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Cada ser humano decide como afrontar la enfermedad. El diagndstico de esta gallega
de 57 anos la impulsa a aferrarse a la vida hasta que los grises tinan mucho mas el dia
a dia. Por ahora, reclama mucha mas investigacion y ensalza el papel de los cuidadores

Reportaje | La inspiradora experiencia
de Gloria y su batalla contra la ELA

L.P. ACORUNA

Gloria tiene 57 afios y encara la
mayor lucha de su vida desde que
en 2021 un atroz diagndéstico puso
patas arriba su presente y su futu-
ro. “Caminaba de manera muy rara
y me cafa con mucha frecuencia’,
narra la mujer. De un médico a otro
hasta llegar al neurdlogo que vio
tan claro los sintomas que le diag-
nostico antes, incluso, de acabar
todas las pruebas: esclerosis late-
ral amiotréfica (ELA). Ironias de la
vida, Gloria pasa los dias junto a su
perrita, Ela, que llegd mucho antes
que su diagnoéstico sin poder ima-
ginarse que, casualidades de la
vida, su fatidico destino compartia
nombre con su mascota.

Su marido Fabidn hace que
el dia a dia de la gallega sea lo
mas normal posible. “El papel del
cuidador es tan importante’, co-
menta. Por las mafianas, hacen
vida normal: aseo, desayuno, re-
paso a las noticias del dia, paseo
si hace bueno y se puede salir a
la calle, y muchas horas de con-
versacioén. Gloria confiesa que los
mejores momentos son los que
pasa con Fabidn, ajenos al deve-
nir del tiempo, como si el reloj se
paralizase y solo estuviesen ellos.
‘Hablar y estar juntos es lo mejor
del dia”, reconoce. “Intentamos no
estar pensando todo el rato en lo
mismo, porque si no, no hay des-
conexioén, ahora solo nos centra-
mos en las cosas que verdadera-
mente son importantes, todo lo
demads que antes nos parecia un
problema, ahora ha pasado a un
segundo plano’, explica la mujer.

Dolor mental y cuidados

Viven en Carballo y acuden al
CHUAC cada dos meses, para una
consulta muy completa en la que
el equipo médico valora su esta-
do y el avance de la enfermedad.
‘Por las tardes estoy mucho mas
cansada porque me falla mas la
respiracion y suelo pasarlas en la
cama’, cuenta la mujer. Cuando la
ELA lleg6 a su vida Gloria no po-
dia imaginar la crueldad de esta
enfermedad que, poco a poco, la
va apagando. “La neurdloga fue
muy franca conmigo y siempre
he querido ser consciente de todo
lo que pase’, dice.

Gloria sostiene entre sus brazos a su perrita Ela en su casa | AEC

Empezé con fallos en las ex-
tremidades, pas¢ al andador y en
poco mas de un mes

Se quedod en silla de ruedas,
las manos no las mueve ya, pero
el habla la mantiene a la perfec-
cion. A pesar de las circunstan-
cias vitales tan duras a la que
se enfrenta, Gloria desprende
serenidad. “Siempre he sido una
persona positiva y en mi vida he
intentado ver el lado positivo de
las cosas, pero esta es una enfer-
medad con la que es muy dificil
luchar, aqui no hay realmente
nada con lo que te puedan ayudar,
ninada que te pueda hacer sentir
mejor”. Dice que el dolor mental
es el peor de todos los que la ace-
chan, ya que después de 37 afios
cotizados cuando solo esperaba
que la vida le ofreciese un poco
de descanso se encontré con un
final inesperado con el que bata-
lla dia a dfa. “Es muy duro pensar
que necesitas a alguien 24 horas
al dia cuidandote, me ayudan
a todo. Pierdes completamente
tu autonomia, a veces, un dia de
vida es horrible’, dice con la voz
entrecortada. Lo que mas le duele
a Gloria es pensar en su marido,
Fabidn, y en su hijo, y se emocio-

na cuando habla de la dedicacién
obstinada y los cuidados que le
dedica su familia.

Gloria duerme con una ma-
quina que le ayude a respirar de
noche para realizar el menor
esfuerzo posible. Su principal
deseo es que haya mas investi-
gacion, consciente de que ella ya
no podra beneficiarse del avance
cientifico, espera que otros casos
como el suyo si puedan hacerlo.
No puede entender cémo es que
la ELA no tiene el presupuesto
que, por ejemplo, tiene el cancer.
La esclerosis lateral amiotréfica
es injusta hasta en la parte mas

“Ahora solo nos
centramos en

las cosas que
verdaderamente
son importantes,
todo lo demas que
antes nos parecia
un problema, ahora
ha pasado a un
segundo plano”

terapéutica ya que los pacientes
estan muy limitados para reunir-
se. En esta enfermedad todos son
dificultades. Son demasiadas
veces en las que soledad del pa-
ciente lo tifie de gris todo. Gloria,
de momento, no considera la eu-
tanasia, espera llegar a ese final
lo mas tarde posible.

Terminamos la entrevista y al
lado de Gloria, resuelta, se siente
a Ela que fue la primera en darse
cuenta de que algo no iba bien.
“Fue una de las que primero noto
que pasaba algo. Yo caminaba
mal y ella se ponia nerviosa y la-
draba a todo el mundo, es verdad
eso que dicen que tienen un sexto
sentido. Si me dolian las piernas
se ponia a mis pies. Nunca fui-
mos de perros, nos la regalaron y
ahora no podemos vivir sin ella’,
explica.

En cada palabray en cada son-
risa sobresale la fuerza y deter-
minacion con la que Gloria afron-
ta toda esta situacion. Su historia,
como la de los miles de casos que
se detectan cada afo, es un tes-
timonio conmovedor de la capa-
cidad humana para encontrar
esperanza, si cabe, en medio de la
adversidad. @
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Sanidad convoca este
viernes a las comunidades
para abordar el punto final
del uso de la mascarilla

El ministro de Sanidad, José
Miflones, convoco a los con-
sejeros el viernes a un Con-
sejo Interterritorial (CISNS)
en el que, entre una quince-
na de asuntos, debatiran so-
bre la retirada de las mascari-
llas en los centros sanitarios
y sociosanitarios y en las far-
macias. El pleno del CISNS co-
menzara designando al repre-
sentante de las comunidades
para las reuniones del Consejo
de Empleo, Politica Social, Sa-
nidad y Consumidores (Epsco)
de la UE, tras lo cual repasaran
la situacion epidemioldgica y
vacunacion frente al covid y
adoptaran los "acuerdos que
procedan” en esta materia.

D CIENCIA
Investigadores identifican
nuevos biomarcadores
del cancer de pulmén mas
frecuente

Investigadores de la Univer-
sidad de Barcelona y del Ins-
tituto de Bioingenieria de Ca-
talufia identificaron nuevos
biomarcadores del cancer de
pulmoén de células no peque-
flas, el mas frecuente. El des-
cubrimiento se logré gracias a
una nueva técnica que anali-
zamuestras de tejidos y que es
mas econdmica y facil de apli-
car. El estudio constaté que de-
terminadas caracteristicas de
las fibras de colageno (uno de
los componentes mas abun-
dantes en las células canceri-
genas) serfan indicadores para
diagnosticar y pronosticar la
evolucién de la enfermedad.

P NATALIDAD

Nace el primer bebé con
una nueva técnica de
reproduccién que activa
los espermatozoides

Una nueva técnica que activa
la capacidad de fecundar de los
espermatozoides reproducien-
do en el laboratorio el proceso
que se da naturalmente en el
tracto reproductivo de lamujer
dio fruto al primer bebé, naci-
do en Argentina, con este nue-
vo método, desarrollado por la
'start-up’ de tecnologia médi-
ca Fecundis, del Parque Cien-
tifico de Barcelona. El primer
estudio clinico para validar la
nueva técnica concluyé con el
nacimiento de un nifio de pa-
cientes con un largo historial
de infertilidad y abre las puer-
tas a un aumento de las tasas
de éxito de los tratamientos de
reproduccion asistida.



