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Este es un
libro
destinado a
los pacientes
con ELA,
aunque lo
puede leer
cualquiera.
Muchas
veces,
reflexiono
ante ciertas
frases o
vivencias de
la
enfermedad
del paciente
qgue tengo al
lado, y no
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Prologo

Querido paciente, si estds leyendo este prélogo es,
tal vez, porque quieres confirmar si este pequefio
documento te puede ayudar a afrontar tu
enfermedad, profundizando en lo que te esta
pasando. Pero sdélo sumergiéndote en el podras
encontrar la respuesta a tu pregunta.

“La enfermedad conlleva inevitablemente un
momento de crisis y de seria confrontacion con la
situacion personal. Los avances de las ciencias
médicas proporcionan a menudo los medios
necesarios para afrontar este desafio, por lo menos
con respecto a los aspectos fisicos”!, decia
Benedicto XVI en la jornada mundial del enfermo del
ano 2007.

Esa confrontacién personal es la que hace que la
vivencia de la ELA sea Unica para cada individuo,
depende de su capacidad para manejar los
diferentes estimulos y afecta no sélo al enfermo
sino también a su familia.

1 Benedicto XVI, Mensaje del papa Benedicto XVI para la
jornada mundial del enfermo de 2007.
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La doctora Calabria va desgranando a lo largo de
diez capitulos la experiencia que supone el
encuentro con la ELA, analizando todas aquellas
circunstancias que pueden llegar a ser una fuente de
sufrimiento para el enfermo y su entorno y, desde
su comprension, ayudar a manejarlas.

La ELA es una enfermedad que, por sus
caracteristicas, afecta a todas las esferas que
conforman al ser humano, produce una pérdida
motora progresiva que condiciona nuestra
capacidad funcional, conlleva un gran impacto
emocional en el enfermo y en sus familiares, da
lugar a un deterioro de nuestras relaciones sociales
y familiares y pone a prueba nuestra espiritualidad
como ninguna otra.

Todas estas esferas, son tratadas por la doctora
Calabria con una mirada empatica que trata de
percibir esta enfermedad como lo haces tu, querido
paciente, desde un planteamiento humanista que
contempla al enfermo de manera integral, mucho
mas alla de la propia enfermedad.



Puede que, tras leer este libro, no encuentres las
respuestas que buscabas, pero al menos te daras
cuenta, que tu dignidad estd por encima de la
naturaleza de la enfermedad y que, como te ha
trasmitido Maria Dolores, sélo por ser tu, eres
importante.

Francisco José Vara Hernando, jefe de Servicio de la
Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital
Universitario de Salamanca.
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