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EDITORIAL
“Tener mal pronóstico, significa que hay que tomar decisiones” 
Dr. Albert Jovell 

Desde hace siete años tengo diagnosticada una Esclerosis Lateral Amiotrófica.  
Antes que yo la sufrió mi madre y antes de ella mi abuela. Por lo tanto desde 
hace más de 20 años convivo con esta realidad que me da una perspectiva 
amplia del proceso por el que pasamos los familiares y las enfermas.

La primera vez que escuche y leí diagnóstico ELA, el buscador Google estaba 
en sus comienzos, y los móviles empezaban a tener un precio asequible. El neu-
rólogo nos invitó a no volver y ADELA-CV comenzaba su andadura, era 1992.

Buscamos lugares donde necesitaran pacientes dispuestos a probar fármacos y 
encontrar la cura: Madrid, San Sebastián, Granada... Mientras la enfermedad 
avanzaba y se complicaba, y llegamos al Hospital Clínico de Valencia donde 
el Equipo del doctor Emilio Servera investigaba «A pie de cama, como él dice», 
buscando junto a cada paciente lo que mejor le sirva para afrontar el día a día.

Esta investigación clínica no es tan glamurosa como la investigación básica 
que nos habla de células madre, factores genéticos, proteínas… Es la clíni-
ca que contribuye a mejorar nuestra calidad de vida mientras se investiga el 
origen y el tratamiento. Recuerdo cuando hace 15 años volvíamos del Clínico 
de Valencia con el Cough assist, un aparato totalmente desconocido en Es-
paña, cuando hablábamos de él con médicos, familiares, enfermos era como 
si la NASA nos hubiera invadido. Hoy forma parte del día a día de todos los 
hogares con ELA.

Este número de la revista queremos que sea nuestro reconocimiento a la labor 
que Equipos como el del Hospital Clínico de Valencia dirigido por el Doctor 
Emilio Servera llevan haciendo desde hace 20 años. A empresas farmacéuticas 
y neurólogas que mejoran el riluzol transformándolo de comprimido a líqui-
do. Y contaremos con el testimonio de una afectada, Pilar y su familia, que 
conviven a diario con todos estos avances clínicos.

Nieves García Berenguer
Presidenta de ADELA-CV
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Nieves en Estudio 11 
preparando un taller 
de aeropilates.

«Es la investigación 
clínica que contribuye 
a mejorar nuestra ca-
lidad de vida mientras 
se investiga el origen y 
el tratamiento»
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Una investigación o 
el Dr. Simarro en el 

laboratorio.
Joaquín Sorolla

INVESTIGACIÓN CLÍNICA:
ESPERANZA PARA EL DÍA A DÍA

«Son muchos los que 
tienen puestas sus 
esperanzas en la in-
vestigación clínica y 
en el trabajo de los 
profesionales que se 
dedican a ella»

El avance de la medicina tiene como apoyos fundamenta-
les la investigación básica y la investigación clínica. Esta 
última, menos conocida, a la que dedicamos la presente 
edición de la revista ADELANTE se constituye en un 
importante asidero para mejorar la calidad de vida en el 
día a día de los enfermos de ELA.

El conocimiento científico solo puede avanzar si se basa 
en la observación controlada y en la comprobación. 
La investigación clínica se vuelve más eficiente cuando 
la evaluación de los efectos de los medicamentos y los 
ensayos clínicos se realizan en su contexto. Premisas que 
podemos extraer de otras coincidentes en la bibliografía 
basada en la experiencia y producida por quienes como 
Joan Ramón Laporte, catedrático de farmacología de la 
Universidad Autónoma de Barcelona, trabajan en este 
ámbito. Tal y como expresa en su libro “Principios de la 
investigación clínica”:  

“La investigación clínica debe entenderse en un contexto 
social y global, en donde una de las principales funcio-
nes del clínico sea la de conseguir la mayor eficiencia 
científica y técnica para lograr la forma más propicia de 
responder  a todas las cuestiones que se le presentan en el 
ejercicio de su actividad”.

El ensayo clínico es el “patrón oro” en investigación cien-
tífica puesto que reduce las posibilidades de sesgo res-
pecto de otros métodos científicos.  Sin embargo, esto no 
es garantía de éxito en los resultados. Los protocolos de 

ensayos clínicos requieren no sólo de un buen diseño sino 
de un alto interés farmacológico, terapéutico o sanitario. 
Y en concreto en nuestra causa, que sus resultados tengan 
una incidencia directa en mejorar la calidad de vida de los 
pacientes de ELA. 

A quienes padecen esta enfermedad para la que todavía 
no existe cura, les resulta complicado encontrar motiva-
ciones en el día a día. Por ello, son muchos los que tienen 
puestas sus esperanzas en la investigación clínica y en el 
trabajo de los profesionales que se dedican a ella. Y son 
algunos clínicos/investigadores altamente implicados y 
que ponen grandes dosis de entusiasmo y curiosidad en 
su labor, los que se preocupan por buscar objetos de es-
tudio cercanos a la realidad de los pacientes de ELA. Son 
ellos quienes,  a través de la investigación clínica, logran 
desarrollar “fármacos y aparatología realistas” con los que 
paliar los efectos de la enfermedad y aliviar, en mayor o 
menor grado,  el peso que día a día soportan enfermos y  
familiares/cuidadores.

A todos ellos dedicamos este número de la revista, en 
agradecimiento a su labor y deseando que ADELANTE 
sirva de impulso para continuar con la investigación clínica.

Susana Antón Sevilla
Responsable de comunicación de ADELA-CV
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¿Por qué es importante la investigación clínica en la ELA?

Como inicio de este escrito quiero agradecer a la Directi-
va de ADELA Comunidad Valenciana la oportunidad de 
poder compartir con los asociados algunas cuestiones que 
ayudan a entender por qué la investigación clínica tiene 
consecuencias tan importantes sobre el tratamiento de la 
esclerosis lateral amiotrófica. Estas líneas deberían contri-
buir a que se conozca mejor una parte clave de nuestra ac-
tividad en el Hospital (y de otros investigadores en otros 
lugares), de un trabajo que, día a día, nos permite mejorar 
la calidad de nuestros cuidados a los afectados de ELA.

A día de hoy la dura realidad es que ningún centro de in-
vestigación ha encontrado todavía la forma de actuar con 
efectividad real sobre las posibles causas predisponentes 

de la ELA ni sobre los factores que puedan poner en mar-
cha el inicio de la enfermedad. Sin embargo, cuando deci-
mos que la ELA no tiene curación pero tiene tratamiento, 
no estamos utilizando una frase hecha que intenta pintar 
las cosas menos negras a los afectados y familiares, sino 
que estamos diciendo que, aunque no disponemos de 
ningún fármaco que pueda hacer que la enfermedad se 
detenga por completo o incluso que vuelva hacia atrás, te-
nemos herramientas que nos permiten ofrecer al afectado 
y familiares (tras explicarles sus ventajas e inconvenientes 
para que puedan decidir) actuaciones que disminuyen el 
sufrimiento que la enfermedad provoca y  que actúan  so-
bre algunos problemas que, si son controlados, modifican 
positivamente las expectativas de futuro.

INVESTIGACIÓN CLÍNICA EN LA ELA

El Dr. Emilio Servera con su 
equipo a las puertas del Instituto 
de Investigación Sanitaria 
(INCLIVA). Empezando por 
la izquierda: Enric Burés, Pilar 
Bañuls, Emilio Servera, Mª Jesús 
Zafra, Jesús Sancho y José Luis 
Díaz. Foto: Emma Oliver.

investigación
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¿Dónde se investiga en salud?

De forma general, la investigación en salud se realiza en 
entornos diferentes y con distintos objetivos. Las compa-
ñías farmacéuticas investigan para ganar dinero y a la vez  
aportar adelantos a la medicina, y en las Universidades, 
Organismos Públicos de Investigación e Institutos de In-
vestigación de algunos Hospitales se investiga para mejo-
rar el conocimiento y el tratamiento de las enfermedades, 
sin tener como objetivo ganar dinero para repartir a los 
accionistas, pues son organizaciones sin ánimo de lucro. 
Más allá de consideraciones de índole ético, las empresas 
saben que si no consiguen éxitos de tratamiento los be-
neficios económicos no llegarán. Por lo tanto, si miramos 
la situación con una perspectiva  positiva, nos encontra-
mos con que mejorar la situación de salud de los posibles 
clientes se convierte también en un objetivo fundamental 
de las empresas: a más mejorías conseguidas, más clientes 
–o precios mayores por cliente– y por ello más ganancias.

¿De qué hablamos cuando hablamos de investigación?

A riesgo de simplificar, se puede decir que  hay investi-
gación básica e investigación clínica. La investigación se 
basa en elegir preguntas adecuadas e intentar contestarlas, 
y mientras que el investigador básico se pregunta (en base 
a modelos teóricos experimentales que le llevan a veces a 
buscar comprobaciones en experimentos con animales) 
qué factor puede influir para que un gen se trasforme de 
una forma u otra o si una molécula se puede convertir 
en un fármaco,  el investigador clínico se pregunta cómo 
puede mejorase el rendimiento de un aparato (porque 
a pie de cama se da cuenta de que hay que mejorarlo), 
cómo puede el enfermo mejorar la tolerancia a un aparato 
o a una máscara (pues hay personas para las que en un 
primer momento resulta una experiencia desagradable),o  
cómo se puede evitar  un determinado problema emocio-
nal (porque se repite y produce sufrimiento). La investi-
gación básica busca respuestas esenciales y a largo plazo, 
y en algunos casos durante el desarrollo del proyecto se 
llega a la conclusión  de que la pregunta no era realmente 
relevante o que resulta imposible, a día de hoy, encontrar 
la respuesta. Pero –afortunadamente– en otros se hace 
evidente, a medida que  la investigación avanza, que su 
progreso es el adecuado y que es muy probable que los re-
sultados finales permitan dar pasos importantes en el co-
nocimiento del desarrollo de una enfermedad. O que una 
molécula  o un dispositivo se conviertan en un fármaco  o 
en un aparato que puedan mejorar la situación de algu-
nos enfermos.  Llegados a este punto, los  investigadores 
clínicos toman el relevo de los básicos para comprobar si 
los efectos positivos aparentes son reales al aplicarlos a las 
personas y si aparecen efectos secundarios indeseables. 
Es decir, si resulta adecuado introducir ese fármaco o ese 
procedimiento en el tratamiento habitual de una enfer-
medad, ya sea para complementar  los resultados positi-
vos de otras herramientas terapéuticas ya disponibles o 
para sustituirlas. Por lo tanto, no se concibe una buena 
investigación clínica sin una excelente asistencia médica 

Emilio Servera es neumólogo desde 1981. Es 
Jefe de Servicio de Neumología del Hospital 
Clínico de Valencia desde 1998; donde creó 
la Unidad de Cuidados Respiratorios en 1995 
(referente nacional e internacional en el ámbito 
de la ventilación mecánica en domicilio).Cate-
drático acreditado de Universidad y profesor de 
Patología Respiratoria en la Fac. de Fisioterapia 
de la Universidad de Valencia y responsable del 
Grupo de Alteraciones Respiratorias en las En-
fermedades Neuromusculares del Instituto de 
Investigación Sanitaria del H. Clínico (Incliva).

«En las Universidades, 
Organismos Públicos de 

Investigación e Institutos 
de Investigación de algunos 
Hospitales se investiga para 

mejorar el conocimiento 
y el tratamiento de las 

enfermedades, sin tener como 
objetivo ganar dinero para 

repartir a los accionistas, 
pues son organizaciones sin 

ánimo de lucro»
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asociada. Desgraciadamente algunos proyectos de inves-
tigación básica han generado grandes expectativas que 
luego no se han cumplido. Pero también se aprende de los 
errores propios y de los otros.

¿Dónde estamos nosotros? 

Teniendo presente que  son actividades complementarias 
e imprescindibles, podría decirse que la investigación 
básica trabaja con vistas al futuro y  la clínica para el día a 
día. Generalmente, los proyectos de investigación clínica 
buscan soluciones que aplicadas al manejo de una enfer-
medad permitan  mejoras rápidas en las condiciones de 
vida de los enfermos que la padecen. En este empeño, in-
tentando encontrar nuevas formas de afrontar problemas 
que aporten un beneficio real y que se manifieste ya  a 
corto y medio plazo nos encontramos nosotros. Participa-
mos como Grupo de Investigación en Problemas Respi-
ratorios de las Enfermedades Neuromusculares y Manejo 
de la Disnea en el Instituto INCLIVA, y nuestro lugar 
de trabajo es la Unidad de Cuidados Respiratorios del 
Servicio de Neumología, donde en contacto directo con 
los afectados podemos observar qué problemas existen y 
que vías de investigación nos pueden permitir mejorar-
los. Mientras investigadores de todo el mundo dedican 
su actividad a descubrir cómo llegar a la curación de la 
enfermedad, otros a pie de cama o en consultas externas, 
y también en todo el mundo, intentamos conseguir que 
durante este periodo en el que todavía no hay cura, el día 
a día de los afectados resulte más fácil. Y llegados a este 
punto creo que es justo decir que tengo el privilegio de 
dirigir uno de los grupos punteros en asistencia e inves-
tigación clínica, cuyos hallazgos no sólo benefician a los 
enfermos que tratamos directamente sino que, al incluirse 
nuestros hallazgos en las normas de práctica clínica que 
publican los expertos, a enfermos que viven a miles de 
kilómetros de Valencia.

¿Cuáles son nuestras líneas de investigación clínica?

Las relacionadas con los problemas “diana” para la respi-
ración. Cuando la ELA afecta a los músculos respiratorios 
los afectados tienen dificultades para respirar y para toser. 
Este tipo de dificultades suele aparecer tras años de evo-
lución de la enfermedad,  pero también pueden hacerlo 
antes si el paciente tiene alguna enfermedad  pulmonar 
aguda, como una neumonía o –a veces– un simple catarro 
aparentemente banal. Estas situaciones suponen una 
sobrecarga de trabajo para los músculos respiratorios, 
a los que no se puede auxiliar con fármacos pero sí con 
aparatos que ayudan a respirar y a toser y que incluso en 
algunos casos les sustituyen completamente. Esa es una 
de nuestras líneas de investigación clínica, perfeccionar 
el rendimiento de los aparatos y buscar alternativas para 
afrontar situaciones complicadas, solos o en colaboración 

con otros grupos de investigación. Investigar con una 
enfermedad poco conocida como es la ELA obliga a ser 
muy cuidadoso, a reconocer los puntos claves  para el 
manejo de los problemas y a analizar con el máximo rigor 
los datos recogidos. Las prisas y la falta de experiencia 
investigadora son un mal enemigo cuando se trata de 
encontrar respuestas seguras, y esta búsqueda sólo puede 
hacerse aplicando el método científico. Si se actúa de otra 
forma el riesgo de hacer daño puede ser mayor que la 
posibilidad de ofrecer beneficios. Así de simple. Busca-
mos descubrir con antelación cuál es el momento en el 
que el ventilador será necesario (saberlo de antemano nos 
permite, entre otras cosas, compartir decisiones con los 
afectados), cuál es el mejor ventilador y los complementos  
para cada afectado que lo necesite (y que lo quiera llevar, 
por descontado), cuándo y cómo aplicar las ayudas para 
la tos. La llegada de José Luis Díaz nos permitió incorpo-
rar una línea que se ha revelado como importantísima: 
cómo proporcionar apoyo psicológico realmente efectivo 
a afectados y familiares y cómo mejorar el proceso de la 
toma de decisiones difíciles. En resumen, investigamos 
para saber qué es útil y cuándo, qué debe mejorar pero 
ya es útil, y en qué no tenemos todavía una herramienta 
adecuada.

No quiero finalizar sin compartir algo de lo que estoy 
convencido: dentro de un tiempo que ahora soy incapaz 
de precisar, nuestro trabajo con los enfermos con ELA se 
acabará. Será en el momento en que sean curativos los 
remedios sobre los que ya trabajan o trabajarán los inves-
tigadores básicos. Si ha pasado con la tuberculosis y con 
el SIDA, ¿por qué no va a pasar con la ELA?

Emilio Servera, en nombre de los miembros de la Unidad 
de Cuidados Respiratorios del Hospital Clínico de Valencia.

«Nuestro trabajo con los 
enfermos con ELA se aca-
bará. Será en el momento 
en que sean curativos los 

remedios sobre los que ya 
trabajan o trabajarán los 
investigadores básicos. Si 

ha pasado con la tuberculo-
sis y con el SIDA, ¿por qué 

no va a pasar con la ELA?»
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Las enfermedades neuromuscu-
lares, y la esclerosis lateral amio-
trófica (ELA) como ejemplo de las 
mismas, producen una debilidad 
que afecta a grupos musculares 
muy variados dependiendo de 
la enfermedad, del paciente y de 
la fase evolutiva de la misma.

La deglución consiste en el paso del alimento de la boca a 
la faringe y de ahí al esófago y finalmente al estómago. La 
dificultad o fallo en este proceso se denomina disfagia. 

Es un proceso complejo que realizamos de forma automá-
tica y en el que están implicados muchos músculos que 
deben garantizar que, en ese momento, el alimento siga el 
camino hacia el esófago y que no se introduzca en la vía 
respiratoria. Cuando sucede esto último, se produce una 
aspiración (paso de contenido de la vía digestiva a la vía 
respiratoria)  que tiene como consecuencia la obstrucción 
en  la vía respiratoria y la posibilidad de infecciones que 
pueden ser muy graves. 

En el paciente con ELA, los trastornos de la deglución 
son muy frecuentes, sobre todo conforme se produce el 
avance de la enfermedad. Forman parte de lo que conoce-
mos como síntomas bulbares y se suelen asociar a disar-
tria (dificultad para la pronunciación de las palabras). 
Pero, en algunos pacientes, los síntomas bulbares son los 
iniciales de la enfermedad, en este caso se le denomina 
ELA bulbar.

Es importante que los pacientes y sus cuidadores conoz-
can los síntomas iniciales que pueden indicar que hay un 
trastorno de la deglución. Ante ellos habrá que consultar 
a su médico para tomar las medidas oportunas de trata-
miento y prevenir complicaciones que pueden ser graves, 
hasta el punto de requerir ingreso hospitalario, reducir la 
supervivencia y la calidad de vida.

Es posible que el paciente no se queje de dificultad para 
tragar como tal, los síntomas iniciales pueden ser más 
sutiles como carraspero o voz húmeda tras la deglución o 
necesidad de realizarla en varios intentos. Incluso pue-
de suceder que el paciente reduzca la ingesta o rechace 
ciertos alimentos porque para él es incómodo comer. 
Este problema se agrava con los líquidos ya que la dis-
fagia neurógena es típicamente para líquidos antes que 
para sólidos.  Como resultado se puede llegar a un cierto 
grado de desnutrición y deshidratación que favorecen las 
complicaciones infecciosas como las infecciones de orina 
(al beber menos el volumen de orina es menor y está más 
concentrada), respiratorias (el moco es más espeso por la 
deshidratación) y otras como la mayor posibilidad de úl-
ceras por presión por la desnutrición proteica. La dismi-
nución de peso en sí misma se ha relacionado en algunos 
estudios con un peor pronóstico de la enfermedad. 

Alertados por estos síntomas, podemos evaluar de una 
forma bastante objetiva  la deglución mediante un test 
sencillo que se llama test de volumen-viscosidad. Con-
siste en tragar diferentes consistencias y volúmenes y 
comprobar la seguridad (posibilidad de complicaciones) y 
eficacia (poder ingerir la cantidad suficiente).  Según esto, 
se hacen las recomendaciones oportunas para cada caso y 
que, en general , consisten en la modificación de texturas 
, evitar las mezclas de sólido y líquido, posición duran-
te la deglución , temperatura y grado de acidez de los 
alimentos,… Se suelen utilizar espesantes de sabor neutro 
para aumentar la consistencia, según la misma definimos 
la consistencia líquida (como el agua), néctar (como el 
zumo de melocotón), miel o pudding. Como norma gene-
ral, el líquido es el que tiene más posibilidades de pasar a 
la vía respiratoria y conforme lo hacemos más espeso es 
menos probable que se disgregue y por tanto el riesgo es 
menor. A mayor grado de consistencia, mayor seguridad 
de la deglución.

La  labor formativa recae en los nutricionistas, pero en al-
gunos centros no se dispone de estos especialistas y puede 
ser el mismo neurólogo o los enfermeros especializados 
los que hacen esta labor con el paciente o sus cuidadores. 

NUEVAS FORMULACIONES DE 
FÁRMACOS PARA PACIENTES 
CON ELA Y DIFICULTAD PARA 
LA DEGLUCIÓN
Texto: Dra. Carmina Díaz Marín

investigación

continua >
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Cuando las medidas indicadas no son suficientes para ga-
rantizar la correcta situación nutricional del paciente, se 
pueden utilizar vías de acceso al aparato digestivo como 
la sonda nasogástrica o la de gastrostomía (conocida con 
el nombre de PEG).  La indicación de estas medidas se 
debe hacer tras explicar al paciente detalladamente en qué 
consisten, sus posibles complicaciones y lo que supone 
para él el uso de estas medidas de apoyo a la nutrición. 
Debe tener tiempo para reflexionar sobre ello y plantear 
las cuestiones que se le ocurran, por lo que se debe evitar 
que sean una medida de urgencia ante una situación de 
riesgo vital. Para lograrlo hay que realizar una correcta 
planificación e información sobre las mismas en todos los 
casos en los que haya una alteración de la deglución que 
pudiera agravarse súbitamente. 

La administración de pastillas en los pacientes con 
trastornos de la deglución es complicada. Son un objeto 
sólido y generalmente de gran dureza que se toman con 
un líquido. La mezcla de elementos sólidos y líquidos en 
el mismo trago supone un mayor riesgo de aspiración, ha-
bitualmente se recurre a machacar los comprimidos, sin 
tener en cuenta que muchos medicamentos no se pueden 
triturar. 

Existen numerosos estudios donde se pone de manifiesto 
que la forma galénica impide que se trituren  más del 40% 
de los medicamentos (406 de 966 en un estudio realizado 
por las autoridades sanitarias francesas en 2010). De he-
cho, existen especialidades que está totalmente prohibido 
triturar como los comprimidos de liberación prolongada 
que tienen una estructura especial que permite liberar el 
principio activo poco a poco y que, al romperles la matriz, 

son activos solo durante una hora y ya no actúan durante 
todo el día. Tampoco se pueden triturar las formas gas-
trorresistentes , en las que una cubierta especial recubre 
el principio activo y que, al dejar de estar protegido, es 
atacado por los jugos gástricos y pierde parte de su efecti-
vidad.

En muchas ocasiones los diferentes medicamentos ad-
ministrados a un mismo paciente se machacan juntos, 
exponiéndolos a interacciones químicas de consecuencias 
desconocidas. También hay que tener en cuenta que el 
uso de recipientes intermediarios (para trasvasar conteni-
dos) puede hacer que en más del 70% de los casos la dosis 
que se está ingiriendo realmente el paciente sea una dosis 
inferior a la debida. 

El riluzol es el único fármaco autorizado por las autorida-
des sanitarias (FDA y EMEA) en la ELA para enlentecer 
la evolución de la enfermedad. Inicialmente se demostró 
este efecto en los pacientes con ELA de inicio bulbar, pero 
posteriormente para todos los pacientes con ELA. Aun-
que este efecto no es de gran magnitud, sí ha quedado de-
mostrado en estudios posteriores, por lo que forma parte 
del tratamiento de prácticamente todos los pacientes con 
ELA. La administración de los comprimidos en pacientes 
con deglución completamente normal, no supone ningún 
problema, pero cuando está alterada hay que triturarlos o 
incluso introducirlos por la sonda de gastrostomía y este 
complica el procedimiento y puede, como se ha indicado 
antes, restar efectividad al tratamiento.

La investigación farmacéutica ha permitido en los últi-
mos meses, incorporar una importante innovación en la 
galénica de este fármaco y actualmente disponemos de él 
en forma de néctar. Se trata de Teglutik® de laboratorios 
Italfármaco que contiene riluzol  a una concentración de 
5 mg/ml, por tanto la dosis a utilizar es de 10 ml dos veces 
al día. No requiere ser conservado en frío y, a dosis habi-
tual,  el frasco contiene fármaco suficiente para 15 días. 
Esta formulación es mucho más segura para su deglución 
y permite la administración a través de sondas sin que el 
principio activo pierda ninguna de sus propiedades. 

La importancia de esta innovación está, no sólo en faci-
litar el cumplimiento terapéutico de un tratamiento y de 
minimizar el riesgo de complicaciones, hechos de por 
sí muy importantes, sino también en abrir una fórmula  
base  para las futuras medicaciones que puedan asociarse, 
esperemos en un futuro no muy lejano.

Somos  muchas las personas que nos encargamos del 
tratamiento y cuidado de los pacientes con ELA, ya sea 
desde las instituciones sanitarias, los organismos de inves-
tigación científica, los laboratorios farmacéuticos, las aso-
ciaciones, o los servicios sociales entre otros. Y tenemos 
un objetivo común que es que el enfermo y los cuidadores 
ganen en calidad de vida. Esta aportación es un pequeño 
paso más en un largo camino que tenemos que recorrer 
junto a esta enfermedad incurable pero tratable.

Dra. Carmina Díaz Marín
Jefa de Servicio de Neurología del Hospital Universitario de Alicante.



ADELANTE  9

Pilar Carpí es abuela y madre. Ha trabajado siempre en 
casa dedicada su familia y está enferma de ELA. Nació en 
Vergel (Alicante) hace 78 años, vivió doce años en Porto 
(Portugal), de donde era su marido, y actualmente reside 
en Ondara junto a su hija Fátima, su bastión, compañera 
incansable de viaje y voz de Pilar en esta conversación de 
tres. Nuestro encuentro tiene lugar en casa de Pilar donde 
su hija Fátima me recibe sonriente.

A Pilar le realizaron una traqueotomía el pasado mes 
de noviembre y eso ha mermado considerablemente su 
capacidad de habla, aunque no la de comunicarse. La in-
teracción de Pilar es constante. Y la complicidad existente 
entre su hija y ella hace que el entendimiento prevalezca 
por encima de cualquier obstáculo.

Pilar es una mujer a quién le gusta verse bien. La encuen-
tro maquillada, bien vestida y peinada, en el salón de su 
casa sentada en un sillón reclinable junto a un gran  ven-
tanal por el que entra mucha luz y rodeada de los aparatos 
que le asisten en su día a día. Igual que su hija, me da la 
bienvenida con una gran sonrisa que invita a iniciar una 
agradable pero intensa conversación que durará dos horas.

Fue hace doce años en Italia, visitando a su otra hija, 
cuando empezó a notar los primeros síntomas de esta 
enfermedad a la que no puso nombre hasta que pasaron 
dos años más. Dos largos años de incertidumbre.

¿Qué sabías de la ELA antes de ser diagnosticada? «Nada. 
Ni siquiera la había oído nombrar». ¿Qué te paso por la 
cabeza en ese momento? «Sentí tranquilidad de saber, 
al fin lo que tenía». Recuerda que, tras ese momento, 
formuló una pregunta al doctor, en modo de afirmación: 
«Entonces, algún día dejaré de andar».

Pasó el tiempo. Un coma, una necrosis nasal a conse-
cuencia de la presión y uso prolongado de una máscara 
respiratoria. Esto último, lo describen como una muy 
mala experiencia, que atribuyen a una mala práctica por 
parte del personal sanitario de un hospital de la provincia 
de Alicante que atendió a Pilar en ese momento.

encuentro

No dudan en afirmar que su trayectoria, como enferma 
de ELA y cuidadora, está marcada por un antes y un 
después, y es el haber dado con el Dr. Emilio Servera y su 
equipo en el Hospital Clínico Universitario de Valencia. 
Pilar, se emociona al hablar de ellos y recordar los mo-
mentos que ha vivido y vive allí cada vez que los visita. 
Ellos fueron los que le recompusieron la nariz a Pilar, los 
que enseñaron a Fátima a utilizar el aspirador de secre-
ciones y la formaron en los cuidados: «María Jesús me 
ayudo muchísimo, ella me enseño a curarla. Yo la llamo, mi 
cirujana plástica». Pero lo más importante para ellas, fue 
y es, el cariño demostrado. Eso es lo que hace que Pilar se 
emocione cada vez que habla de ellos o cuando recuerda 
el momento de despedida del equipo, tras cada una de sus 
rutinarias visitas al Clínico.

Hablamos de la inves-
tigación clínica, coinci-
den en que les hace la 
situación más llevadera. 
Pilar toma calmantes 
para el dolor y Riluzol. 
Para ella es imprescindi-
ble el uso de un asistente 

de tos (Cough assist). Y tras practicarle la traqueotomía, 
un aspirador de secreciones y un par de ventiladores 
mecánicos o respiradores. Fátima, me cuenta refiriéndose 
al enfermero que acude a su casa, «Jorge, es un amor nos 
ayuda mucho cuando tengo problemas con las maquini-
tas». Estos aparatos les acompañan a todas partes: «Debe-
rían tener batería. Una vez paré en la puerta de urgencias 
de un hospital buscando corriente eléctrica».

La enfermedad no les paraliza: «Nos encanta la moda, ir 
de tiendas, ir a la playa en verano y viajar. Hemos estado en 
Córdoba, y en Sevilla donde nada más llegar íbamos bus-
cando la Giralda y al meternos en una callecita estrecha les 
preguntamos a dos chicos que venían hacía nosotras. ¡Eran 
Victorio y Luccino!». «También solemos ir a Porto». Visitas, 
estas últimas, que les llevan a recordar el tiempo que allí 
vivieron en familia y que realizan para acudir a terapia con 
el Dr. Sá Coimbra. Fátima me enseña varios de sus libros, 
mientras explica que para ellas es muy importante no 
rodearse de gente negativa y que las sesiones de terapia en 
Portugal, ayudan a Pilar a no deprimirse y a «pensar sólo 
en el día a día y a recordar sin retroceder al dolor».

Por último, Pilar me asegura con serenidad que no tiene 
miedo. Dice no tener motivaciones especiales en su lucha. 
Y quizá, tras conocerla, «lucha» no sea la palabra que 
mejor definiría su actitud para afrontar la enfermedad. 
Yo diría «templanza», la de quien ha experimentado un 
sufrimiento mayor al que ahora le acompaña y con la fe 
puesta en que algún día volverá a estar con los que perdió 
en el camino.

Me despido de Pilar y Fátima me acompaña a la puerta. 
Desde allí veo a su madre en su sillón, con un gesto de 
emoción, el mismo que le ha provocado el recuerdo a 
lo largo de nuestro encuentro. Emoción en definitiva, la 
misma que siento yo al cerrar estas líneas.

ENCUENTRO CON 
PILAR CARPÍ
Texto: Susana Antón Sevilla
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COMIDA DE NAVIDAD EN ALCOY
Desde ADELA-CV organizamos un encuentro en la provincia de Alicante para 
recibir la Navidad y despedir el 2014 en unión y alegría. La actividad, tuvo lugar 
el 12 de diciembre en Alcoy.  A ella asistieron alrededor de treinta personas lle-
gadas de diferentes puntos de la Comunidad Valenciana, entre pacientes de ELA, 
familiares y personal técnico de nuestra entidad.
Entre los asistentes, contaban Fini Pallarés y Javier Cabo, en representación de la 
Junta Directiva. Fernando Miró y Pepe Aguilar, que, tras superar el #RetoFernan-
do, se encuentran arrancando su nuevo reto para visibilizar la ELA.
Este tipo de encuentros proporcionan espacios de ocio alejados de las dificulta-
des y problemas diarios que conlleva la enfermedad. Además, sirven para poner 
en contacto a las familias, potenciar su relación con la asociación y favorecer la 
autoayuda a través del intercambio de información y experiencias.

CONCIERTO SOLIDARIO DE ORFEÓ
VEUS JUNTES EN QUART DE POBLET
El grupo Orfeó Veus Juntes, que dirige Pablo Gimeno Capella, ofreció un con-
cierto de Navidad a beneficio de ADELA-CV el 26 de diciembre, en la parroquia 
Santíssima Concepció de Quart de Poblet (Valencia).
El programa fue el siguiente: Missa brevis in d m KV 65, de W. A. Mozart; 
Angel´s Carol y Love came down at Christmas, de Johnn Rutter; Follow that 
star, An olde Rhyme y Santa Claus is coming to town, de Peter Gritton; White 
Christmas, de Irving Berlin; Nadala del desert, de Matilde Salvador; Sant Josep es 
fa vellet, de L. Blanes; Stille nacht, de Franz X. Gruber; y Adestes Fideles, de John 
Reading.
Nos sentimos muy felices de haber participado en este acto y agradecemos a las 
entidades y personas involucradas su apoyo y solidaridad.
En la imagen vemos al Orfeó durante un ensayo previo al concierto.

CONVIVENCIA Y CULTURA EN 
VALENCIA POR NAVIDAD
Alrededor de cuarenta personas participaron en la convivencia organizada por 
ADELA CV en el Casal Poeta Asins -Alegret- Puzol en Valencia con motivo 
de la Navidad. Pacientes de ELA, familiares, cuidadores, personal voluntario y 
técnico de ADELA-CV nos reunimos para compartir, aprender y disfrutar de 
varias actividades culturales y de desarrollo personal y social: Una exposición 
colectiva de pintura y manualidades con obras de Rafael Bartual,Román Jiménez, 
José Portellano y Marina Marco, así como un recital literiario con textos de Josep 
María Margaix y Leonor Montero. Además, de charlas sobre Tai Chi y Chi Kung, 
a cargo de la Empar Torres y Alejandro Bayo. El programa se completaba con 
una batukada y una merienda.
ADELA-CV impulsa este tipo de iniciativas para que aquellas personas que 
desarrollen alguna actividad artística o recreativa tengan la oportunidad de 
compartirla, de modo que todos podamos aprender y disfrutar. La ELA no afecta 
a nuestra capacidad para crear, expresar y gozar. Es posible mantener la práctica 
de aficiones e inquietudes aunque tengamos que reformular el modo habitual de 
realizarlas con el apoyo de otras personas o ayudas técnicas.

en acción
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EN LAS TABLAS POR LA ELA 
El grupo Teatro de Guardia realizó el pasado mes de diciembre un espectáculo a 
beneficio de Adela CV.  La compañía se subió a las tablas del escenario del Salón 
de Actos de la Fundació Caixa Rural de Vila-real (Plaça La Vila, 3), en Castellón 
para representar “No es tan fácil”, obra del actor y director Paco Mir. Conocido 
principalmente por formar parte del trío humorístico Tricicle. 
La iniciativa partió del personal sanitario de apoyo a sus pacientes con ELA del 
Hospital La Magdalena,  con la colaboración del Ayuntamiento de Vila-real. 
Coincidiendo con el vigésimo aniversario de Teatro de Guardia, la compañía 
amateur de Benicarló dirigida por Josi Ganzenmüller Roig, quiso sumarse así a 
la red solidaria de alcance global del Cubo Helado (#IceBucketChallenge) con el 
lema “Nosotros nos mojamos”.

REUNIÓN EN AYUNTAMIENTO ELCHE
El pasado mes de enero nos reunimos con: Mª Dolores Serna Serrano, Concejala 
de Discapacidad, Antonio Luis Martínez-Pujalte López Coordinador Acción So-
cial, Justino Delgado Ayuso-Morales, Concejal Transportes y Ángel Luis Andreu, 
gerente Autobuses urbanos de Elche, para trasladarles las dificultades con las que 
nos encontramos en el uso del trasporte público, nuestra necesidad de utilizar las 
rampas y la sensación de molestia con la que a veces somos tratados. Nuestras 
quejas fueron recogidas. 

POR UN MEJOR SERVICIO
DE TAXI ADAPTADO
La dificultad para el acceso al servicio a través del requisito de reserva previa, que 
conlleva un incremento de precio y no garantiza la prestación del servicio. Y la 
incongruencia existente entre la oferta formal de vehículos adaptados con la dis-
ponibilidad existente, han sido dos de los aspectos negativos experimentados al 
demandar el servicio por parte de miembros de nuestra asociación. Esto motivó 
a Nieves García, presidenta de ADELA-CV a plantear un encuentro con Tomás 
Jorge,  responsable de la Asociación de Empresarios Auto-Taxi de Elche, y Justino 
Delgado, concejal de transportes del Ayuntamiento de Elche.
En la reunión celebrada el 28 de enero de 2015, Nieves García manifestó su 
malestar ante lo que entiende “es el reflejo del mal funcionamiento del servicio de 
taxi adaptado en Elche”. 
Ante los hechos expuestos, Tomás Jorge, adquiría el compromiso de mejora del 
servicio eludiendo la necesidad de reserva del servicio a través de centralita y el 
que desde la misma tengan la información requerida de disponibilidad diaria de 
taxis adaptados en servicio. Así mismo, se comprometía a reportar, a la concejalía 
de transportes, un informe mensual con los datos de funcionamiento diario de 
taxis y servicios prestados a personas discapacitadas. Nieves García, transmitió en 
nombre de ADELA-CV, la satisfacción por los compromisos adquiridos en pro 
de la mejora de un servicio necesario y que contribuye al bienestar de los afecta-
dos de esclerosis lateral amiotrófica en Elche y de los discapacitados en general.

en acción
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GRAFITEROS POR LA ELA Y ADELA-CV
La actividad, fue presentada en el Ayuntamiento de Elche 
en rueda de prensa, por el Concejal de Juventud, Daniel 
Rubio y la coordinadora de Juventud, Konsuelo Albentosa 
acompañados por nuestra presidenta Nieves García (ADE-
LA-CV); Y Keko Fernández y Javier Peraille, los jóvenes 
grafiteros ilicitanos (miembros del colectivo Pornostar Gra-
ffiti), impulsores de la iniciativa que se desarrolló de forma 
ininterrumpida, el sábado 28 de febrero y del domingo 1 de 
marzo.

Los grafiteros explicaron: «Con esta actividad puntual quere-
mos aportar nuestro granito de arena a la asociación hacien-
do lo que sabemos pero somos conscientes de que la gente que 
tiene ELA sigue luchando y hay que tenerlos presentes día a 
día».

solidari@s

La presidenta de ADELA-CV, manifestó en nombre de la 
asociación su apoyo a esta iniciativa y junto a los represen-
tantes de Juventud en el Ayuntamiento. Tal y como comen-
tó: «Es importante para nosotros que se realicen actividades 
como esta que dan visibilidad a la ELA. Con ella y a través de 
la pintura se hace ver a la gente que existimos y que tenemos 
una asociación en la Comunidad Valenciana a disposición de 
aquellos que necesiten de nuestra ayuda».

La fachada de grandes dimensiones ha sido intervenida por 
siete grafiteros, españoles (de Elche y Valencia) y france-
ses, y se encuentra ubicada entre las calles Fernanda Santa 
María y Pedro Juan Perpiñán frente a la rotonda de El Corte 
Inglés de Elche.
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APERITIVO Y MAKING OF DEL 
CALENDARIO SOLIDARIO PIN UP
Un nutrido grupo de personas nos acompañaron el 21 de 
febrero, en Sultana Lounge Bar (C/Sant Pere, 9. Elche) en el 
evento realizado en torno a la proyección de las imágenes de 
la sesión fotográfica realizada para el calendario pin up jun-
to a sus  protagonistas. La iniciativa a beneficio de nuestra 
entidad (Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amio-
trófica. ADELA-CV) partía de Artemis en colaboración con 
Dobleexposición fotografía y Sweet Lunerita cupcakes. 

La estética Pin Up escogida para la ambientación y el ma-
quillaje, estilismo, peluquería de las chicas que protagonizan 
las imágenes del calendario tienen su fundamentación en la 
valentía de las mujeres que rompen con los cánones estéti-
cos y sociales, ya sean las de los años 40-50 o las que hoy en 
día se enfrentan a una discapacidad yendo en silla de ruedas 
y siguen estando bellas.

solidari@s
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UNA JORNADA REPLETA DE “EMOCIONES”
Más de un centenar de personas nos acompañaron el 
pasado 31 de enero, en la presentación de la perfomance 
Emociones en la sala Mag ( Mustang Art Gallery) de Elche.

«Emociones» está basada en la trilogía pictórica, «Triste-
za», «Miedo» y «Rabia», obra de Loly Mise,  artista ilicitana 
especializada en arte terapia, quién explicaba en alusión a su 
obra: «es el resultado de un proceso arte terapéutico en torno 
a la reflexión de cómo construimos los múltiples personajes 
que nos habitan a partir de los miedos».

En palabras de Nieves García, presidenta de ADELA-CV: 
«Miedo, tristeza y rabia, son emociones a las que se enfrenta 
cualquier persona afectada de la ELA durante la evolución 
de la enfermedad y que están muy presentes en nuestro día a 
día». 

Luis Castro, dramaturgo y director de Espai Escenic d’Elx 
fue el encargado de construir una historia para trasladar 
esas emociones a vivencias. La interpretación corrió a cargo 

solidari@s

de Francisco Soler, Diego Candela y Águeda Berenguer, 
todos ellos actores amateurs. Y la puesta en escena contó 
con el acompañamiento en vivo del músico Daniel Vargas a 
la guitarra.

A la presentación del evento asistieron Sergio Ros, Presiden-
te de la Fundación Pascual Ros; Nieves García, presidenta 
de ADELA-CV; María Dolores Serna, concejal de Mayores 
y Discapacitados del Ayuntamiento de Elche y Juan Fuster, 
director de la sala MAG. Desde la Asociación Valenciana 
de Esclerosis Lateral Amiotrófica, dimos a conocer nuestras 
actividades a los asistentes a través de un video divulgativo.

Tras el evento muchos de los asistentes nos acompañaron 
en la comida que Hangart Medgastroshop llevo a cabo a 
beneficio de la ADELA-CV. 

Una emotiva jornada que quedará para siempre en nuestro 
recuerdo.
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