
Aumentarán un 
40% los casos en 
los próximos 25 
años en Europa

El Grupo de Estudio 
de Enfermedades Neuro-
musculares de la Sociedad 
Española de Neurología 
alerta de que los casos de 
ELA aumentarán un 40% 
en Europa en los próxi-
mos 25 años. En España se 
diagnostican alrededor de 
tres nuevos casos al día, 
una cifra similar a la de los 
fallecimientos asociados. 
La media de superviven-
cia tras el diagnóstico se 
sitúa entre los 2 y los 5 
años, aunque el 20% de 
los pacientes supera los 5 
años y un 10% supera 10 
años de evolución. En 
cualquier caso, se trata de 
una enfermedad de evolu-
ción generalmente rápida, 
con una complejidad asis-
tencial creciente, lo que 
hace necesario un abor-
daje especializado y mul-
tidisciplinar �

AL DETALLE
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L
a vida de Tatiana Ba-
diola dio un giro radi-
cal cuando, con ape-
nas 29 años, recibió un 
diagnóstico que cam-

biaría para siempre su forma de 
entender el tiempo, la autonomía 
y el futuro. Hoy, a sus 33 años, con-
vive con la esclerosis lateral amio-
trófica (ELA), una enfermedad 
neurodegenerativa que provoca 
una pérdida progresiva de la mo-
vilidad y que afecta en España a 
entre 4.000 y 4.500 personas, se-
gún la Sociedad Española de Neu-
rología.

Sin embargo, lejos de encerrar-
se en sí misma, ha convertido su 
experiencia en una herramienta 
para ayudar a otros.

Gallega afincada en Taboada, 
un pequeño municipio de la Ri-
beira Sacra lucense, Tatiana ha 
impulsado en los últimos años 
«RevELAte», un proyecto con el 
que comparte su día a día, da visi-
bilidad a la enfermedad y acom-
paña a otras personas que atravie-
san situaciones similares. 

También es la creadora de la 
campaña solidaria «Vivir con ELA 
cambió todo», con la que aspira a 
recaudar 15.000 euros.  Los fondos 
se destinarán a cubrir gastos vin-
culados a la accesibilidad, la mo-
vilidad y los cuidados profesiona-
les, entre ellos la fi nalización del 
pago y la reparación de una silla 
salvaescaleras averiada, así como 
arreglos imprescindibles en una 
furgoneta adaptada de la que de-
pende para sus desplazamientos.

La posibilidad se la ha dado Do-
nio, una plataforma europea de 
donaciones fundada en Praga en 
2019. 

Recientemente ha recibido el 
reconocimiento del grado III+ de 
dependencia, lo que le permitirá 
acceder a prestaciones contem-
pladas en la denominada Ley ELA.
Sin embargo, estas ayudas están 
orientadas principalmente a fi-
nanciar cuidados profesionales y 

Marta de Andrés. MADRID 

«Mi deseo es poder seguir 
decidiendo sobre mi vida»

La joven impulsa una campaña 
para afrontar gastos de movilidad 
y asistencia mientras acompaña 

a otros afectados y desarrolla 
proyectos solidarios propios 

no cubren muchos de los gastos 
directos que la enfermedad gene-
ra en el día a día.

Con motivo del Día Mundial de 
la ELA, que se conmemora maña-
na, 21 de junio, Tatiana habla con 
LA RAZÓN sobre la enfermedad, 
la importancia de pedir ayuda y 
sobre su empeño por seguir to-
mando decisiones sobre su propia 
vida.

Cuando miras atrás, ¿qué fue lo 
que más te cambió la vida des-
pués del diagnóstico?
Lo que más cambió fue perder la 
capacidad de hacer cosas que an-
tes daba por hechas. No fue un 
cambio de un día para otro, sino 
una sucesión constante de renun-
cias: dejar de caminar, de condu-
cir, de comer con normalidad o de 
moverme de forma independien-
te. La ELA te obliga a replantearte 
cada aspecto de tu vida. Aun así, 
también me enseñó a valorar mu-
cho más el tiempo, a las personas 
y las pequeñas cosas que siguen 
siendo posibles.

¿Qué signifi ca para ti la palabra 
autonomía hoy, en tu día a día?
Hoy la autonomía no signifi ca ha-
cerlo todo sola. Significa poder 
decidir sobre mi vida, organizar 
mis proyectos, comunicarme, se-
guir participando en la sociedad y 
tener los apoyos necesarios para 
hacerlo. También depende de 
contar con asistencia y recursos 
que permitan compensar las limi-
taciones físicas.

¿Por qué decidiste poner en mar-
cha una campaña para pedir 
ayuda económica?
Porque llegó un momento en el 

que comprendí que no podía se-
guir afrontando sola todos los gas-
tos que genera la enfermedad. La 
campaña nace desde la honesti-
dad y desde la aceptación de una 
realidad que me costó mirar de 
frente. Necesito recuperar cierta 
estabilidad, mantener mi autono-
mía el máximo tiempo posible y 
poder seguir desarrollando pro-
yectos que dan sentido a mi vida. 
Durante mucho tiempo me resul-
tó muy difícil pedir ayuda para mí, 
pero entendí que para poder se-
guir ayudando a otros primero 
tenía que sostener mi propia situa-
ción.

¿En qué momento sentiste que 
necesitabas pedir ayuda y qué te 
costó más al dar ese paso?
Cuando comprendí que la enfer-
medad avanzaba más rápido de lo 
que yo podía adaptarme. Lo más 
difícil fue aceptar que no podía 
seguir resolviéndolo todo por mí 
misma. Pedir ayuda implica reco-
nocer una vulnerabilidad que no 
siempre es fácil asumir. Sin em-
bargo, también entendí que pedir 
ayuda no es rendirse, sino encon-
trar la forma de seguir adelante.

¿Qué te sostiene emocional-
mente cuando la enfermedad te 
obliga a reorganizarlo todo?
Mi familia, las personas que me 
acompañan cada día y los proyec-
tos que todavía puedo desarrollar. 
Tener objetivos me ayuda a man-
tener el foco en lo que sí puedo 
hacer. También me sostiene la 
convicción de que mi experiencia 
puede servir para ayudar a otras 
personas que están pasando por 
situaciones similares.

¿Cómo te ha transformado 
acompañar a otras personas
con ELA?
Me ha enseñado que detrás de 
cada diagnóstico hay una historia 
única. He conocido personas con 
una fuerza admirable y familias 
que realizan esfuerzos enormes 
para cuidar a sus seres queridos. 
«RevELAte» me ha permitido 

transformar parte de la impoten-
cia que genera la enfermedad en 
acción y visibilidad. Eso ha dado 
un nuevo sentido a muchas cosas 
en mi vida. 

¿Qué necesidades esperas cu-
brir con los fondos?
Principalmente cuestiones rela-
cionadas con la accesibilidad, la 
movilidad y los cuidados. Necesi-
to terminar de afrontar el coste de 
una silla salvaescaleras instalada 
en mi vivienda y asumir una repa-

Pedir ayuda no 

signifi ca rendirse  

sino encontrar 

la forma de 

seguir adelante»

«La autonomía ahora 

supone decidir sobre 

mi vida, con apoyos 

que compensen mis 

limitaciones físicas»

«Cada aportación 

tiene un impacto 

directo en mi 

dignidad y mi 

libertad diaria»

«Acompañar a otras 

personas con ELA 

convirtió mi 

impotencia en acción 

y me dio sentido»

Tatiana Badiola Penas
(33 años) Paciente de ELA
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LA RAZÓN 

ración que ha surgido fuera de 
garantía. También es imprescindi-
ble arreglar una furgoneta adap-
tada para desplazarme. 

¿Qué parte de tu vida cotidiana 
crees que la gente no imagina?
Muchas personas piensan única-
mente en la pérdida de movilidad, 
pero la realidad es mucho más 
compleja. En mi caso, necesito 
ayuda para prácticamente todas 
las actividades básicas. Además, 
la enfermedad genera una enor-

me carga económica: asistencia 
personal, productos de apoyo, 
adaptaciones del hogar, manteni-
miento de equipos y transporte 
adaptado. Son necesidades que 
pocas veces se ven desde fuera, 
pero que son esenciales para ser 
autónoma y poder seguir viviendo 
con dignidad en el día a día, espe-
cialmente cuando cada avance de 
la enfermedad obliga a reorgani-
zar rutinas, asumir nuevos costes 
y depender todavía más de apoyos 
que nunca están garantizados. 

Recientemente has accedido al 
reconocimiento de gran depen-
dencia. ¿Qué supone para ti?
Es una noticia importante porque 
permitirá acceder a apoyos profe-
sionales contemplados en la Ley 
ELA y aliviar parte de las necesi-
dades de cuidados. Sin embargo, 
es importante entender que estas 
ayudas no cubren muchos de los 
gastos directos que ya existen, 
como reparaciones, adaptaciones 
o recursos técnicos muy especia-
lizados. 

¿Te gustaría que quienes donen 
sepan sobre lo que cambia en tu 
vida con su apoyo?
Me gustaría que supieran que 
cada aportación tiene un impacto 
directo y real. La campaña está 
destinada a ayudarme a cubrir el 
coste de las asistentes que necesi-
to para vivir con dignidad y a 
afrontar reparaciones y adaptacio-
nes imprescindibles, como las de 
mi furgoneta adaptada y la silla 
salvaescaleras. No se trata de me-
jorar mi comodidad, sino de man-

tener mi autonomía, mi seguridad 
y la posibilidad de seguir desarro-
llando mi vida y mis proyectos.

¿Qué sueñas con seguir hacien-
do?
Impulsar «RevELAte», continuar 
dando visibilidad a la ELA, ayudar 
a otras personas afectadas y seguir 
participando activamente en ini-
ciativas solidarias. También deseo 
seguir disfrutando a mi familia y 
mantener la capacidad de decidir 
sobre mi propia vida.

►El primer informe de 
ConELA sobre la 
implantación de la Ley 
ELA confi rma que el 
acceso a las ayudas 
sigue dependiendo del 
código postal. Mientras 
comunidades como la 
Valenciana, Cataluña, 
Castilla y León, La Rioja, 
Madrid y las diputacio-
nes de Bilbao y San 
Sebastián ya pagan 
prestaciones y han 
activado servicios en 
domicilio, otras avanzan 
con mucha más lentitud. 
Asturias, Galicia, 
Canarias, Extremadura, 
Murcia, Álava y Navarra 
reconocen el grado III+ y 
tramitan expedientes, 
pero las ayudas aún no 
llegan de forma efectiva 
o lo hacen de manera 
muy limitada. 
El retraso es mayor en 
Andalucía, Aragón, 
Baleares, Cantabria y 
Castilla-La Mancha, 
donde los copagos y las 
incompatibilidades 
frenan la aplicación real 
de la norma. 
ConELA alerta de que 
algunas familias 
renuncian a las presta-
ciones por su coste y 
reclama un periodo 
transitorio para formar 
cuidadores especializa-
dos sin interrumpir la 
atención. El reto, 
indican, es garantizar 
apoyos sufi cientes y 
evitar que el lugar de 
residencia determine la 
protección recibida, 
sobre todo en situacio-
nes de alta complejidad.

La Ley ELA 
avanza, pero de 
modo desigual 
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AGENCIAS / MADRID 

S
i la longevidad fuese una 
moneda, mostraría en su ca-
ra el aumento de la esperan-
za de vida, mientras que en 

su cruz figurarían los problemas 
que conlleva en el caso de enfer-
medades como la ELA. Con motivo 
de la celebración hoy del Día Inter-
nacional de la esclerosis lateral 
amiotrófica, los expertos alertan 
que las proyecciones epidemioló-
gicas estiman un incremento su-
perior al 40 por ciento de los casos 
en Europa en los próximos 25 años.   

Tal y como explica el doctor 
Francisco Javier Rodríguez de Rive-
ra, Coordinador del Grupo de Es-
tudio de Enfermedades Neuromus-
culares de la Sociedad Española de 
Neurología, este incremento estará 
impulsado principalmente por el 

envejecimiento poblacional, al 
tiempo que recuerda que esta  en-
fermedad neuromuscular degene-
rativa ya se sitúa como una de las 
principales causas de discapacidad 
en la población española. 

Según datos de la Sociedad Es-
pañola de Neurología, en España a 
afecta unas 4.000-4.500 personas. 
«La ELA es una enfermedad neuro-
degenerativa con una alta letalidad 
y una rápida evolución clínica: en 
nuestro país se diagnostican alre-
dedor de tres nuevos casos al día, 
una cifra similar a la de los falleci-
mientos diarios asociados a esta 
patología», señala Rodríguez. 

La edad media de inicio se sitúa 
entre los 60 y los 69 años, aunque 
puede presentarse en un amplio 
rango que abarca desde la adoles-
cencia hasta edades muy avanza-
das. Aunque los primeros síntomas 

dos. Por esta razón, la SEN destaca 
la importancia de las unidades 
multidisciplinares de enfermeda-
des neuromusculares, que facilitan 
la coordinación de los cuidados 
respiratorios, nutricionales, reha-
bilitadores y de apoyo psicológico 
que requieren estos pacientes. 

Estas unidades contribuyen a 
optimizar los recursos, reducir cos-
tes y mejorar la calidad de vida. 
Además, han demostrado agilizar 
el diagnóstico -cuyo retraso medio 
se sitúa entre los 12 y 16 meses des-
de la aparición de los primeros sín-
tomas- y mejorar la supervivencia. 

Además de reforzar la asisten-
cia, Rodríguez  reclama impulsar la 
investigación, ya que, en la actuali-
dad, las principales líneas se cen-
tran en terapias génicas y de ARN 
para formas hereditarias, así como 

en el estudio del papel de la in-
flamación y el sistema inmu-

nitario en el desarrollo de la 
enfermedad, y en la identi-
ficación de biomarcadores 

que permitan un diagnósti-
co más precoz y una mejor 

predicción de su evolución.  
El objetivo prioritario sigue 

siendo frenar su progresión, y aquí 
se enmarca la terapia que reciente-
mente se ha autorizado en España 
dirigida a una forma genética de la 
enfermedad asociada a mutacio-
nes en el gen SOD1,  que supone el 
primer tratamiento dirigido a un 
mecanismo molecular específico 
de la ELA en más de tres décadas.

DÍA INTERNACIONAL | UNA ENFERMEDAD QUE AFECTA A CERCA DE 4.500 PERSONAS EN ESPAÑA

El aumento de la esperanza de vida se ‘cobra’ a modo de factura la 

expansión de los casos de esclerosis lateral amiotrófica (ELA), cuya 

incidencia podría subir un 40% en Europa en los próximos 25 años

EL PEAJE DEL 
ENVEJECIMIENTO

pueden varios entre pérdida de 
fuerza y debilidad progresiva en las 
extremidades o bien alteraciones 
del habla y la deglución, en todos 
los casos, la enfermedad evolucio-
nará hacia una parálisis muscu-
lar prácticamente generaliza-
da, lo que conducirá a una 
discapacidad severa y, en 
fases avanzadas, a una de-
pendencia funcional total. 

«Esa complejidad asisten-
cial creciente desde fases tem-
pranas, hace necesario un abor-
daje especializado y multidisci-
plinar», señala el doctor. 

ELEVADO COSTE. Actualmente, el 
coste medio estimado por paciente 
supera los 50.000 euros anuales, 
asociado tanto a la progresión de la 
discapacidad como a la necesidad 
de recursos asistenciales continua-
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AGENCIAS / MADRID 

S
i la longevidad fuese una 
moneda, mostraría en su ca-
ra el aumento de la esperan-
za de vida, mientras que en 

su cruz figurarían los problemas 
que conlleva en el caso de enfer-
medades como la ELA. Con motivo 
de la celebración hoy del Día Inter-
nacional de la esclerosis lateral 
amiotrófica, los expertos alertan 
que las proyecciones epidemioló-
gicas estiman un incremento su-
perior al 40 por ciento de los casos 
en Europa en los próximos 25 años.   

Tal y como explica el doctor 
Francisco Javier Rodríguez de Rive-
ra, Coordinador del Grupo de Es-
tudio de Enfermedades Neuromus-
culares de la Sociedad Española de 
Neurología, este incremento estará 
impulsado principalmente por el 

envejecimiento poblacional, al 
tiempo que recuerda que esta  en-
fermedad neuromuscular degene-
rativa ya se sitúa como una de las 
principales causas de discapacidad 
en la población española. 

Según datos de la Sociedad Es-
pañola de Neurología, en España a 
afecta unas 4.000-4.500 personas. 
«La ELA es una enfermedad neuro-
degenerativa con una alta letalidad 
y una rápida evolución clínica: en 
nuestro país se diagnostican alre-
dedor de tres nuevos casos al día, 
una cifra similar a la de los falleci-
mientos diarios asociados a esta 
patología», señala Rodríguez. 

La edad media de inicio se sitúa 
entre los 60 y los 69 años, aunque 
puede presentarse en un amplio 
rango que abarca desde la adoles-
cencia hasta edades muy avanza-
das. Aunque los primeros síntomas 

dos. Por esta razón, la SEN destaca 
la importancia de las unidades 
multidisciplinares de enfermeda-
des neuromusculares, que facilitan 
la coordinación de los cuidados 
respiratorios, nutricionales, reha-
bilitadores y de apoyo psicológico 
que requieren estos pacientes. 

Estas unidades contribuyen a 
optimizar los recursos, reducir cos-
tes y mejorar la calidad de vida. 
Además, han demostrado agilizar 
el diagnóstico -cuyo retraso medio 
se sitúa entre los 12 y 16 meses des-
de la aparición de los primeros sín-
tomas- y mejorar la supervivencia. 

Además de reforzar la asisten-
cia, Rodríguez  reclama impulsar la 
investigación, ya que, en la actuali-
dad, las principales líneas se cen-
tran en terapias génicas y de ARN 
para formas hereditarias, así como 

en el estudio del papel de la in-
flamación y el sistema inmu-

nitario en el desarrollo de la 
enfermedad, y en la identi-
ficación de biomarcadores 

que permitan un diagnósti-
co más precoz y una mejor 

predicción de su evolución.  
El objetivo prioritario sigue 

siendo frenar su progresión, y aquí 
se enmarca la terapia que reciente-
mente se ha autorizado en España 
dirigida a una forma genética de la 
enfermedad asociada a mutacio-
nes en el gen SOD1,  que supone el 
primer tratamiento dirigido a un 
mecanismo molecular específico 
de la ELA en más de tres décadas.

DÍA INTERNACIONAL | UNA ENFERMEDAD QUE AFECTA A CERCA DE 4.500 PERSONAS EN ESPAÑA

El aumento de la esperanza de vida se ‘cobra’ a modo de factura la 

expansión de los casos de esclerosis lateral amiotrófica (ELA), cuya 

incidencia podría subir un 40% en Europa en los próximos 25 años

EL PEAJE DEL 
ENVEJECIMIENTO

pueden varios entre pérdida de 
fuerza y debilidad progresiva en las 
extremidades o bien alteraciones 
del habla y la deglución, en todos 
los casos, la enfermedad evolucio-
nará hacia una parálisis muscu-
lar prácticamente generaliza-
da, lo que conducirá a una 
discapacidad severa y, en 
fases avanzadas, a una de-
pendencia funcional total. 

«Esa complejidad asisten-
cial creciente desde fases tem-
pranas, hace necesario un abor-
daje especializado y multidisci-
plinar», señala el doctor. 

ELEVADO COSTE. Actualmente, el 
coste medio estimado por paciente 
supera los 50.000 euros anuales, 
asociado tanto a la progresión de la 
discapacidad como a la necesidad 
de recursos asistenciales continua-
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S
i la longevidad fuese una 
moneda, mostraría en su ca-
ra el aumento de la esperan-
za de vida, mientras que en 

su cruz figurarían los problemas 
que conlleva en el caso de enfer-
medades como la ELA. Con motivo 
de la celebración hoy del Día Inter-
nacional de la esclerosis lateral 
amiotrófica, los expertos alertan 
que las proyecciones epidemioló-
gicas estiman un incremento su-
perior al 40 por ciento de los casos 
en Europa en los próximos 25 años.   

Tal y como explica el doctor 
Francisco Javier Rodríguez de Rive-
ra, Coordinador del Grupo de Es-
tudio de Enfermedades Neuromus-
culares de la Sociedad Española de 
Neurología, este incremento estará 
impulsado principalmente por el 

envejecimiento poblacional, al 
tiempo que recuerda que esta  en-
fermedad neuromuscular degene-
rativa ya se sitúa como una de las 
principales causas de discapacidad 
en la población española. 

Según datos de la Sociedad Es-
pañola de Neurología, en España a 
afecta unas 4.000-4.500 personas. 
«La ELA es una enfermedad neuro-
degenerativa con una alta letalidad 
y una rápida evolución clínica: en 
nuestro país se diagnostican alre-
dedor de tres nuevos casos al día, 
una cifra similar a la de los falleci-
mientos diarios asociados a esta 
patología», señala Rodríguez. 

La edad media de inicio se sitúa 
entre los 60 y los 69 años, aunque 
puede presentarse en un amplio 
rango que abarca desde la adoles-
cencia hasta edades muy avanza-
das. Aunque los primeros síntomas 

dos. Por esta razón, la SEN destaca 
la importancia de las unidades 
multidisciplinares de enfermeda-
des neuromusculares, que facilitan 
la coordinación de los cuidados 
respiratorios, nutricionales, reha-
bilitadores y de apoyo psicológico 
que requieren estos pacientes. 

Estas unidades contribuyen a 
optimizar los recursos, reducir cos-
tes y mejorar la calidad de vida. 
Además, han demostrado agilizar 
el diagnóstico -cuyo retraso medio 
se sitúa entre los 12 y 16 meses des-
de la aparición de los primeros sín-
tomas- y mejorar la supervivencia. 

Además de reforzar la asisten-
cia, Rodríguez  reclama impulsar la 
investigación, ya que, en la actuali-
dad, las principales líneas se cen-
tran en terapias génicas y de ARN 
para formas hereditarias, así como 

en el estudio del papel de la in-
flamación y el sistema inmu-

nitario en el desarrollo de la 
enfermedad, y en la identi-
ficación de biomarcadores 

que permitan un diagnósti-
co más precoz y una mejor 

predicción de su evolución.  
El objetivo prioritario sigue 

siendo frenar su progresión, y aquí 
se enmarca la terapia que reciente-
mente se ha autorizado en España 
dirigida a una forma genética de la 
enfermedad asociada a mutacio-
nes en el gen SOD1,  que supone el 
primer tratamiento dirigido a un 
mecanismo molecular específico 
de la ELA en más de tres décadas.

DÍA INTERNACIONAL | UNA ENFERMEDAD QUE AFECTA A CERCA DE 4.500 PERSONAS EN ESPAÑA

El aumento de la esperanza de vida se ‘cobra’ a modo de factura la 

expansión de los casos de esclerosis lateral amiotrófica (ELA), cuya 

incidencia podría subir un 40% en Europa en los próximos 25 años

EL PEAJE DEL 
ENVEJECIMIENTO

pueden varios entre pérdida de 
fuerza y debilidad progresiva en las 
extremidades o bien alteraciones 
del habla y la deglución, en todos 
los casos, la enfermedad evolucio-
nará hacia una parálisis muscu-
lar prácticamente generaliza-
da, lo que conducirá a una 
discapacidad severa y, en 
fases avanzadas, a una de-
pendencia funcional total. 

«Esa complejidad asisten-
cial creciente desde fases tem-
pranas, hace necesario un abor-
daje especializado y multidisci-
plinar», señala el doctor. 

ELEVADO COSTE. Actualmente, el 
coste medio estimado por paciente 
supera los 50.000 euros anuales, 
asociado tanto a la progresión de la 
discapacidad como a la necesidad 
de recursos asistenciales continua-
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Paula Souto, Almudena Otero, Adolfo Castro y Belén Morlán, en la mesa informativa de Agaela en el edifi cio administrativo de la Xunta en Monelos | JAVIER ALBORÉS

Adolfo Castro tenía 69 años 
cuando recibió dos noticias 
que hicieron que se le caye-
se “el mundo encima”. En solo 
dos meses le dijeron que tenía 
cáncer de próstata y, más tar-
de, esclerosis lateral amiotrófi -
ca (ELA). “Pero él es muy positi-
vo, solo quiere vivir el día a día y 
no le dice que no a nada. Nunca 
decae”, asegura su mujer, Belén 
Morlán. Ambos comparten su 
historia con motivo del día mun-
dial de la ELA, una enfermedad 
neurodegenerativa irreversible 
que, según la Sociedad Españo-
la de Neurología, se estima que 
podría incrementarse en un 40% 
en los próximos 25 años.

“Yo empecé con problemas 
para hablar y pensaron que ten-
dría algo en los pulmones”, ex-
plica Adolfo. Tuvo “la suerte” de 
que lo ingresaron por ese proble-

ma. “A Adolfo lo seguía la docto-
ra Freire en Reumatología, que 
le hizo todas las pruebas y en 
dos semanas tenía el diagnósti-
co”, incide Belén, quien expresa 
su gratitud a este servicio y a la 
unidad ELA del Chuac.

Pero ninguno de los dos es-
peraba que fuese esclerosis late-
ral amiotrófi ca lo que le pasaba a 
Adolfo. “Venía de otras enferme-
dades complicadas y podíamos 
contar con cualquier cosa me-
nos esa. Además, dos palabras 
que asustan tanto en dos meses, 
no entiendes por qué tanto”, re-
conoce su mujer.

Pero Adolfo hizo, según sus 
propias palabras, “de tripas co-
razón”. “Mi mujer lo pasó peor”, 
asegura. También fue compli-
cado para sus dos hijos, David y 
Aarón. “Pero él nos lo hace todo 
muy fácil, nunca lo ves con mala 
cara y siempre está dispuesto a 
salir y pasarlo bien”, dice orgu-
llosa su esposa.

LUCÍA CRUJEIRAS
A CORUÑA

Y es que “vivir con ELA es 
convivir con una urgencia per-
manente”, según aseguran des-
de la asociación Agaela, de la 
que forman parte Adolfo y Be-
lén. Esta entidad recuerda que 
aunque la ley ELA fue un “lo-
gro colectivo”,  se está aplican-
do “con retraso”. “En Galicia con-
tamos con algunhas resolucións 
do Grao III Plus, aínda que por 
agora non recibiron as presta-
cións económicas, pero noutros 
casos non entendemos a demo-

ra”, denuncia la trabajadora so-
cial Almudena Otero. 

Para Adolfo, el reconocimien-
to de la discapacidad y la depen-
dencia fue un trámite rápido. 
Pero los enfermos con ELA si-
guen enfrentándose a múltiples 
trabas burocráticas que “xeran 
moito medo”, según Almudena. 
Con ella coincide su compañera 
Paula Souto, también trabajado-
ra social: “A xestión non é algo 
sinxelo e moitas veces necesi-
tan dunha terceira persoa”.

El apoyo de la asociación, a la 
que este matrimonio llegó por 
recomendación de una amiga 
de Belén, es indispensable, pues 
les ayudan “con todo”. Adolfo re-
cuerda especialmente el cambio 
que supuso que le dejasen una 
silla eléctrica: “Me hizo recupe-
rar la autonomía en un 80%. Yo 
ya andaba sin pierna, me la ha-
bían amputado, y nunca me sen-
tó bien la prótesis”.

Una fuerza colectiva
Con motivo de este día mundial, 
desde Agaela apelan a la coor-
dinación entre el Gobierno y las 
autonomías para que 2026 sea 
el año en que la ley ELA llegue. 
“Necesitamos que a xente sexa 
consciente de que fan falta máis 
recursos, apoio e xestións máis 
rápidas”, incide Almudena. 

Belén, por su parte, incide en 
que “esto le puede pasar a cual-
quiera”: “Cada vez hay más casos 
y los que lo tienen más difícil 
son los enfermos en otros esta-
dios. Es por ellos que tenemos 
que pedir, por ellos y por las fa-
milias que no pueden hacerlo”.  

Este paciente y su mujer comparten su historia con motivo del día 
mundial de la esclerosis lateral amiotrófi ca para visibilizar la realidad 
de una enfermedad y luchar “por todos aquellos que no pueden”

De cáncer de próstata a ELA: 
los dos diagnósticos de Adolfo 
Castro en solo dos meses

La asociación 
Agaela denuncia 
los retrasos en la 
aplicación de la ley 
ELA y urge a las 
administraciones 
que resuelvan 
este confl icto
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SAMSUNG
Samsung ha sido reconocida con el Premio 
Impacto Real de la IA en la 35ª edición de los 
Premios Ejecutivos por The Mind Guardian, 
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señales tempranas de deterioro cognitivo en 
personas a partir de 55 años. Desarrollada 
junto al centro de investigación atlanTTic de 
la Universidade de Vigo, esta herramienta 
gratuita permite explorar funciones cognitivas 
relevantes y favorecer la sensibilización e 
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que aconsejen prestar atención a la salud 
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en sus primeros meses, el proyecto demuestra 
cómo la tecnología puede generar un impacto 
directo en la salud y la vida de las personas.
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formación de numerosos sectores, pero su verdadero valor se 
mide cuando logra responder a problemas concretos y mejorar 
la vida de las personas. En el caso de Samsung, The Mind 
Guardian representa precisamente esa aplicación tangible de la 
tecnología: una solución diseñada para contribuir a la detección 
temprana de posibles señales de deterioro cognitivo, uno de los 
grandes retos sociosanitarios de nuestro tiempo.

El proyecto adquiere especial relevancia en un contexto 
marcado por el avance de las enfermedades neurodegenera-
tivas. En España, unas 800.000 personas padecen Alzheimer y, 
según datos de la Sociedad Española de Neurología, la demen-
cia afecta a una de cada diez personas mayores de 65 años 
y a un 33 % de los mayores de 85. Además, en alrededor del 
50 % de los casos, el Alzheimer no se diagnostica hasta que el 
paciente ha alcanzado una fase moderada de la enfermedad, 
mientras que entre el 30 % y el 50 % de las personas con algún 
tipo de demencia no recibe un diagnóstico preciso.

Frente a esta realidad, la detección precoz se convierte en 
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deterioro cognitivo en fases iniciales permite acudir antes a los 
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vida más saludables y acceder antes a tratamientos o terapias 
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fases tempranas puede contribuir a mejorar la calidad de vida 
de los pacientes y su entorno durante años, además de reducir 
el impacto de las demencias.

The Mind Guardian no sustituye en ningún caso el diag-
nóstico clínico, pero sí actúa como una alerta inicial. Su valor 
reside en facilitar una autoevaluación accesible, sencilla y gra-
tuita, capaz de abrir una conversación más temprana con los 
profesionales médicos.
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The Mind Guardian fue presentado por Samsung Electronics 
Iberia en colaboración con el Centro de Investigación en Tec-
nologías de Telecomunicación de la Universidade de Vigo, at-
lanTTic, y es fruto de más de una década de investigación. Su 
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moria convencionales utilizadas en entornos sociosanitarios.

La aplicación está dirigida a personas a partir de 55 años 
sin síntomas evidentes de deterioro cognitivo y puede utilizarse 
desde tablets Android. A través de una experiencia lúdica, el 
usuario completa pruebas diseñadas para evaluar memoria 
episódica, memoria semántica y memoria procedimental. En 
��������		������������������/��1�����������������
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previamente observados; en otra, sigue con el dedo un círculo 
en movimiento; y en otra debe seleccionar la imagen correcta 
a partir de asociaciones semánticas.

Los algoritmos de machine learning han sido entrenados 
con una muestra representativa de la población española, lo 
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y lingüístico. El proyecto ha alcanzado valores de validación 
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la Sociedad Española de Psiquiatría y Salud Mental y el aval 
institucional de la Sociedad Española de Médicos de Atención 
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Su diseño autoadministrado, gratuito y accesible permite 
llevar el cribado preventivo al ámbito doméstico, reduciendo 
barreras habituales como el miedo a las pruebas sanitarias o 
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primeros meses, la aplicación superó las 64.000 descargas, 
evidenciando el interés de la población por cuidar su salud 
cognitiva y el potencial de la tecnología para facilitar un cribado 
a gran escala.
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The Mind Guardian se enmarca en Tecnología con Propósi-
to, la iniciativa de Samsung para aplicar la innovación a retos 
sociales reales en ámbitos como la educación, la cultura, la 
accesibilidad, el bienestar, la empleabilidad y el emprendimien-
to. Desde su creación, el programa ha destinado más de 25 
millones de euros a 30 proyectos de impacto social, y solo en 
2023 incrementó su inversión un 30 %, hasta alcanzar 1,52 
millones de euros.
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da de la abstracción y centrada en resultados concretos. Sam-
sung ha aportado recursos tecnológicos, diseño, usabilidad y 
capacidad de escalado para transformar una investigación 
académica en una herramienta accesible para miles de usua-
rios. También ha contado con la colaboración del ámbito clínico, 
de la agencia Cheil y de entidades como AFAGA, reforzando su 
dimensión social y preventiva.

En su primer año, The Mind Guardian ha superado los 5.000 
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riesgo de deterioro cognitivo. Estos datos refuerzan la impor-
tancia de democratizar la prevención y acercar a la ciudadanía 
herramientas que permitan actuar antes de que aparezcan los 
primeros síntomas de alarma.

La aplicación se vincula además a una conversación más 
amplia sobre hábitos cerebro-saludables. Más del 50 % de los 
españoles descuida aspectos clave como el sueño, la dieta o 
el ejercicio físico y mental, mientras que hasta el 40 % de los 
casos de Alzheimer podrían prevenirse con hábitos adecuados. 
En este contexto, Samsung ha impulsado también espacios de 
divulgación sobre alimentación, sueño, ejercicio, estimulación 
cognitiva y gestión emocional.
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puede tener un impacto real cuando se orienta a necesidades 
sociales concretas. Su reconocimiento en los Premios Eje-
cutivos distingue una iniciativa capaz de unir investigación, 
tecnología, prevención y accesibilidad para mejorar la salud 
cerebral y abrir nuevas vías de apoyo a pacientes, familias y 
profesionales sanitarios.
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