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ALICANTE. «Estoy muy cuerday
bajo mi responsabilidad quiero que
me inyecte células madre uterinass.
Este ha sido uno de los altimos

tinez, sélo comparable a las enfer-
medades graves que sufren los ni-
fios, afecta a unas 4.000 personas.
en el pais y a 170 en la provincia.
Quienes la padecen son conscien-
tes en todo momento de su rapi-
do empeoramiento, de sus dificul-
tades para poder hablar, de la pér-
dida de fuerza de alguna extremi-
dad....y de hasta de los momentos
de asfixia que sufren.

Sin tratamiento ni cura, la espe-
ranza de vida oscila entre tres y cin-

" mensajes que ha recibido en su co-
eo énico el i i

de Alicante

vador Martinez. Una mujer, de unos
40 afios y con Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), habia leido un
articulo en el que estd metido el
cientifico del Instituto de Neuro-
ciencias de Alicante. Mala interpre-
tacion o equivocos, -«de este tema
todavia no hay nada; si quiere ha-

Javier Cabo (60 afios) —ex secreta-
tio general de UGT- han superado
todas las previsiones médicas. Lle-
ga al reportaje solo, en su silla de
ruedas que tanto le cost6 asumir.
Habla despacito y mira de reojo los
apuntes de mi libreta porque teme
que en algunos momentos no le

iende?», me

blamos de lo que esuna
insiste-, a su correo han vueltoa
llegar suplicas de afectados y fami-
liares que buscan una esperanza a
esaenfermedad que ha logrado ha-
cer mas popular el famoso fisico bri-
tinico Stephen Hawking, y cuya
supervivencia es sorprendente.
LaELA, considerada como una

«Me

pregunta. «Perfectamentes.

Una década lleva ya. Y como bien
dice «luchando diariamente y de-
dicando mi patrimonio porque
cuesta muchao dinero estar tantos
afios asin. Necesita horas de fisio-
terapia, de logopeda... una atencién
las 24 horas al dia para la que sélo

delas
tivas mas crueles y, a juicio de Mar-

recibedelaA racién una
ayuda de 272 euros mensuales.

coafios aunque algunos como el |

«;COmo voy a tener esto?n, fue la
pregunta gue se realizé cuando re-
cibi6 el diagnosticaron. No lo que-
ria aceptar.

Luchador incansable, presiden-
te de la Fundacién Diégenes -para
la investigacion de la Esclerosis La-
teral Amiotrofica- estd convenci-
do de que hay que abrir las puertas
ala ciencia. El seguramente ya no
se beneficiara. No le importa. Lo
harén otros. «Es como una rueda
que no se para. Cada tres afios van
muriendo unos y diagnosticando a
otros. Nuestro problema es que so-

«Llevo diez afios
luchando y dedicando
mi patrimonio porque
cuesta mucho estar
asin, dice un afectado

mos pocos en comparacion con
otras enfermedades crénicas y a las
autoridades sanitarias no les inte-
resamos. Estamos olvidados».
Este mes de octubre, el Institu-
to de Neurociencias (centro mixto
entre la Universidad Miguel Her-
nandez y el Centro Superior de In-
vestigaciones Cientificas) vaa con-
tinuar con un ensayo clinico que
comenzd en 2007 y que les ha con-
vertido en foco de atencién.
En colaboracion con el Hospi-
"~ tal Universitario Virgen de 1a Arrixa
ca de Murcia han concluido once
operaciones consistentes en extraer
células de la médula 6sea del afec-
rado para tratarlas y lograr células
i <

7 1l
carlos rodriguez

tener problemas respiratorios para
poder superar el quiréfano y haber-
les diagnosticado la enfermedad
hace tres afios como méximo. Lle-
garon de Gijon, de Barcelona, del
Pais Vasco...

«El ensayo clinico ha demostra-
do que es factiblen. ;Qué significa?
«Que no empeoraron. Cada enfer
mo es un mundo. En algunos casos
se ha frenado un poquito la progre-
si6n y en otros noa y siguen suevo-
lucion.
~En cUalquiet caso, todos han e
jorado su calidad de vida porque
han luchado. Asi ha quedado de-
mostrado en dos tesis de psicologiz
clinica y neuropsicologia que les

an realizado d 1 drint

que se vuelven aimp
en lamedula espinal. Una zona que
tiene influencia en los musculos
de los pulmones para ver si la capa-
cidad vital respiratoria se mantie-
ne y no se va deteriorando. Es el
tinico estudio de estas caracteristi-
cas que se estd llevando a cabo en

to que les llevaron a cabo. «Parz
ellos ha sido una experiencia vital

positiva y lo volverian a hacers.
Javier Cabo recuerda que hace
tiempo también se sometié a un
ensayo con farmacos. De nada sir-
vio, pero lo intento y lo sigue in-
«Si los miis-

el pais y sobre el g1 ma-
siadas ilusiones. El objetivo que per-
sigue es ralentizar o frenar a la mal-
dita ELA.

Los pacientes -segun Salvador,
le invadieron con correos- tenian
que pasar un proceso de seleccion
'y cumplir unos requisitos como no

culos que tengo bien para cuandc
salgo algo... Si no habré luchado parz
mantenerme lo mejor posiblen.

A esta ampliacion del estudic
que comienza de forma inminen-
te ~tras obtener los permisos de lg
Agencia Espafiola del Medicamen:



to- tampoco puede aspirar (quie-
ren demostrar que ademés de fac-
tible, el ensayo es eficaz). Sus diez
afos alterarian los resultados. Como
él, otros muchos mas seran descar-
tados. Incluirdn a 60. «Los enfer-
mos ven con ansiedad el tiempo, se
agarran a las fechas y piensan que
aqui tenermnos su salvacion. Cuan-
do les dices que no se produce un
periodo de silencio porque creen
que les estds negando el tratamien-
ton, explica el investigador, quien

4.000

personas en Espana sufren es-
clerosis lateral amiotréfica. 170
personas en la provincia.

3

a cinco afios es la esperanza de
vida de estos enfermos. Cada

apostilla que es imposible mante-
nerse ajeno a ese desaliento total.
Demasiadas muettes, con nombres
y apellidos, ha vivido y vivira de
cerca.

El proceso de participacion sera
muy curioso. Para tener un grupo
de control y poder realizar compa-
rativas, los 60 pacientes se distri-
buirdn de forma aleatoria en tres
colectivos distintos. A qué grupo
pertenezcan lo decidird el azar a tra-
vés del Ministerio de Sanidad.

Veinte de ellos recibirén trasplan-
tes —con mismo sistema que en las
anteriores intervenciones-, y se-
ran los tinicos que conoceran su tra-
tamiento. El resto vivird en la mas
absoluta ignorancia. Incluse los mé-
dicos que lleven su caso descono-
ceran a quiénes (20 de ellos) les han

vez se estan diagnosticando ca-
sos en pacientes mas jovenes.

inyectado células madre a través de
una puncién lumbar y quiénes (los
20restantes) han recibido sélo sue-
ro fisiolégico. Los factores psicol6-
gicos (saber el tratamiento puede
cambiar el estado de 4nimo, funda-
mental en toda enfermedad) tam-
poco influirdn. En cualquier caso,
las células de Ia médula ésea se que
se extraigan a los que reciben sue-
10 se congelardn para una posible
utilizacién en un futuro cuando se

demuestre un claro beneficio en

uno de los dos grupos.

Y es que respecto a las inyeccio-
nes (el segundo grupo), Salvador
no se muestra muy optimista. «En
los animales no ha funcionadoy,
matiza. Por ello insiste en que hay
que transmitir un mensaje de cau-
tela. Prefiere no dar dar fechas. «La
terapia celular es una esperanza,
pero no la panaceay.

Esmis, cree que existe la posibi-
lidad de que «nos llevemos un ba-
tacazon y hay que estar psicologi-
camente preparado cuando pasen
diez o més afios y la «sociedad se
canse al no obtener resultados en
todas las enfermedades que esta-
mos escuchandon. Que si diabetes,
que sialzhéimer... «Si no obtienes
resultados, bajara la financiacién y
habrd menos proyectos.




