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a Fundacion Diogenes Javier Cabo y el investi

gador Salvador Martinez, ayer, en el Ayuntamiento. pieco FoToGrAFOS

La falta de financiacion pone en peligro la
investigacion de la provincia contrala ELA

» £l trabajo del Instituto de Neurociencias, para confirmar definitivamente que la inyeccion de células madre en la medula
espinal frenaria el avance de la esclerosis lateral amiotrofica, cuenta sélo con la mitad de los aportes y precisa 800.000 euros

J.M.GRAU

B Las provincias de Alicante y
Murcia pretenden liderar un es-
tudio practicamente pionero en
todo elmundo para tratar de bus-
car una terapia que, cuando me-
nos, ralentice el avance de la es-
clerosislateral amiotrofica (ELA),
unaenfermedad neurodegenera-
tiva que paraliza progresivamen-
telos musculos del cuerpoy para
la que no sélo no hay cura, sino
que todavia se desconocen sus
causas.

De momento Gnicamente pre-
tenden porque la situacién ac-
tual de crisis y dado que la ELA
estd considerada una enferme-
dad rara -su incidencia es de 1,5-
2 afectados por cada 100.000 ha-
bitantes- obtener fondos para su
investigacién cuesta mucho en
multitud de ocasiones tanto de en-
tidades puiblicas como privadas.
De hecho ahora mismo falta la mi-
tad del dinero que permita llevar
adelante este estudio que ya ha
sido todo un éxito en animales.

Elresponsable de este proyec-
to, Salvador Martinez, vicedirector
del Instituto de Neurociencias,
ubicado en el campus de Sant
Joan, ydonde se lleva a cabo bue-
na parte del peso de esta investi-
gacién, indicd ayer en Elche, coin-
cidiendo con el dia mundial de lu-
cha contra la ELA, que de mo-
mento se ha obtenido del Institu-
to de Salud Carlos III, pertene-
ciente al Ministerio de Ciencia e
Innovacidén, una subvencién de
800.000 euros.

Con esta cantidad se haria fren-
te a la mitad del nuevo estudio

LAS CLAVES

¢QUE ES LA ELA?
Cuestion de motoneuronas
Es la tercera enfermedad
neurodegenerativa mas
comun. Se desconoce aun su origen
y si es un grupo de enfermedades. El
paciente ve cOmo sus motoneuronas
0 neuronas motoras se deterioran y,
por tanto, se provoca paralisis
muscular progresiva. El afectado
mas conocido por ELA es el fisico
Stephen Hawking.

FUNDACION DIOGENES
Preocupacion por los olvidados

La Fundacion Didgenes fue

fundada en abril de 2000 por
José Luis Pérez Torregrosa, afectado
de ELA. Surge ante los escasos
avances cientificos para determinar
las causas de esta enfermedad. Su
sede esta en Elche, el presidente es
Javier Cabo y la direccion reside en
Maria Elena Contreras.

CATEDRA ESPECIFICA EN LA UMH
Ayuda anual del Ayuntamiento
Desde hace diez afios un
convenio de colaboracion
entre el Ayuntamiento de Elche, la
Universidad Miguel Hernandez y la
Fundacion Didgenes permite
subvencionar la Catedra ELA,
ubicada en el Instituto de
Neurociencias. El Ayuntamiento se
compromete cada afio a apoyar esta
catedray la investigacion con
20.000 euros. EI Ayuntamiento
confia en no tener que recortar esta
subvencion ante la actual crisis.

DIEGO FOTOGRAFOS

Salvador Martinez, investigador
principal, subraya que es de los
pocos proyectos que continiian
en todo el mundo dada la crisis

que, segun Salvador Martinez, si
no se pusiera en marcha antes de
noviembre de este afio estaria
muy decepcionado.

El trabajo para el que se busca
ahora financiacién, tanto publica
como privada, es una extensiony
ampliacién del que acabé en oc-
tubre de 2009. Hasta la fecha se ha
operado a once pacientes a los que
seles hainyectado células madre
en la médula 6sea para tratar de

frenar la patologia, todo ello des-
pués de haber realizado las opor-
tunas pruebas en ratones con gran
éxito.

De esos once pacientes, algunos
han visto cémo la enfermedad
seguia evolucionando pero mas
lentamente, mientras que otros no
han experimentado ningiin cam-
bio. Lo que si afirma Martinez, res-
ponsable maximo de este estudio
que se lleva a cabo conjuntamen-
te en centros hospitalarios de Ali-
cante y Murcia, es que no ha su-
puesto ninguin perjuicio para nin-
guno de los afectados.

Ahora, de lo que se trata es de
ampliar ese estudio a 20 pacientes
mads, aunque otros 40 también

formarén parte del mismo aunque
no seran inyectados con células
madre. Este proyecto, de los pocos
que siguen en marcha en todo el
mundo, segun el investigador
principal, requiere una inversién
de 1,6 millones de euros.

«Este estudio nos permitira co-
nocer de verdad si merece la pena
seguir o no», apunta Salvador
Martinez, quien, junto con la Fun-
dacién Didgenes, dedicada a los
enfermos de ELA y sus familias,
muestra su esperanza de lograr la
financiacién lo antes posible ya
que precisamente lo que no tienen
los afectados de esta enfermedad
es tiempo, puesto que su espe-
ranza de vida es de entre 2 y 5 afios.

AFECTADOS

Cabo denuncia
discriminacion por
parte del Consell

P El presidente de la Fundacion
Didgenes, Javier Cabo, ex dirigente
sindical en la provincia y afectado
por esta enfermedad, quiso denun-
ciar ayer que la Conselleria de Sani-
dad discrimina a los pacientes con
su misma afeccion. «Nos desaloja
de procesos de rehabilitacion por-
que no es provechoso para su mo-
delo de gestionx, seialo ayer Cabo

en el Ayuntamiento de Elche donde,
junto a Salvador Martinez y otros
miembros de la Fundacion Didge-
nes, fue recibido por el alcalde Ale-
jandro Soler.

El presidente de la fundacion,
quien subrayo que la ELA no es cu-
rable por el momento, pero si trata-
ble, manifesto que «no entendemos
como nos meten en un sinfin de tra-
mites burocraticos y judiciales para
ser tratadosy, al tiempo que reivin-
dicé un tratamiento neurorehabili-
tador de por vida para los enfer-
mos.

Javier Cabo, en esta misma linea,
se sumo a las criticas por la lenta
aplicacion de la Ley de Dependencia
en la Comunidad Valenciana, y re-
cordo que pacientes como él necesi-
tan una tercera persona para seguir

adelante con su vida. «Gracias a
Alejandroy a Salvador -en referen-
ciaal alcalde y al investigador- por
abrir una esperanza de vivir con
dignidad con la ELA», apunt6 por
ultimo Cabo.

Precisamente, la Fundacion Dio-
genes ha organizado para este sa-
bado en el Centro de Congresos una
jornada, de 10 a 14 horas, para ha-
blar de distintos aspectos de la ELA.
Durante la misma se han previsto
cinco charlas, en las que participa-
ran entre otros Cabo, Martinezy
otros médicos especialistas de Ma-
drid, Murcia y Valencia.

Por ultimo, resefar que el Ayunta-
miento de Elche recibié el pasado
viernes un premio de la Asociacion
de ELA de la Comunidad por su apo-
yo contra esta enfermedad.
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