacer algo. Hoy puedes
llevarte la mano a la cabeza y quizas
mafiana no. Cada vez uno es menos
capaz y eso es muy dificil de asimilar.
Ademas tengo una patologia del cora-
zo6n, ya sufri varios infartos, lo que su-
pone también mas limitaciones. Trato
de mantenerme ocupado y entretenido
en la medida de mis posibilidades.

P. ; Como afecta a tu familia

la enfermedad?

Le afecta mucho. Primero porque su-
fren al verme en esta situacion, y des-
pués porque ésta es una enfermedad
muy dura y necesitas mucha ayuda. A
medida que avanza la enfermedad das
mas trabajo a los que tienes alrededor,
tienes que molestarlos para todo, inclu-

19

SO para las tareas mas sencillas, por-
que por mucho que te esfuerces hay
muchas cosas que me resulta imposi-
ble poder hacer. A veces se necesita
ayuda externa.

P. {Qué le dirias a alguien que esté pa-
sando por la misma situacion que tiu?
Sobre todo que tenga mucha fuerza de
voluntad y que la familia sepa afrontar
la enfermedad, lamentarse no sirve de
nada.

P. ¢( Ahadirias algo mas?

Si. Pediria a la gente un poco mas de
sensibilidad para con las personas que
estan en mi situacion, que se pongan
en nuestra piel. A las instituciones les
pediria mayor implicacién y mas fon-
dos para las ayudas que se prestan asi
como mas investigacion clinica. |
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RECONOCIMIENTO DEL
GRADO DE DISCAPACIDAD

El Reconocimiento del grado de DOCUMENTACION NECESARIA

Discapacidad es el tramite que acredita 1. Solicitud.
2. Copia de los informes médicos y/o psicoldgicos asi como

el porcentaje de discapacidad que una 5 . . .

la documentacion que se juzgue conveniente a fin de acre-
persona pueda tener para lo cual se valoran ditar la discapacidad alegada.
las enfermedades o limitaciones fisicas, 3. En el supuesto de solicitantes menores sera preciso acre-
psiquicas o sensoriales. Para asi, acceder ditar la identidad del representante, libro de familia u otro

documento donde conste la filiacion del representante

a determinados derechos, prestaciones, N
(padre, madre) y la inscripcién del menor y, en caso de

ventajas flsoales, u de otra indole. separacion o divorcio de los padres, sera necesario copia
de los documentos que acrediten la guarda y custodia del
menor.
REQUlSlTOS 4. | a representacion legal debera ser acreditada
1. Padecer deficiencias o discapacidades en la medida documentalmente.
establecida en los baremos vigentes en el Real Decreto 5. Documento Nacional de Identidad o Documento acredi-
1971/1999, de 23 de diciembre (BOE N° 22, de 26 de tativo de la identidad o N.I.E (en casos de extranjeros resi-
enero de 2000). dentes en territorio espafnol).

2. Tener residencia habitual dentro del territorio del Principa-
do de Asturias. PLAZO DE SOLICITUD

Todo el ano.

REVISION DE GRADO

El grado de discapacidad sera objeto de revision siempre
que se prevea una mejorfa razonable de las circunstancias
que dieron lugar a su reconocimiento, debiendo fijarse el pla-
Z0 en que debe efectuarse dicha revision.
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DONDE SOLICITARLO

En los centros de
SERVICIOS SOCIALES MUNICIPALES.

CONSEJERIA DE
BIENESTAR SOCIAL Y VIVIENDA
C/ Alférez provisional, s/n. 33005 Oviedo.

REGISTRO GENERAL DEL

PRINCIPADO DE ASTURIAS

EASMU (Edificio Administrativo de Servicios Mltiples)
C/ Coronel Aranda, 2. Planta plaza. 33005 Oviedo.

CENTRO DE VALORACION DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD DE AVILES

C/ La Ferreria, 27. 33400 Aviles

@ 985 1291 55/985 12 91 72.

En todos los demas casos, se podra instar la revision del
grado de agravamiento o mejoria siempre que, al menos

haya transcurrido un plazo minimo de 2 afios desde la fecha CENTRO DE VALORACION DE PERSONAS
en que se dictd resolucion, excepto en los casos en que CON DISCAPACIDAD DE GIJON

se acredite suficientemente error de diagndstico o se hayan C/ Premio Real, 17. 33202 Gijon

producido cambios sustanciales en las circunstancias que @ 985 33 48 44.

dieron lugar al reconocimiento de grado, en que no sera pre-
ciso agotar el plazo minimo. &
CENTRO DE VALORACION DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE OVIEDO
Plaza de América, 8. 33005 Oviedo
FUENTE @ 985 23 65 58.
https//sede.asturias.es/portal/site/Asturias

B S g me— e
— -

C/ Comercio, 25. Ribadesella (Asturias) Siguenos en f
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FISIOTERAPIA T mnm

LOS CALAMBRES
MUSCULARES

en It

Una de las preocupaciones de las
personas afectadas por la ELA, entre otras
muchas, es el padecimiento de algo tan
molesto como es el dolor producido por
los calambres musculares, que realmente
merman la calidad de vida, ya que suelen
ser aleatorios, esporadicos, repentinos,

y sin ningun tipo de légica en cuanto a
gestos que los provoquen, o posiciones en
las que puedan aliviarse. Es por ello, que
muy probablemente, al no poder aliviar sin
ayuda profesional dicha sintomatologia,
pueda llegar a generar angustia,
disminucion de la calidad del suefno (ya
que pueden darse mientras la persona
duerme, o simplemente antes de “coger el
sueno”) o cambios en el comportamiento
llegando a generar incluso una irritabilidad,
como cualquier respuesta de una persona
con dolor continuo.

Es por ello, que vamos a intentar ahondar en cuanto a la
explicacion de qué es un calambre, qué posibles solu-
ciones tiene y como intentar tratarlo para al menos, reducir
ya sea el dolor o la frecuencia con los que se dan.

Los calambres, segun los estudios realizados en personas
afectadas por la ELA, tienen un origen neurofisioldgico
implicadoenlosprocesos degenerativosdelasmotoneuronas,
es decir, en otras palabras, el calambre es una respuesta de
compensacion ante los cambios morfoldgicos (cambios en la
estructura de una neurona) que sufren las neuronas motoras
debidos al desarrollo de la enfermedad, descritos como
sensacion de quemazoén, corriente eléctrica, hormigueo,
clavos y agujas, entumecimiento y adormilamiento(.
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En la Esclerosis Lateral Amiotréfica, se dan una serie de
cambios en las neuronas encargadas de transmitir y dar
ordenes de movimiento, desde lo que vendria a ser nuestro
cerebro, hasta que la orden llega a los mismos musculos.
El problema viene cuando éstas neuronas cambian, todavia
no se sabe exactamente el por qué, y dejan de funcionar
correctamente, paralizando la musculatura como uno de los
principales sintomas que identifican éste proceso. Uno de
los cambios que se pueden destacar, esta en la alteracion
de las comunicaciones entre varias neuronas motoras (las
del movimiento) que van desde el cerebro hasta el musculo.
Para hacer una similitud, es como si la comunicacién por
autopista entre Asturias (cerebro) y Ledn (musculo), el paso
del Huerna, poco a poco fuera deteriorandose, al principio
en la iluminacion, luego el asfalto, las paredes, hasta que
finalmente deja de ser funcional.
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Se han descartado que los calambres en
personas afectadas por ELA, provengan de
deéficit nutricional.

Ahora imaginemos que para comunicar Asturias con Ledn,
necesitamos coches, camiones, motocicletas, cargados de
distintos productos (sidra, cecina, casadielles, chorizo...) para
que Asturias y Ledn tengan una buena relacion, y funcione
toda Espanfa (Sistema Nervioso) correctamente. Pues bien,
vamos a asignar el nombre a los medios de transporte
que comunican una Comunidad Autobnoma con la otra,
neurotransmisores. El problema viene cuando los vehiculos
no pasan correctamente de un lado al otro del Huerna,
debido a cambios en su estructura, y esto crea retenciones.
Pero es que ademas, para intentar solventar la reduccion de
paso de un lado al otro de los productos asi como de los
vehiculos, las decisiones del Gobierno tanto del Principado
como del de Ledn, lo que hacen es mandar mayor nimero
de coches y camiones (omitiendo la informacién que les dan
los agentes de trafico que quieren reducir el trafico), para
intentar solucionar el problema, pero tal y como se puede
deducir, es una solucién ineficaz.

Pues bien, la produccién de neurotransmisores (vehiculos)
para la comunicacion entre neuronas (Asturias y Ledn)
tras cambios estructurales (Huerna) se hace de manera
compensatoria ante la ineficacia del GABA® (Agente
de Trafico), de tal manera que se mandan demasiadas
sefales de contraccion muscular para poder movilizar
el cuerpo, generandose las contracciones tan molestas
llamadas calambres. Podriamos decir que es una “sefial”
de advertencia del cuerpo que puede ser interpretada como
necesidad de ser movilizado. De todas maneras, se han
descartado que los calambres en personas afectadas por
ELA, provengan de déficit nutricional,

A nivel médico, si se estan intentando reducir el nUmero de
calambres mediante medicacién agonista GABAergica®, es
decir, mandando un mayor nimero de agentes de trafico
para intentar reducir tanta circulaciéon de vehiculos, y asi
no existan tantas retenciones, pero tal y como confirman
los Ultimos estudios de investigacion®, no lo realizan con
el suficiente éxito esperado. Medicaciéon tipo vitamina E,
baclofeno, riluzole, L-threonine, xaliproden, indinavir, y
memantine, no acaban de tener la suficiente evidencia como
para establecerlos como pautas principales para reducir el
dolor especificamente de los calambres.

Sin embargo, otras disciplinas sanitarias pueden ayudar
ante el problema del dolor en los calambres, como podrian
ser la fisioterapia y la terapia ocupacional, que a través de
movilizaciones especificas del sistema nervioso a través

-_— c|a
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Otras disciplinas sanitarias pueden ayudar ante
el problema del dolor en los calambres, como

podrian ser la fisioterapia y la terapia ocupacional,

que a través de movilizaciones especificas
del sistema nervioso a través de actividades
concretas, ayudan a reducir la generacion.

de actividades concretas, ayudan a reducir la generacion
de intentos de compensacion ante déficit de movilidad.
Dicho de otra manera, a través del gjercicio y el movimiento
voluntario en actividades como el aseo, vestirse, caminar,
entre otras, ayudan a la movilizacién del cuerpo de tal forma
que se ofrece, en medida de lo posible, la oportunidad de
poder desplazar, deslizar y tensar, estructuras basicas como
los nervios, y de ésta manera, ganar en salud en cuanto al
sistema nervioso se refiere, y poder asi reducir el niUmero de
calambres, o la intensidad de éstos.

La ELA afecta directamente a algo tan importante como el
movimiento, y vosotros lectores que nos estais leyendo, en
el momento que estamos demasiado tiempo en una misma
posicion, necesitamos cambiarla para evitar precisamente
la compresion de una zona concreta, la inmovilizacion y
otras complicaciones que pueden llegar a desarrollar los
afectados por la ELA. Sin embargo, la literatura cientifica no
evidencia (0 puesto a prueba) todavia el uso especifico de
éste tipo de movilizaciones, pero el dia a dia del desarrollo
de los sintomas vy la clinica de las personas afectadas por
los calambres, sustentan que a través del movimiento
tanto activo (ejercicios) asi como el pasivo (realizados por
fisioterapeutas y terapeutas ocupacionales) pueden ayudar
a mejorar la calidad de vida del afectado. ®

® David Aso Fuster es fisioterapeuta en el Centro Especifico
de Rehabilitacion Neurolégica “NEUROFUNCION”.

Mas informacion en: www.neurofuncion.com
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TERAPIA OCUPACIONAL k¢

SUSANA REDONDO CAICOYA

SISTEMA PARA ASISTENCIA A
LA FLEXION DE CADERA (HFAD)

El HFAD es un Sistema para la Asistencia a la Flexion de

flexores de cadera.

a sido disenado para mejorar el

desempefno de la marcha y con-
siste en un coémodo cinturdn pélvico y
dos bandas de tension sujetas al zapa-
to. El sistema HFAD puede ser benefi-
cioso para individuos que:

® Tengan debilidad en flexores
de cadera, flexores de rodilla o
dorsiflexores de tobillo.

® Presenten fatiga durante la marcha,
limitando el esfuerzo.

® Caida o arrastre de la extremidad
debilitada y movimientos
compensatorios (como el
levantamiento de la cadera,
circunduccion de la pierna afectada o
compensacion con el pie contrario).

® Que hubiese utilizado una ortesis de
tobillo pie para compensar la caida
del pie pero continlia caminando con
esfuerzo debido a la debilidad en la
cadera y rodilla. B

+INFO:
https://neurochangers.com/2014/01/26/hfad-hip-
flexion-assisted-device-helping-ms-patients-walk-
safer-and-faster/

Cadera para pacientes que experimentan debilidad en los

El sistema HFAD es muy liviano
fabricado con materiales de
buena durabilidad, faciles

de ajustar y en diferentes
tamaiios. Puede ser colocado
debajo o encima de la ropa y
sujeto a zapato con cordones.
No se requiere ser un modelo
especial de calzado. Puede ser
util en enfermos de Esclerosis
Lateral Amiotrdfica.

Materiales disponibles para
préstamo en ELA PRINCIPADO

2) Camas eléctricas.
1) Gria.

2) Sillas de bafiera.
3) Sillas de casa.

1) Silla abatible.

2) Alzas de bafo.

2) Cojines de silicona.

2) Colchones anti-escaras.
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(
(
(
(
(7) Andadores (tacatas) fijos y 4 con ruedas, uno de ellos con cestillo.
(
(
(
(

Ponte en contacto con ELA Principado para mas informacion (985 163 311).
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LA HIGIENE

BUCAL

En ocasiones a la higiene
bucodental se le presta
menor atencion, siendo el
cuidado de ella fundamental
para el confort de la
persona.

Con ella queremos:

® Mantener la salud bucal.

® Fvitar que surjan otros problemas
como pueden ser dolor, infeccion,
mal aliento, aspiraciones silentes...

La higiene oral deberia
realizarse entre 2-3 veces al
dia en funcion de la persona
y su estado.

Podemos usar una torunda (bastocillo
de algodon) impregnada en una solu-
cién antiséptica. También en una so-
luciéon antiséptica se podra colocar la
protesis dental cuando no se use.

La limpieza debera realizarse con cui-
dado para evitar dafiar encias y mu-
cosas, esta Ultima es muy sensible a
cambios originados por la ingesta de
medicamentos, estado nutricional...

Existen en el mercado sistemas de hi-
giene dental como son los hisopos,
que proporcionan una limpieza sin la
dureza del cepillo tradicional. A través
de una punta de espuma suave se eli-
minaran residuos y secreciones orales,
ayudandonos a reducir la colonizacion
bacteriana en la boca y en la superfi-
cie de los dientes, y estimular el tejido
bucal.

El hisopo también puede ser un hisopo
aspirador que se conectara al equipo

de aspiracion comun combinando asi

limpieza y aspiracion. Disponen de un
mango en angulo que facilita la limpie-
za de la parte posterior de la cavidad
bucal.

LOS LABIOS

No debemos olvidarnos de los labios.
Debemos prestarles atencion mante-
niéndolos limpios, suaves e hidratados.
Usaremos para ello un balsamo labial.

Hisopos.

U\

Aquellas personas que estén intere-
sadas en dicho material pueden po-
nerse en contacto con la asociacion
(departamento de Logopedia), bien
la tarde de los jueves o solicitando
con antelacién una cita. B

Hisopo aspirador.

mAaB » .



-

z PINC

S—
_— 3

4 RS S S

VAS

NOMERO 14. ANO 2016

ASOCIACION ASTURIANA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA

REPORTAJE

Reportaje publicado en la revista ADELA INFORMA N° 86 de Diciembre de 2015

EL PROYECTO MAS AMBICIOSO

El titular que hemos
dado a este articulo es
un poco grandilocuente,
y quiza algunos lo
quieran rebatir, pero

la verdad es que €es
tan cierto como que,
efectivamente, se

esta llevando a cabo.
Estamos hablando del
proyecto Mink.

Podriamos asegurar, sin quivocar-
nos, que a fecha de hoy, finales
del afio 2015, no se ha iniciado ni de-
sarrollado un proyecto tan ambicioso y
enorme en relacion con una enferme-
dad, y tenemos la suerte de que se ha
decidido hacer con la ELA.

El profesor Leonard H. van den Berg, di-
rector de la Unidad de ELA de Holanda
en el hospital de Utrecht, en la ciudad
homodnima holandesa (situada estratégi-
camente en el pais de los tulipanes, pues
Utrecht es una ciudad muy céntrica en la
geografia holandesa, y hacia alli se dirigen
todos los pacientes de ELA de dicho
pais) es el coordinador del proyecto ge-
nético centrado en una enfermedad de
tipo no mendeliano (no hereditaria en la
mayor parte de los casos) mas grande
de la historia de la humanidad.

Ustedes podran decir que el proyecto
genético mas ambicioso de la historia
fue el del Genoma Humano. Y no les
falta razon. Pero en él, a pesar del gran
esfuerzo por parte de varias decenas
de paises y cientos de centros de in-
vestigacion durante mas de 15 afos, lo
que se consiguid es secuenciar el ge-
noma completo de un Ser Humano (si

Make a
tnd-l'y'

.y
p-lm

DE LA HISTORIA DE LA GENETICA

Our inftiat:
MinE.

bien en el camino se lograron multitud
de logros cientificos adicionales como
suele ocurrir en la mayoria de los pro-
yectos de gran escala). En el caso del
Proyecto MInE se pretende secuenciar
el genoma completo de 15.000 pacien-
tes con ELA esporadica (sin familiares
vivos o fallecidos afectos por algun tipo
de enfermedad neurodegenerativa) y
7.500 controles (personas de cierta
edad que no tienen sintomatologia de
ELA ni de ningun otro tipo de enferme-
dad neurodegenerativa).

Llegados a este punto muchos se pre-
guntaran: si se tardaron 15 afios en
secuenciar el genoma de una Unica
persona, jcuanto se tardara en el caso
de 22.5007

La respuesta no es tan complicada...
se tardara soélo un afo o, en definitiva,
el tiempo que se tarde en recaudar el
dinero para llevarlo a cabo. En su mo-
mento, el Proyecto Genoma Humano,
que se inicié en 1990 y del que tam-
bién formd parte nuestro pais, costé la
intemerata cantidad de 3.000 millones
de ddlares.
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Pero el enorme avance de la tecnolo-
gla informatica, junto también con el
gigantesco avance de la nanotecno-
logia unida a la quimica de particulas,
ha permitido la aparicién en estos Ulti-
mos afios de secuenciadores masivos
(secuenciadores de Ultima generacion
como se llaman en el mundo cientifico)
que permiten la secuenciacion de ge-
nomas completos en unos dias y cuyo
coste asciende a tan sélo unos 2.000
euros... iEl precio se ha reducido en un
millén y medio de veces! Y el tiempo
también se ha reducido en unas 800
veces, eso si, pasando de necesitar el
trabajo de varios millares de personas,
a necesitar el trabajo de dos personas.

DIFICULTADES

DEL PROYECTO

Entonces aparentemente el proyecto no
es tan complejo para realizarse pero in-
tentemos comprender sus dificultades:

e a ELA es una Enfermedad Rara. No
es tan comun localizar pacientes con la
enfermedad, almacenar sus muestras y
tener un banco de material con contun-
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EVOLUCION DEL COSTE DE LA SECUENCIACION DE GENOMAS
COMPLETOS ESTIMADO POR NHGRI
(Desde septiembre de 2001 a julio 2015)

Coste por Genoma (Ddlares)

dencia como para desarrollar este gi-
gantesco proyecto. Como ejemplo, de-
bemos decir que en Holanda hay unos
1.500 de pacientes con ELA (frente a
los aproximadamente 4.000 de Espa-
fAa). Eso significa que si no se juntan los
grupos de investigacion de varios pai-
ses no se podria llevar a cabo.

® Si multiplicamos los 22.500 perfiles de
secuenciacion completa que se quie-
ren tener antes de terminar el proyecto
por el precio de cada una, tenemos la
cantidad de 45.000.000€. jlmpresio-
nante! El Dr. Jesus Mora Pardina, di-
rector de la Unidad de ELA del Hos-
pital Carlos Il de Madrid (actualmente
adherido al Hospital de La Paz), es el
coordinador del Proyecto MinE en Es-
pafia y nos ha propuesto incluir un total
de 1.500 muestras en el proyecto, lo
cual supone la estimable cantidad de
3.000.000¢.

® | 0s datos generados en cada secuen-
cia de genoma ocupan 300Gb (Gigabi-
tes). Para los que no comprendan este
concepto, la memoria de un ordenador,
la RAM (que es la memoria de acceso
directo, es decir, con la que trabajamos
de forma continuada) tiene, en los me-
jores PC, entre 3 y 5Gb. Es decir, no
existe ningun ordenador “normal” con
el que pudieses trabajar con un geno-
ma humano completo. Pero podemos

La evolucion
tecnoldgica y
cientifica ha reducido
el coste de la
secuenciacion de
genomas completos
a tan sélo 2.000
euros y

puede realizarse en
unos dias.

almacenarlos, mi ordenador tiene 1Tb
(Terabite), asi que podria almacenar
unos 3 genomas humanos completos.

Hoy dia, no existe ningun sistema infor-
matico en el mundo capaz de trabajar
con semejante cantidad de informa-
cién, pues esos 300Gb tenemos que
multiplicarlos por 22.500 perfiles geno-
micos. Hasta el momento se ha con-
seguido contar con un superordenador
que se encuentra en los Paises Bajos,
llamado “SURFsara” y que esta consi-
derado el n® 45 de los supercomputa-
dores que existen en la actualidad. En
él se almacenara toda la informacion en
Su conjunto.

AuUn no se ha resuelto donde y como se
procesaran los datos en su totalidad,
pero se reallizaran estudios por partes,
separando las muestras por razas, zo-
nas geograficas, edades, tipos de afec-
tacion inicial, grados de progresion,
afectacion de otras zonas del SNC, etc.

Otro punto importante es la necesidad
de que participen varios paises en este
tipo de proyectos por una cuestion de
variabilidad genética.

Los genes son distintos en todos los
seres humanos, no por pertenecer a la
misma especie tenemos todos la mis-
ma informacién genética. Si asi fuera,
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serfamos mucho mas parecidos, dife-
renciandonos soélo por las influencias
del medio ambiente. Esto quiere decir
que, cuanto mas distintos somos, mas
diferente es la secuencia de nuestros
genes (de nuestro ADN). Si somos de
la misma raza, nuestro ADN es mas pa-
recido, y si somos de la misma region
(un pueblo aislado, o una isla en la que
han vivido las mismas familias durante
multiples generaciones) nuestro ADN
es aln mas parecido.

Si queremos encontrar aquellas modi-
ficaciones del ADN (aquellas letras ais-
ladas) que son distintas en la poblacion
control frente a la que tiene ELA, si sélo
utilizamos personas de la misma raza
0 region, es posible que nos encontre-
mos el error de que esas variaciones
son debidas a la etnia de origen y no a
la enfermedad.

De ahi la importancia de que participen
varios paises en la obtencion de las
muestras. Ademas, desde el punto de
vista del rigor cientifico se debe incidir
aun mas en este punto para que haya
una variabilidad de muestras suficiente
en cuanto a regiones geograficas de
origen, edades, sexo, razas, etc..

EL RESULTADO

Con el proyecto MIinE no sdélo se van
a obtener datos muy relevantes para
los pacientes de ELA, y con toda se-
guridad para los de otras enfermeda-
des neurodegenerativas como la DFT
(demencia frontotemporal) como ve-
remos mas adelante, sino que servira
como plataforma de conocimiento del
genoma humano a gran escala y sus
resultados se utilizaran por todos los
cientificos del mundo que trabajen en
genética. La secuenciacion del geno-
ma de 7.500 personas sanas generara
una cantidad ingente de datos sobre el
material genético de los seres humanos
sin enfermedad.

Hasta ahora se conocen algunas varia-
ciones genéticas directamente relacio-
nadas con la ELA, las dos mas impor-
tantes son la expansion de la repeticion
de un hexanucledtido (CCGGGQG) en la

mAaB » .
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El Proyecto MinE
pretende secuenciar
el genoma completo
de15.000 pacientes
con ELA esporadica.

Lo que se intenta es
encontrar el origen
genético que puede
influir en el desarrollo
de la ELA esporadica.

zona inicial no codificante del
gen llamado C9orf72 (que
supone entre el 30 y el 40%
de las ELA de tipo familiar,
aquellas que tienen algun fa-
miliar vivo o han tenido algun
familiar directo ya fallecido
con ELA u otras enferme-
dades neurodegenerativas
directamente relacionadas)
y la segunda las mutaciones
puntuales a lo largo y ancho
de todo el gen SOD1 (apro-
ximadamente el 20% de las
ELA de tipo familiar).

Ademas, existen otros 2 ge-
nes con cierta relevancia en

la ELA: TARDBP y FUS-TLS,
ambos suponen entre el 2 y
el 5% de los casos con ELA
de tipo familiar.

Si juntamos los dedos (0 una
calculadora de mano) y su-
mamos la participacion de los
principales genes relaciona-
dos con la ELA en dicha en-
fermedad, tenemos que es de
entre el 65-75% de los casos
con ELA familiar dependiendo
del pais o regién de origen.

Pero jcuantos pacientes
del total de las ELA son este
porcentaje? Las ELA familia-
res suponen entre el 5-10%
de los casos totales de
ELA... por lo tanto, tan sélo
conocemos las causas del
origen genético de la enfer-
medad de aproximadamente
entre el 4 y el 6% del total de
las ELA (tanto esporadicas
como familiares).

Estudiar el origen genético
de la ELA familiar es muy util
para luego trasladar los resul-
tados a la ELA esporadica.

La relacién de la ELA con una region del cromosoma 9 ha
supuesto un antes y un después en el origen y el tratamiento de

esta enfermedad.
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Ambas comparten una sinto-
matologia en cuanto a evo-
lucién, frecuencia, sintomas
de inicio, afectacion de otras
partes del SNC, etc. Esto nos
ha llevado en los Ultimos afios
al uso de multitud de terapias
(de tipo farmacoldgico o no)
que se han trasladado desde
el conocimiento de la genéti-
ca gracias a la ELA familiar a
todos los pacientes.

Pero el presente estudio lo
que intenta es encontrar las
causas de origen genético
que pueden influir en el de-
sarrollo de la ELA espora-
dica y sus resultados seran
trasladados a todas las ELA.
Teniendo en cuenta que mas
del 90% de las ELA son es-
poradicas, la probabilidad
de encontrar dianas de tipo
farmacolégico mucho mas
validas, fiables y exitosas es
francamente mas elevada.

Para conseguir acercarnos a
unos resultados que consi-
deremos exitosos de verdad,
el nimero de muestras del
que tenemos que partir es
enorme. Si partimos de tan
s6lo 100 muestras, no se lle-
ga a ningun término.

LAS BASES

Hace unos 10 anos, el mis-
mo grupo de Holanda dirigi-
do por el Dr. van den Berg
realizd un proyecto en el que
estudiaban puntos del geno-
ma humano completo repar-
tidos “al azar” para intentar
hallar resultados parecidos al
presente proyecto. La tecno-
logia que emplearon se llama
GWAS en inglés y significa
estudios de asociacion geno-
mica amplia. Analizaban mas
de 200.000 puntos en cada
individuo y luego compara-
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ban controles con pacientes
con ELA en qué cambiaban.

Para el desarrollo de ese
proyecto utilizaron mas de
2.000 pacientes con ELA y
unos 5.000 controles (fue
un proyecto en colaboracion
de varios paises europeos,
en esa ocasiéon no participd
Espana). Los resultados del
proyecto fueron muy exito-
S0S y se encontrd una rela-
cion de la ELA con una region
del cromosoma 9 (una de las
moléculas de ADN que for-
man parte de la libreria de 23
tomos que codifican la vida
de un Ser Humano).

Este fue el primer dato que
fijé la mirada de la comuni-
dad cientifica en esta zona
del cromosoma 9, resultan-
do finalmente, unos 4 anos
después, en el hallazgo del
gen mas importante y rele-
vante hoy dia conocido por
su relacion con la ELA y que
ha supuesto un antes y un
después en la investigacion
de los origenes y el trata-
miento de esta enfermedad.

Si los resultados de aquel
proyecto nos parecen espe-
ranzadores imaginense los
resultados del proyecto MinE
en el que se ha multiplicado
por 10 el nUmero de mues-
tras y en el que, mas impor-
tante aun, se van a estudiar
no solo 200.000 puntos dis-
persos en cada individuo,
sino todas y cada una de las
letras que forman parte de
la biblioteca de un Ser Hu-
mano, su genoma completo
compuesto por mas de 3
billones de letras (o puntos).

Para ir finalizando con esta
vision genérica e iniciatica del
proyecto MinE debemos co-
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nocer también a las personas que lo han
fomentado. Todo surgid gracias a dos
pacientes con ELA holandeses: Robbert
Jan Stuit (que trabajaba para una com-
pania de inversiones, fue padre hace
unos 4 anos y tiene ELA desde hace 3) y
Bernard Muller (un empresario que nunca
se rinde). Cuando se conocieron, ambos
decidieron que harfan algo grande por
la ELA. Con una gran decision creyeron
que las huellas digitales del Ser Humano
son las moléculas de ADN, los cromoso-
mas, y que estudiandolos se va a con-
seguir conocer la clave para entender la
enfermedad.

Su forma de enfocar el enorme reto
que decidieron afrontar y su conoci-
miento y apoyo ha dado lugar a uno de
los mayores consorcios de indole no
gubernamental que existe en el mundo
de la investigacion biomédica.

En el Proyecto MinE actualmente parti-
cipan 13 paises y en cada uno hay un
grupo coordinador cientifico y una fun-
dacion o asociacion defensora de los
derechos de los pacientes con ELA o
promotora de la investigacion en ELA
que apoya la causa del proyecto € in-
tenta recoger el dinero suficiente para
su desarrollo. Los paises son: Paises
Bajos, Bélgica, Espafa, Irlanda, Portu-
gal, Reino Unido, Suiza y Suecia den-
tro de Europa, e Israel, Turquia, Brasil,
Australia, EE.UU.

EL PROYECTO MINE

EN NUESTRO PAIS

En Espafna, el coordinador es el Dr.
JesuUs S. Mora Pardina y la fundacion
que trata de conseguir el dinero para
su desarrollo es Fundela (Fundacion
Espariola para el Fomento de la Inves-
tigacion de la ELA). Por otro lado, otros
2 grupos apoyan el desarrollo de este
proyecto en Espafia: En Barcelona, el
grupo de la Dra. Ménica Povedano Pa-
nadés, directora de la Unidad de ELA
del complejo Hospitalario de Bellvitge;
y en Madrid, el del Dr. Jesus Esteban
Pérez, director de la Unidad de ELA del
Hospital Universitario 12 de Octubre.
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El formato de recaudacion econémica
es espectacular y sigue el eslogan que
rige el proyecto “Make it yours” (Hazlo
tuyo). En primer lugar el proyecto sélo
se va a financiar con capital privado
pero a través de dichas ONG, es decir,
ninguin gobierno o empresa participara
en su desarrollo. Y, en segundo lugar,
cualquier persona del Planeta puede
desarrollar su campafna de recauda-
cién, echando un vistazo en:

WwWw.projectmine.com

Una donacién de 75€ supondra la
secuenciacion de un cromosoma
mas mientras que 300€ seran 4
cromosomas.

Si con nuestra campafia recaudamos
975€ se realizara la secuenciacion de
medio genoma humano.

Y, finalmente si donamos 1.950€ se
podra realizar la secuenciacion de
una de las personas cuyas mues-
tras sean incluidas en el proyecto.

Podemos ver multitud de campafas
que siempre estan en marcha para el
desarrollo del Proyecto MinE en la web
que hemos mencionado antes, traduci-
da al castellano por el hermano cientifico
de nuestro hoy dia ELAtico mas famoso,
Carlos Matallanas, cuyo esfuerzo esta
suponiendo el impulso necesario para el
desarrollo de este proyecto en Espana,
al igual que el caso de Robbert y Ber-
nard en nuestra filial holandesa.
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Todos los afios
Amsterdam acoge
el Amsterdam
City Swim. Esta
carrera solidaria
de natacion logra
recaudar con
cada edicion unos
2.000.000 € para
la investigacion de
la ELA.

Pero la campafia mas representativa
y que hizo despegar este proyecto es
el Amsterdam City Swim. Se trata de
un evento muy conocido en los Paises
Bajos y que congrega a 2.000 nadado-
res, nadando 2.000 metros, en los ca-
nales de la colorida y elegante ciudad
de Amsterdam. Entre las inscripciones
y donaciones que realizan los patroci-
nadores de cada uno de los 2.000 na-
dadores, en este evento se consigue
recaudar cada afo la inestimable can-
tidad de 2.000.000€. Yo tuve la suerte
(v la valentia) de participar en la campa-
fia del aflo 2015 (este pasado mes de
septiembre) y pude aportar mi granito
de arena econdmico al proyecto.

Muchos os preguntaréis qué significa el
nombre del proyecto... MinE. Pues es
sencillo, en primer lugar significa “mio”
tanto en inglés como en neerlandés
(que se relaciona con su eslogan “Hazlo
tuyo”). Ademas significa mineria, seria
un verbo que no existe en espanol y que
querria decir algo parecido a hacer mi-
nerfa, con el doble sentido de ahondar y
escavar en el pozo de la informacion ge-
nética para encontrar la clave de la ELA
y, por otro lado, hacer mineria de datos
significa, en argot informatico, cruzar
millones de datos mediante herramien-
tas informaticas con la finalidad de en-
contrar repeticiones segun los distintos
sisternas matriciales que se utilicen. B

Alberto Garcia Redondo
Responsable del Laboratorio.
Unidad de ELA Hospital Universitario
12 de Octubre.
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Porque seleccionando la casilla
“Actividades de Interés
Social” estards ayudando a mas
de 6 millones de personas
que lo necesitan. Y si
habitualmente marcas la casilla

de lalglesia, marcando las dos
podrés ayudar el doble.

0,7%
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+

E E&?::? s el Cartilicn.

Para ellas,
tus impuestos lo son todo.
Y ati, no te costara nada.
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Atencion a domicilio

i Ay udartis

Atendemos en toda Asturias
jDESCUENTOS PARA LOS SOCIOS
DE ELA PRINCIPADO!

Ayuda a
domicilio

Levantar y acostar,
aseos, preparacion de
comidas, limpieza,
lavado de ropa, etc.

Seleccion
de internas

Nos ocupamos de
todas las gestiones
(contrato, alta
S.Social, ete.)

Candidatas
experiencia y eferencias

Servicios puntuales
Y permanentes

Ademés...

Servicio doméstico
para familias
Preparacion de comidas, limpieza de la casa,

www.ayudartis.com : 5 lavado y planchado, etc.

QOviedo: Centro Civico Comercial, planta calle. C/ Comandante Caballero s/n.
Telf.: 985 245 597 / Mévil: 625 133 304

Avilés: C/ La Camara 3, 2° dcha. Telf.: 984 831 986 / Mdvil: 605 838 282

Productos de ortopedia

Sillas de ruedas, ayudas para el eléctricas.
bano, camas articuladas, colchones Exposicién en tienda
y cojines antiescaras, efc... de primeras marcas.

Consultar
financiacion

Sillas de ruedas

Fox-|nvacare
Plegable

Venta ¥ alquiler

HORARIO
Lunes a viemes de 10 a 14h. y de 17 a 20h.
Sabados de 10 a 14h,

R300-Ayudas dinamicas Tango-Sunrise
Traccidn central Basculacidn eléctrica

e e Méas modelgs disponibles

4] L CJLIEE
con acceso para personas con maovilidad reducida

Oviedo: Centro Civico Comercial, planta calle. C/ Comandante Caballero s/n.
Telf.: 985 245 597 www.ayudartis.com



