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Necesitamos ayuda económica para continuar en los proyectos que indicamos a continuación

•PROYECTO EUROPEO MinE:
www.proyectmine.com 

•PROYECTOS PILOTO DE DETERMINACION DE DIFERENTES POSIBLES BIOMARCADORES EN PLASMA Y CELULAS 
MONONUCLEARES DE SANGRE PERIFERICA EN PACIENTES  CON ELA

•PROYECTO DE EVALUACION, ASESORAMIENTO Y APLICACIÓN DE AYUDAS TECNICAS DE APOYO PARA PACIENTES 
CON ELA: LOGOPEDIA, PRODUCTOS ORTÉSICOS Y SISTEMAS ALTERNATIVOS DE COMUNICACIÓN.  

•BOLETIN CIENTIFICO

Actualmente contamos con subvenciones de La Caixa, El Confidencial, Periódico AS, Master Card, Corte Ingles, Banco Santander, 
TATTOOS INK AND SHINE, Empresas Privadas y aportaciones particulares de pacientes y familiares que sufren la ELA.

Su donativo le dará derecho a practicar una deducción en la cuota del impuesto sobre la renta. La deducción será del 
25% como persona física y del 35% como empresa.
Para realizar donaciones económicas pedimos suscribirse en nuestra página web:
http://www.fundela.es/colabora/donar/

El boletín de FUNDELA publica resúmenes y artículos científicos referentes a los últimos avances de la investigación tanto clínica 
(estudios farmacológicos, con células madre, epidemiológicos) como básica (genética, proteínas, vitaminas, modelos animales, estudios 
de laboratorio, biomarcadores, biología humana celular y patológica), tratamientos sintomáticos y cuidados al paciente con ELA.  
Se  envía periódicamente a más de 400 suscriptores, entre los que se encuentran profesionales de la salud, pacientes y familiares de 
España y Latinoamérica. 
Todos los boletines pueden descargarse en nuestra web www.fundela.es 
FUNDELA no asume responsabilidades por la información que contiene este boletín.

Colaboradores voluntarios de este número:
Dra. María Teresa Solas (Bióloga, Universidad Complutense de Madrid. Vicepresidenta de FUNDELA)
Dr. Jesús S. Mora Pardina (Neurólogo, Unidad de ELA – Hospital San Rafael, Madrid)
Dra. Teresa Salas (Psicóloga, Unidad de ELA -  Hospital Carlos III/Hospital Universitario La Paz)
Dr. David Matallanas (Systems Biology Ireland, Conway Institute. U. College Dublin – Voluntario FUNDELA)
D. Alejandro Nieto Mochales (Diseño gráfico, publicidad, web y gestión de redes sociales)

Fundación Española para el Fomento de la 
Investigación de la Esclerosis Lateral Amiotrófica
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Queremos haceros llegar los programas del 27th Symposium Internacional de ELA/EMN, la 
reunión de la Alianza Internacional de Asociaciones de ELA y el Allied Professional Forum, 

celebrado en Dublín – Irlanda del 3 al 9 de diciembre, un avance de la reunión de asociaciones, 
profesionales y pacientes integrantes del Proyecto MinE,  así como nuestros deseos de unas 
FELICES FIESTAS y la esperanza que en el 2017, demos todos juntos un paso de gigante en la 
investigación para un tratamiento efectivo para la ELA.

Hay tres aspectos que queremos dejar claros desde FUNDELA, porque nos definen como 
fundación y grupo de voluntarios que la constituimos y que hacemos de la lucha contra la ELA, 
nuestro motivo de vida:

1.	 El proyecto MinE es una investigación mundial en la que España participa activamente enviando 
muestras de sangre de enfermos y controles. El Investigador Principal es el Dr. Jesús Mora Par-
dina y la financiación de la secuenciación de dichas muestras está centralizada en FUNDELA.
En este boletín leeréis que ya hay publicaciones científicas donde se recogen resultados 
que incluyen las muestras enviadas por España, pero no queremos quedarnos allí, sino que 
apoyaremos financiando la participación activa en la investigación.

2.	 No hemos olvidado ni un solo momento la lucha porque se doten unidades completas en las 
que además de la mejor asistencia multidisciplinar se realice investigación básica y clínica.
Tanto en el 2005, como en el 2014, hemos proporcionado a las autoridades sanitarias y a 
los partidos políticos, documentos donde se describe como se debe organizar y que tiene 
que incluir una UNIDAD DE ELA. Esto esta validado, probado y funcionando en otros países 
desarrollados (EEUU, Canadá, Inglaterra, Dinamarca, Holanda, Bélgica, Francia, Australia 
etc. etc.). La única respuesta que hemos obtenido hasta la actualidad ha sido “LOS PACIEN-
TES ESTAN BIEN ATENDIDOS” y en muchos casos es cierto, gracias a todos los profesion-
ales que hacen posible el día a día del paciente, con más o menos recursos. Una unidad es 
algo más, no queremos solo cuidados, queremos procesos, soporte, personal, investigación 
y evaluación de las mismas.

3.	 Dadas las ultimas noticias, sobre la defraudación en fondos solidarios recaudados, quere-
mos reiteraros, desde nuestra organización, nuestra total TRANSPARENCIA. Todo lo recau-
dado en nuestras campañas, incluida la del “cubo de agua helada”, ha ido aplicada ínte-
gramente a conseguir el objetivo de ellas - INVESTIGACION EN ELA. Todo lo destinamos 
a nuestra finalidad específica, que es la de la fomentar la investigación de la ELA. Algunas 
veces nos dicen y reprochan que no contestamos a un teléfono, que no vamos a eventos 
a recoger lo recaudado, FUNDELA somos un grupo de voluntarios y todo el que se acerca 
a nosotros es voluntario y le pedimos que nos represente siempre bajo nuestro espíritu, 
no buscamos protagonismo, queremos trabajar con efectividad y desde luego lo haremos 
hasta llegar a un tratamiento efectivo y atención al paciente. Por eso luchamos desde el 
2002 y “lo vamos a conseguir”, GRACIAS  a TODOS Y CADA UNO DE VOSOTROS.

 
Maite Solas.
Vicepresidenta de FUNDELA.
626937459 

Editorial
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PROGRESIÓN DEL PROYECTO MINE. REUNION 
EN DUBLÍN

En la reunión celebrada durante el Symposium Inter-
nacional de ELA, en Dublín durante los días 7-9 de 
diciembre se han presentado, en la reunión específica 
para este proyecto, el día 7, de 17.30 a 19.30,  los 
avances del proyecto internacional Project MinE en el 
que participa España a través de FUNDELA. 
Bern Muller uno de los enfermos de ELA que empezó 
el proyecto y los investigadores del centro neerlandés 
de ELA: Dr. Van den Berg y Dr. Jan Veldink informa-
ron a los investigadores y fundaciones de los países 
participantes que ya se han secuenciado más de 9000 
genomas y hay dinero para secuenciar otros 2000 
genomas en los próximos meses. Estos datos signifi-
can que en la actualidad el proyecto ha conseguido, 
que la ELA sea una de las enfermedades para la que 
se dispone más información genética, con una base 
de datos generados, de las más extensas del mun-
do. En la actualidad 18 países participan oficialmente 
en el proyecto incluyendo Canadá y Argentina que 
fueron anunciados durante la reunión como nuevos 
participantes. Dos de los países, Bélgica y Países 
Bajos ya han completado sus objetivos. España en la 
actualidad ha recaudado el 56% de su compro-
miso y es uno de los 10 participantes que ya ha 
secuenciado muestras de ADN. Concretando, se 
han secuenciado, 420 muestras procedentes de 
la unidad de ELA del Hospital Carlos III de Ma-
drid lo que supone el 49% del objetivo marcado. 
El día 4 de diciembre se hizo otro envío de 72 
muestras, procedentes de la unidad de ELA del 
Hospital de Bellvitge de Barcelona y en el próxi-
mo mes se mandarán otras 72 muestras para 
las que ya se disponen fondos. El costo de cada 
muestra es 1.850 dólares americanos.
Durante la reunión también se resumieron los prime-
ros hallazgos que se han producido de este proyecto. 
En concreto en los últimos 16 meses se han descu-
bierto 4 nuevos genes que causan la ELA utilizando 
las muestras ya disponibles incluyendo las muestras 
de pacientes y controles españoles. Se destacó que 
solo hay 14 genes en la actualidad que están mutados 
en pacientes de ELA, lo que demuestra el gran impac-
to que Project MinE está teniendo en la identificación 
de las bases genéticas de la enfermedad.
Teniendo en cuenta la cantidad de muestras disponi-
bles, durante la reunión también se discutió los pasos 
que se deben seguir para asegurar el máximo impacto 
del proyecto. Bern Muller insistió en la necesidad de 
que todos los datos generados sean compartidos en-
tre todos los participantes del proyecto y el resto de la 
comunidad científica. Asimismo se explicó que los da-
tos generados hasta el momento están almacenados 

de forma segura en un superordenador en los Países 
Bajos. Los países participantes pueden acceder a sus 
datos a través de los investigadores principales. En la 
actualidad el almacenamiento de los datos no cuesta 
nada a los participantes pero el coste estimado a largo 
plazo de estos datos que ya dispone España (25 TR) 
es de 4.328€ al año lo que significaría unos 10.000€ 
una vez se complete el número de muestras.
 Además se presentó una página web en la que 
cualquier investigador puede acceder y visualizar  los 
genomas ya publicados previa autorización. El servi-
dor puede por lo tanto ayudar a los investigadores a 
comparar sus propios datos con los datos obtenidos a 
través de Project Mine, aumentando el impacto de los 
datos generados en el proyecto. Por último se expli-
có que se está generando una serie de herramientas 
informáticas que facilite el análisis de los genomas 
a los distintos participantes. En la actualidad este 
sistema es todavía demasiado lento (unas 300 horas 
de computación por muestra de ADN) por lo tanto es 
necesario desarrollar mejores métodos de análisis que 
permitan acelerar los descubrimientos generados en 
el proyecto y beneficiar no solo a los enfermos de ELA 
sino también a la investigación genética en general.

https://www.projectmine.com/es/country/spain/

RESUMENES REUNIONES DE INVESTIGACIÓN
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AGENDA DE LA ALIANZA INTERNACIONAL DE 
ASOCIACIONES DE ELA
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http://www.alsmndalliance.org/alsmndmeetings/
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PROGRAMA DE LA REUNION DEL FORO ANUAL 
DE LOS PROFESIONALES ALIADOS

http://www.alsmndalliance.org/wp-content/
uploads/2016/11/2016-APF-Abstract-Programme-Book-
8.5x11.pdf
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PROGRAMA DEL 27th SIMPOSIUM 
INTERNACIONAL DE ELA/EMN
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http://www.mndassociation.org/research/international-
symposium/
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FELICES FIESTAS

Desde FUNDELA queremos desearos unas felices 
fiestas y un feliz año nuevo
Y esperamos que este año que viene podamos de-
cir por fin que se ha econtrado la cura para la ELA.


