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2 ADELANTE

Lealtad: “Sentimien-
to de respeto y fide-
lidad a los propios
principios morales,

a los compromisos
establecidos o hacia
alguien”. “Dar firme-
za y solidez a algo”.

EDITORIAL

La lealtad en
tiempos de hostilidad

La ELA sigue siendo, después de mas de 100 afos desde que fuera descri-
ta, una enfermedad de evolucién rapida y cruel. Pareciera por tanto que
necesitara de grandes “sprinters” para buscar soluciones, tratarla, investi-
garla, etc. Lo cierto es que tras 25 afios de la existencia de ADELA-CV, he-
mos podido constatar que lo mas importante ha sido crear y consolidar
estructuras duraderas y relaciones de cercania con profesionales, con estruc-
turas sanitarias, asi como con instituciones publicas y privadas y sus gesto-
res que nos han permitido trabajar dia a dia con los enfermos y sus familias.

Desde ADELA-CV, yyo como presidenta, quiero poner en valor el trabajo sordo,
la dedicacién yla implicacion, en ocasiones mas alla delo que se supondrialo es-
trictamente laboral de todos los y las profesionales sanitarios que se han mante-
nido leales a los enfermos de ELA y sus familiares, que nos han curado, cuidado
yacompaiado en los momentos mas complicados de nuestro trayecto. Esos pro-
fesionales que trabajan en las trincheras del sistema sanitario y que a pesar de los
recortes y el mal trato que en muchas ocasiones han recibido de nuestros gober-
nantes y/o de los gestores de la sanidad, nunca han perdido de vista que su com-
promiso y su contrato social es con los enfermos y las familias. Que ser médico/a
o enfermero/a no es casi nunca curar, pero siempre es cuidar y acompanar.

Esta reflexion y reconocimiento llega en un momento en que la ELA, en to-
das sus vertientes de investigacion, mejora de la atencién del enfermo y sus
familias, nuevas formulaciones de medicamentos, mayor sensibilidad politi-
ca, de gestion sanitaria...empieza por fin, a ocupar el papel que no ha teni-
do nunca. Y sobre todo a la irrupcion de la Fundaciéon Luzén. Unidos con-
tra la ELA, que ha inundado de ilusiéon a todos los protagonistas de esta
dura enfermedad, pero que no nos tiene que hacer perder de vista el tra-
bajo realizado durante tantos afos por muchos profesionales de la salud.

Es emocionante que después de afios de abandono podamos ser testigos y for-
mar parte de una nueva realidad donde politicos, ADELA-CV y la Fundacién
Luzoén, médicos de diferentes hospitales que han dejado de la lado sus dife-
rencias, investigadores etc., se reinen de manera periédica alrededor de una
mesa de trabajo para buscar y crear la mejor y mas estable y duradera red de
atencion a los enfermos de ELA y sus familiares de la Comunitat Valenciana.

Somos testigos y participamos también de la nueva sensibilidad de las gerencias
de algunos hospitales por encontrar vias de atencién de calidad, adecuadas y
adaptadasalasnecesidades deestaenfermedad, a pesar dela carenciaderecursos.

Atodos ellosy ellas gracias por venir, permanecer y no perdernos nunca de vista.

Nieves Garcia Berenguer, Presidenta de ADELA-CV



La disfagia en la ELA:
un enemigo silencioso

Pedro Olmedo. Psicélogo en ADELA CV

La gran prevalencia de la disfagia funcional (dificultad para
tragar o deglutir) en los enfermos de ELA la convierte en
uno de los pardmetros clinicos mas importantes a vigilar en
la evolucion de la enfermedad. Es un sintoma de impacto
directo sobre la calidad de vida de los enfermos (y de los
familiares por el miedo real o percibido a posibles atragan-
tamientos etc.).

Recientemente se ha podido constatar en un estudio retros-
pectivo de casi dos afios de evolucion, sobre una poblacion
de 140 pacientes, como la disfagia es un sintoma intrinseco
de la patologfa, mas visible en la ELA de diagnéstico de
predominio bulbar, con mas del 95% en el debut, y de un
35% de los diagnosticados de inicio como ELA espinal. Am-
bos grupos, al cabo de dos afos de evolucion, configuran
una poblacién afectada porla disfagia en la casi totalidad
de los casos convirtiendo este sintoma en un factor de ries-
go que compromete la funcién respiratoria, provocando la
formacion de microaspiraciones.

En muchas ocasiones, este sintoma pasa desapercibido
para los enfermos e incluso los profesionales de la salud
y se interpreta como un atragantamiento frecuente ante
determinados alimentos. Normalmente, cuando come:
stiene sensacion de ardor en la garganta? ;Ha notado si ulti-
mamente y sin motivo aparente le cuesta tragar determina-
dos alimentos? Antes o durante las comidas, sha notado si
su tono de voz cambia? 3 Tose o carraspea durante o después
de tragar? ;Nota que le quedan restos de comida “pegados”
en la garganta? Estas sensaciones deben poner sobre aviso
al clinico y a las cuidadoras, para establecer un programa de
actuacion y readaptacion de la funcion de tragar, asi como
de la alimentacion y la medicacion (toda la medicacion, no
unicamente la prescrita a partir del diagnostico de ELA).

Se ha visto que las intervenciones mas sencillas y eficaces en
el manejo de los pacientes con ELA son: la planificacion, y
el caracter proactivo. Es decir, anticipatorio a las conse-
cuencias de los sintomas.

La readaptacion de la funcién de tragar (intervencion
logopédica) y la adaptacion de la alimentacion a la disfagia
(por parte del nutricionista o endocrino) seran objeto de
otros articulos. En este vamos a centrarnos en el manejo de
la administracion de farmacos en casos de problemas de
deglucion e incluso antes de que esta llegue a producirse,
con motivo de la aparicion en el mercado de la solucion oral
del Riluzol.

Asi, el manejo de la administracion oral de firmacos en
casos de problemas de deglucion se ha mostrado altamente
eficaz, por ejemplo a través del cambio de forma farma-

Cuerdas vocales

Laringe —

céutica eligiendo formas bucodispersables (sobres) o
formas liquidas (tipo jarabe), mediante la indicacion de
la forma correcta de manipulacion de formas sdlidas y
la adaptacion de la textura de los sdlidos y la viscosidad
de los liquidos en los que deben ir mezclados, lo cual
nos permitira prevenir y disminuir los atragantamientos,
las broncoaspiraciones y el abandono de los medicamen-
tos. Para ello contar con el consejo de los especialistas del
medicamento de los departamentos de farmacia del hospital
resultara de gran ayuda a enfermos y familiares por su
contacto frecuente con ellos y la posibilidad de actuar con
celeridad.

Desde ADELA-CV consideramos que adaptar la guia
farmacoterapéutica (medicamentos que toman los enfer-
mos no sdlo para la ELA o sintomas asociados sino a todas
las patologias previas o posteriores que puedan padecer)

a las necesidades de los enfermos de ELA, desde el inicio
del diagnéstico, se convertirte en una mejora sustancial de
su calidad de vida, ademas de por la disminucion de las
consecuencias clinicas que ya hemos citado porque puede
contribuir a disminuir el impacto emocional traumatico
que supone el cambio de la formulacién de sus medicamen-
tos debido a que su enfermedad ha empeorado.

Desde hace dos anos, con motivo del lanzamiento de Rilu-
zol en suspension oral, con el nombre comercial Teglutik,
los afectados tienen posibilidad de administrar con una for-
mulaciéon mas adaptada a todos las fases de la enfermedad
el inico medicamento que, por el momento, ha demostrado
aumentar la supervivencia global, de hasta 12 meses retra-
sando la instauracién de la PEG y la ventilacién no invasiva
alrededor de un afio.

Recientemente la Unidad Funcional de ELA y otras en-
fermedades de la motoneurona (UFELA) del Hospital de
Bellvitge, pudo constatar como el Teglutik garantizaba un
administracion comoda y sencilla por parte del cuidador y
para el enfermo, evitando errores de uso, mejorando la ad-
herencia, y por ende su percepcion de mejora de calidad de
vida. La comunidad de los “elaticos” incluidos en ADELA
CV, apoyamos las iniciativas de este tipo, que aunque no
suponen cambios significativos en la alteracion del progreso
de la enfermedad, prestan atencion a las necesidades reales
del dia a dia de enfermos y familiares, mejorando la calidad
de vida de ambos.
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EL PULMON

Buenas
noticias

Dr. Emilio Servera

El inicio del afo ha sido bueno para la Comunidad de la
ELA. A pequena y a gran escala. En nuestra comunidad y
también para los enfermos de todo el mundo que tienen
acceso a cuidados respiratorios, que por desgracia son
muchos menos de lo que parece. No hace falta salir de
Espana para poder apreciar en cuantos lugares no estan
al alcance de los afectados algunos de los procedimientos
terapéuticos a los que las personas enfermas de la Comu-
nidad Valenciana pueden acceder de forma rutinaria.

En nuestra Comunidad avanzan los acuerdos entre
ADELA CV, la Conselleria y la Fundacién Luzén para
mejorar la atencion a los pacientes en las tres provincias.
Para mi hay dos objetivos prioritarios: que los enfermos
con un proceso respiratorio agudo que viven lejos de un
hospital con neumdlogo de guardia puedan entrar sin
demora en la UCI de los hospitales comarcales cuando
sea necesario (si asi lo desean) y que los enfermos sin
cuidadores dispongan de un lugar para vivir en condi-
ciones adecuadas en caso de que no sean autosuficien-
tes. Aunque el proceso de negociaciones sigue abierto,

es importante sefialar que, al menos en mi experiencia,

es la primera vez que la Conselleria muestra una actitud
claramente positiva respaldada por hechos y no reparte
unos cuantos buenos propositos y muchas palmaditas en
la espalda, como habia sido habitual en anteriores admi-
nistraciones.

Otra buena noticia: como ya publico6 ADELA CV, la
asociacion de dextrometorfano-quinidina ha probado
su efectividad no sélo en el tratamiento de las risas y
llantos inesperados de algunos enfermos, sino en al-
gunas otras manifestaciones de la afectacion bulbar. Re-
cibimos algunas criticas cuando ofrecimos este farmaco,
preparado por la Dra. Teresa Torrecilla en la farmacia de
nuestro hospital, acusandonos de generar falsas expecta-
tivas. Pero cuando lo ofrecimos a nuestros pacientes (que
siguen disponiendo de €l) ya teniamos la confirmacién de
la Jefe de Servicio de Neurologia del Hospital General de
Massachussets de que en su Servicio se daba a los enfer-
mos con las caracteristicas clinicas que tenian aquellos a
los que nosotros lo ofrecemos. Como dijimos entonces,
esos beneficios estan ahi, aunque nuestro objetivo mas
importante sea valorar si el dextrometrorfano-quinidi-
na también puede retrasar el fracaso de la ventilacion
no invasiva.

Seguimos con la buena racha: hace unos dias firmé los
planos de la reforma de la Unidad de Cuidados Respi-
ratorios (UCR) del Hospital Clinico Universitario de
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Teresa Torrecilla

Valencia. Se suprime una cama del espacio comun y se
sustituye por otro cuarto de bafio. Ademas, los boxes se
independizaran mediante tabiques y cristal. Coincidi6 la
firma definitiva para la reforma de la UCR con la acredi-
tacion de Unidad Multidisciplinar de Alta Complejidad
con categoria de excelente, que la Sociedad Espaiiola

de Neumologia nos ha concedido, inico hospital de la
Comunidad Valenciana con este nivel. Para nosotros es
una satisfaccion que la sociedad cientifica de referencia
reconozca nuestro buen hacer. Cuando a la calidad que
tienen nuestras actuaciones se sume la de las instala-
ciones, podremos ofrecer a las personas con ELA unos
cuidados dificilmente superables a nivel internacional.
Como ya he escrito en otras ocasiones, mis palabras no
son un alarde de vanidad, sino una manifestacion de la
satisfaccion que me produce contar con un equipo de pro-
fesionales que junto al reconocimiento cientifico, podran
ofrecer a los enfermos y cuidadores un entorno conforta-

ble.

El responsable de la UCR, el Dr. Jesus Sancho, participd
el pasado 3 de marzo en el 228th ENMC International
Workshop titulado “Técnicas de limpieza de la via aérea
en las enfermedades neuromusculares” que tuvo lugar en
Naarden (Holanda). Alli se reunieron 21 expertos proce-
dentes de Europa, Australia, Estados Unidos y Sudafrica
(Jesus Sancho represent6 a Espafia), escogidos en base a
su implicacion activa en investigacion, cuidados clinicos,
apoyo social y soporte a la educacion en las enfermeda-
des neuromusculares. Durante la reunion se analizaron
todas las técnicas disponibles para la limpieza de las vias
aéreas utilizadas en las personas cuya debilidad de los
musculos respiratorios les impide toser con efectividad, se
identificaron las que no aportan ningtn beneficio (como,
por ejemplo, el golpeo con la palma de las manos sobre
la pared del térax conocido como clapping) y se eligieron



Foto de grupo con Jestis Sancho en Naarden

las mejores para cada situacion, teniendo en cuenta los
problemas especificos que cada enfermo puede presentar
y la disponibilidad de los aparatos en las distintas nacio-
nes. Es preceptivo recordar aqui que el sistema publico de
seguridad social permite a todos los enfermos espanoles
disponer de los mejores aparatos del mercado para extraer
los mocos, cosa que no ocurre en otros paises, donde sélo
los enfermos que pueden pagarlos tienen acceso a los
beneficios que estas maquinas aportan. Las decisiones
tomadas por los expertos en Naarden seran publicadas
como guia de practica clinica que permita uniformizar
los tratamientos, sustituir el clasico “cada maestrillo
tiene su librillo” por un libro escrito por verdaderos
expertos para beneficio de los enfermos, pues el manejo
adecuado de las secreciones bronquiales es capital para
mantener una buena salud respiratoria en las personas
con ELA.

Nuestro estudio sobre cambios de conducta durante la
evolucion de la ELA ya ha dado resultados importantes.
Helena Mondragon, la neuropsicdloga que esta desarro-
llando la investigacion, presentd la comunicacion “Rela-
cion entre la evolucion de la enfermedad en pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) y deterioro cogni-
tivo” en el IX Congreso Nacional de Neuropsicologia
celebrado en Barcelona el mes de marzo. El objetivo del
estudio era evaluar el nivel cognitivo de los pacientes a lo
largo del proceso de la enfermedad y si existia correlacion
entre las posibles alteraciones y el momento de evolucion
de la enfermedad. Los resultados que se presentaron,
obtenidos a partir de un total de 21 pacientes evalua-
dos, muestran que si bien en algunas personas con ELA
aparecen alteraciones cognitivas y conductuales, éstas
no estan relacionadas con el tiempo de evolucion de la
enfermedad. La presentacion recibié comentarios muy
elogiosos, pues el estudio esta realizado de forma rigurosa
y mejora el conocimiento disponible sobre los cambios
que pueden asociarse a la ELA. Dado que la investiga-
cion continia en marcha, animamos a todos aquellos
afectados por Esclerosis Lateral Amiotrofica interesa-
dos en participar en este estudio para que se pongan

en contacto con nuestro Servicio si quieren obtener mas
informacion.

EL PULMON

Helena Mondragén

“Cuando a la calidad que tienen nues-
tras actuaciones se sume la de las insta-
laciones, podremos ofrecer a las perso-
nas con ELA unos cuidados dificilmente
superables a nivel internacional”

Emilio Servera es neumdlogo desde 1981.
Trabaja en el Hospital Clinico de Valencia
desde 1998; pertenece a la Unidad de Cuidados
Respiratorios desde, al menos, 1995 (referente
nacional e internacional en el ambito de la venti-
lacion mecdnica en domicilio). Jefe de Servicio
de Neumologia. Catedratico acreditado de Uni-
versidad, profesor en la Facultad de Fisioterapia
de la Universidad de Valencia y responsable del
Grupo de Respiracion del Instituto de Investiga-
cion Sanitaria (Incliva).
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INVESTIGACION

El Hospital Clinico
de Valencia solicita
la cooperacion de
pacientes con ELA
en un estudio

La Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ELA) generalmen-
te es considerada como una enfermedad que no afec-
taba al comportamiento ni a la manera de relacionar-
se con los demas; sin embargo, cada vez existen mas
pruebas de la posible aparicion de alteraciones en
este sentido.

El Hospital Clinico de Valencia ha iniciado un
proyecto llamado “Valoracién de la demencia fron-
totemporal y su repercusion en el proceso de toma
de decisiones terapéuticas en pacientes con esclerosis
lateral amiotréfica” que pretende valorar las formas
de decidir que tenemos las personas, con el fin de
facilitar el proceso de toma de decisiones sobre su
salud.

Este estudio ya ha dado resultados importantes, tal y
como Emilio Servera menciona en paginas previas.
Y continua en desarrollo por lo que requiere de mas
participantes.

Contacto para solicitar informacion:
ucr_clinico@gva.es
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Estudio sobre el
impacto acidos
grasos en la ELA

La Universidad de Valencia, y las Universidades
Catdlica y Europea de Valencia estan desarrollando
un proyecto de investigacion sobre el impacto de los
acidos grasos en la ELA.

Tal y como describen los investigadores: “Basando-
nos en que una de las causas de la aparicion de la en-
fermedad es la deficiente utilizacién de la energia por
parte de las neuronas, relacionada con la gran oxida-
cion celular observada, este proyecto pretende valo-
rar el impacto de una intervencion nutricional en la
evolucion de enfermos de ELA tanto bulbares como
medulares. Para ello se les realizara una intervencion
consistente en la administracion de triglicéridos de
cadena media ricos en acidos grasos saturados, y dos
antioxidantes (complementarios en su accion). Este
procedimiento se aplicara sobre la base de una dieta
mediterranea isocalorica rica en omegas”.

Dicho estudio se halla en fase de recepcion de parti-
cipantes.

Contacto para solicitar mas informacion:
carlosalberto.villaron@universidadeuropea.es



Nuria Beltran

Se llama Nuria Beltran Gea, es informatica, tiene 58

afos y una ELA con la que convive desde 2015. Reside en
Castellon de la Plana junto a Lidon, su pareja desde hace
30 afios, y quien le cuida. Ambas tuvieron que enfrentarse
a la enfermedad por partida doble y casi de forma simul-
tanea, pues a Lidon le diagnosticaron un cancer cuatro
meses antes de que llegara el dictamen médico de Nuria
-a nosotras se nos ha juntado todo a la vez- expresa Lidon.

Nuria nos cuenta como los primeros sintomas de esclero-
sis lateral amiotrdfica, aparecieron un afo antes cuando
not6 que no controlaba bien los movimientos del cuello.

En 2015 supo que era ELA. Entonces, apenas habia oido
hablar de ella, -la conocia por la camparia del cubo de agua
helada-.

:Qué pasaba por tu cabeza a la espera del diagndstico?
La verdad es que fue muy poco tiempo desde que me
hicieron las primeras pruebas hasta que me dieron los
resultados. Yo sabia que era algo grave, por los sintomas
que tenia.

+Y después? ;Como lo asumiste?

Pues al principio muy mal. No podia creerme que eso me
pudiese pasar a mi, era una sentencia de muerte. Estuve
bastante tiempo con mucha ansiedad y poco a poco fue
ganando el dia a dia, el ver que no me iba a morir mafnana
y que lo poco o mucho que me quedase por vivir debian
pasarlo lo mejor posible. También me ayudo bastante los
antidepresivos.

+Y los que te rodean?
El shock fue parecido al mio, solo que ellos no se iban a
morir, pero el resto de sentimientos eran parecidos.

:Quién o quiénes son tu mayor apoyo hoy en dia?
Actualmente mi mayor apoyo es mi mujer y mi familia y
también, en menor medida, mis amigos.

:Como ha cambiado tu vida?
Mi vida ha cambiado radicalmente. Dejé de trabajar y me
he dedicado tnica y exclusivamente a la enfermedad.

:Como te has adaptado a la nueva situacion?

Pues con resignacion. Hay dias mejores otros peores,
pero en general no pienso demasiado en el futuro, no vale
la pena.

;Como es tu ELA? ;En qué momento dirias que te
encuentras en cuanto a su desarrollo? Tengo una ELA
espinal que afecta a la primera y segunda moto neurona.
Yo creo que esta bastante avanzado, ya me afecta a la res-
piracion y deglucién.

s Tienes esperanza en la investigacion?

No demasiadas, en todo caso a mi no me llegaran las
novedades, sera demasiado tarde para mi tal y como estan
en la actualidad.

sCrees que estamos en el buen camino?

No tengo la menor idea. Pero lo que me parece una
vergiienza es que el inico medicamento que me estoy
tomando (Riluzol) sea uno que se empezd a dar a los
pacientes hace 20 afios y sigamos igual.

sCual es tu opinion sobre la atencion para los afectados
de ELA y sus familias en la Comunidad Valenciana?

No es ninguna maravilla la atencién, sobre todo por parte
del ente médico, pero estamos mejor que otros colectivos.

sPor qué?

Te dan poca informacion, sesgada y fuera de tiempo. A
mi me enviaron a la logopeda cuando aun podia hablar
perfectamente y ahora que tengo dificultades para hablar
no tengo a nadie que me diga como tengo que gestionar la
respiracion, por ejemplo.

Eres socia de ADELA-CYV, ;como nos conociste?
En el hospital, la coordinadora de ELA nos dio el teléfono
de la asociacion.

sHaces uso tu o tus familiares de nuestros servicios?
Si, el de fisioterapia y las reuniones para familiares (Gru-
pos de ayuda mutua, GAM).

+Cual es tu motivacion diaria para seguir adelante?
Mi pareja y el instinto de supervivencia.

Nuria vive el dia a dia, junto a Lidén quién actualmente
se encuentra en fase de recuperacion de su enfermedad.
Gracias a ambas por compartir su experiencia.
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Fundacion Luzon.
Unidos por

la ELA

;ﬁ

La Fundacion nace con el
lobjetivo de mejorar la calidad
de vida de los pacientes de ELA
y la de sus familias, asi como
para impulsar la investigacion

Francisco Luzon, profesional de la banca jubilado y
paciente de ELA, present6 el pasado 13 de marzo la
Fundacién que lleva su nombre. Lo hizo en rueda

de prensa y en un multitudinario acto presidido por
sus Majestades los Reyes Eméritos Don Juan Carlos
y Doiia Sofia; al que asistieron personalidades del
ambito politico, asi como representantes de las aso-
ciaciones de ELA de toda Espana, entre las que nos
encontramos, y cuyo trabajo comun ha impulsado la
Fundacion. Nieves Garcia, presidenta de ADELA CV
y Pedro Olmedo, psicélogo estuvieron presentes en el
acto que se llevo a cabo en el Museo Reina Sofia, en
Madrid.

Luzén hizo publico el Informe ‘La ELA, una reali-
dad ignorada’, elaborado por la Fundacion. Y que
recoge un analisis sobre esta enfermedad en sus
multiples dimensiones, una llamada de atencion so-
bre el conjunto de los impactos que esta enfermedad
genera en las personas afectadas y sus familias.

“El Informe ‘La ELA, una realidad ignorada’ es el
primer paso que da la Fundacién Francisco Luzon en
el camino para dar visibilidad a todas las facetas de
la realidad de la ELA. Queremos mostrar, con cifras

e informacion referenciada, la situacion de indefen-
sion y abandono en la que viven los afectados por esta
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enfermedad y sus familiares. Queremos concienciar”,
sefala Francisco Luzén.

La publicacion de este estudio se enmarca en la ini-
ciativa de la Fundacién denominada “Resonancia’,
una plataforma de informacion sobre las multiples
dimensiones de la realidad de la ELA y que constitu-
ye la base para identificar las intervenciones priori-
tarias de mejora de la asistencia y calidad de vida de
los afectados. La Fundacion Francisco Luzén cuenta
con diferentes iniciativas en marcha. Y ha firmado
acuerdos de colaboracion con el Instituto de Salud
Carlos III, Ia CRUE, la Junta de Andalucia, la Funda-
cién ‘La Caixa’ y con la presidenta de la Comunidad
de Madrid, Cristina Cifuentes. -Queremos implicar a
todos, administraciones, instituciones privadas, uni-
versidades, empresas y sociedad, en la construccién
de la Comunidad de la ELA, una comunidad unida
en torno a las necesidades de las personas que sufren
esta enfermedad-.

La Fundacion, operativa desde el mes de junio del
pasado afo, realiza reuniones mensuales en las que
participamos junto a otras seis asociaciones homolo-
gas de otras comunidades auténomas, y responsables
de unidades o servicios especializados en la ELA de
Hospitales y representantes de Sanidad en la Admi-
nistracién publica.



Son estos hospitales y asociaciones | Egﬁ%ggﬁ%'o"“

los que nos estdn permitiendo de-
sarrollar en cada comunidad auto-
noma lo que nosotros llamamos ‘el
Tridngulo de oro’.

La Fundacioén vertebra este triangulo, que en cada
comunidad auténoma esta encargandose de: iden-
tificar los objetivos y acciones de mejora a llevar

a cabo en su ambito autonomico; para después
decidir la puesta en marcha de iniciativas nacionales,
asuntos ambos para los que esperamos encontrar . .
el apoyo de otras instituciones publicas y privadas : BRL U ZON
como universidades, empresas y fundaciones. '  & e

“Como fundador, me he puesto el objetivo personal de
dedicar el resto de mi vida a que la Fundacion sea una
institucion viable y sostenible, poniendo a disposicion
de ella lo que yo llamo mi patrimonio de experiencia
vital.

“Nuestra gran aspiracion es la de que Esparia y la
Fundacion se conviertan en un referente europeo y
mundial en el tratamiento de la ELA en todas sus
dimensiones”. E Luz6n

Francisco Luzén con su mujer, M*José Arregui, Patrona y vocal
de la Fundacion; la directora de la Fundacion Francisco Luzon,
Paz Torres Gomez-Pallete; y Mdnica Povedano, vicepresidenta del
Consejo Asesor Sociosanitario de la Fundacion.

LA GRAN CRUZ DE LA ORDEN
CIVIL DE ALFONSO X EL SABIO

Tras el acto de presentacion de la Fundacion, SM El
Rey Juan Carlos impuso a Francisco Luzén la Gran

Cruz de la Orden Civil de Alfonso X el Sabio por su
aportacion a la cultura, a la educaciéon y a la docen-

cia, en presencia de SM La Reina Sofia y el ministro
de Educacién, Cultura y Deporte .

“Para mi es un gran honor. Esta gran Cruz y la Meda-
lla de Oro al Mérito al Trabajo que recibi hace 4 afios
son los dos reconocimientos puiblicos que mds dentro
llevo en mi alma”. F. Luzén

Francisco Luzén con Nieves Garcia, presidenta de la Asociacién
Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrdfica (ADELA-CV)
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Celebraciones navidenas

Con la intencién de celebrar con el mayor nimero de

amigos y compaieros de toda la Comunidad Valenciana
las navidades, el pasado mes de diciembre nos reunimos
en torno a la mesa en el restaurante Forjador, en Elche, y

en el Llar cultural de Benimaclet, en Valencia.

Charla sobre la Ley de

Dependencia en Elche

Presentacion de ADELA-
CV en el Hospital General
Universitario de Valencia

Nuestras compareras Mercedes Garcia y Barbara Chiralt
fueron las encargadas de poner en conocimiento del
Doctor Enrique Ortega, director gerente del centro
hospitalario cuales son los servicios y actividad que
desarrollamos desde ADELA-CV en toda la Comunidad
Valenciana. Igualmente trasladaron al gerente, las
necesidades que los afectados nos hacen llegar como

pacientes.

El pasado 16 de marzo, nuestra companera Delia
Gonzalez, trabajadora social asistié en representacion de
ADELA-CV, a la charla sobre la Ley de Dependencia que

tuvo lugar en el Centro de Congreso Ciutat d’Elx.

Nuria Martinez, Jefa de Gestion de SAD y Dependencia
de la Concejalia de Bienestar Social del Ayuntamiento
de Elche, explicd a los asistentes cuales son los tramites
a seguir para solicitar la dependencia y aclaré dudas. De

los datos aportados, cabe destacar que en Conselleria hay,

10 ADELANTE

actualmente, alrededor de 16.000 expedientes pendientes
de registro con una demora de entre 6 y 8 meses. En el
Ayuntamiento de Elche las solicitudes de dependencia se
han ido incrementando considerablemente en los tltimos

dos afios. Ademas, se han introducido novedades:

- Aunque el cuidador principal trabaje puede solicitar el
recurso de Cuidador
- El cuidador familiar puede ser un familiar de hasta 4°

grado o una persona contratada para tal fin.



EN ACCION

Ponencia en el IES Berenguer
Dalmau de Catarroja

Por segundo ano consecutivo, nuestra compaiiera, Manuela
Cuesta, psicologa en ADELA-CV, ha intervenido en la semana
cultural del IES Berenguer Dalmau de Catarroja, Valencia. Alli, el
10 de marzo, imparti6 una charla dirigida a los alumnos del ciclo
medio de “Atencion a personas en situacion de dependencia” del
centro educativo. Hablo de la Asociacion, sus servicios y recursos.
Y del manejo emocional, como herramienta clave para abordar

el sufrimiento al que se va a enfrentar profesionalmente una vez

MANUELA CUESTA

finalizada su formacién.

IV Congreso de Sanidad:
AFRONTANDO  “Afrontando el final de la vida”

EL FINAL en Granada
DE_ ]__A Vl D A Manuela Cuesta, también ha participado en el “IV Congreso de

Sanidad: Afrontando el final de la vida” que se llevd a cabo en
Granada, el 27 y 28 de marzo. Y cuyo objetivo general era crear un
espacio de didlogo para comprender y afrontar el final de la vida, y
como objetivos especificos, entre otros: la relacion con el paciente
al final de la vida y la busqueda de sentido. Comprender la relacion
con el paciente y la familia, la forma de acompanamiento para

buscar un sentido a la experiencia y presentar la importancia de
IV CONGRESO DL SANIDAD

25 Y 26 DE. MARZO 2017 la dimension espiritual de la persona, al final de su vida. Fue este

5 _ GRANADA tultimo tema, el que ocupé la mesa redonda en la que participd
ASOQCIACION MOVIMIENTO FOR UNA HUMANIDAD
NUEVA Manuela junto a la Dra. Ana M® Sdenz de Santa M® Rodriguez.

Durante su intervencion: “Proceso de morir, sufrimiento y
angustia existencial’, nuestra compafera hizo un recorrido por la
enfermedad como una oportunidad de sentido y trascendencia a
pesar del sufrimiento. La ponencia fue muy emotiva, tal y como

expresaron los asistentes a nuestra compaiera.

Mascleta y comida fallera
El pasado 10 de marzo, amigos y compaiieros de ADELA-CV,

compartimos una jornada de ocio en Valencia. Un afio mas,
pudimos disfrutar del ambiente fallero y asistir a la mascletd en la
zona habilitada por el Ayuntamiento de Valencia para personas
con discapacidad. Mas tarde, amigos y parte del equipo de

ADELA-CV en Valencia, lo celebramos en torno a la mesa.
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El Hospital General
de Alicante, nuevo
espacio para los

GAM

Desde el pasado 29 de marzo, las reuniones mensuales de
los Grupos de Ayuda Mutua que se realizan en la provin-

cia de Alicante, se realizan en las Aula de formacion del

Hospital General Universitario de Alicante (Pintor Baeza,  lateral amiotréfica (ELA), se desarrolla una tarde al mes,

11, ALC). en horario de 16.30 a 18.00 horas.

El servicio de neurologia y el centro hospitalario colabo- Por otro lado, los GAM en las provincias de Valencia y
ran en esta actividad que en Alicante cuenta con la super-  Castellon, estan dirigidos por Manuela Cuesta, psicdloga
vision de nuestro psicélogo Pedro Olmedo. La reunién en ADELA-CV. La pagina 15 de esta revista estd dedicada

dirigida a familiares/cuidadores de afectados de esclerosis  a describir qué son los GAM y cémo pueden ayurdarte.

Taller de ayudas técnicas en el Hospital
General Universitario de Valencia

12 ADELANTE

El taller, realizado en colaboracion con el Centro ortopédico Valencia y el
Hospital General Universitario de Valencia, tuvo lugar el pasado 25 de marzo
en el citado centro. En €], se dio a conocer a los asistentes, los elementos de
tecnologia de ayuda que con mayor frecuencia precisan los afectados de ELA:
sillas de ruedas, gruias, camas, cojines y colchones anti-escaras, camas articu-
ladas y algunos elementos que pueden ser de interés como bipedestadores y
cubiertos. Asi como las diferentes caracteristicas de cada tipo de elemento, los
aspectos que el usuario debe tener en cuenta en funcién de sus necesidades;
las aplicaciones de cada tipo de silla de ruedas, caracteristicas de materiales y
accesorios. Como se utiliza una grua de trasferencias, los elementos a tener en
cuenta cuando se busca una cama articulada y los beneficios de los bipedesta-
dores. Respecto a las sillas posturales se dieron a conocer las diferentes posi-
ciones para control cefalico y modificar los puntos de presion, la relevancia de
los diferentes reposacabezas, etc. En cuanto a las sillas de motor, los asistentes
pudieron probar una silla de ruedas que puede ser accionada por sensores en
cualquier parte del cuerpo que permitiria ir adaptandose a la movilidad del
paciente en el transcurso de la enfermedad.

Por ultimo, los asistentes fueron informados de cuales son productos* que
cubre actualmente, la Seguridad Social.

*Catalogo ortoprotésico esta publicado en la pagina de la Generalitat: www.san.gva.es



Zebida Leal

Fernando Miré

con nuestras
companeras
Paqui y Delia

Www.adela-cy,org

Masterclass de Zumba solidaria
por la ELA y ADELA-CV

El Pabell6n Municipal Francisco Laporta de Alcoy acogié durante

toda la mafnana del domingo 5 de febrero, la segunda edicion de este
evento solidario por la esclerosis lateral amiotréfica (ELA) que convocd
alrededor de 400 personas al ritmo de zumba. La masterclass estuvo
dirigida por diez instructoras de esta disciplina, llegadas de diferentes
partes de Espafia y liderada por la ovetense Vanesa Alonso Palacios,
invitada especial al evento.

Los asistentes recibieron agua y una barrita energética por cortesia de las
empresas colaboradoras y las primeras 350 personas una camiseta. Los
mas pequenos disfrutaron de castillos hinchables y de una primera sesién
de zumba destinada a ellos. Después fue el turno de los mayores que
movieron todos los musculos de su cuerpo siguiendo a las instructoras
en la pista del pabellon deportivo.

El Ayuntamiento de Alcoy es el organizador de la actividad impulsada
por Zebida Leal, instructora de zumba y Fernando Miro, afectado de
ELA, quien sefialé: “Sin Zebida nada de esto seria posible”.Tal y como
explicaba nuestra compariera Delia Gonzalvez, trabajadora social,
durante la presentacion del evento en rueda de prensa: ‘el dinero
recaudado ird destinado a dar continuidad a los servicios que la Asociacion
ofrece a los afectados y sus familias en toda la Comunidad Valenciana,
tales como fisioterapia, recursos técnicos, psicologia y tecnologia de
comunicacion alternativa”.

“Tras el diagndstico de una
enfermedad como la ELA el camino
mds fdcil es tirar la toalla, cada dia te
vuelves mds dependiente y necesitas
ayuda para todo. Por esa razén
cuando se me presenta la oportunidad
de colaborar con ADELA CV y asi
ayudar a todos los afectados no me lo
pienso”.

“Es muy terapéutico sentirse titil
ayudando a los demds. Mientras

hay vida hay esperanza, y lo mds
importante para un afectado con
una dolencia de esta envergadura es
intentar ser feliz y centrarse en lo que
puedes hacer. Y no, en lo que ya no
puedes”.

Fernando Miré
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juntament d'Alcoi

21 MASTERCLASS BENEFICA
= POR LA ELA aee

Entrega del cheque
solidario en Alcoy

Desde la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral
Amiotrdfica, ADELA-CV, reiteramos nuestro
agradecimiento al Ajuntament d’Alcoi, a las empresas
colaboradoras, a las instructoras de Zumba y a todos
los que participaron en el evento.Y en especial a sus
impulsores Zebida Leal y Fernando Mird.

Este donativo contribuye a dar continuidad a los servicios
que ofrecemos desde la Asociacion a los afectados de ELA
y sus familias en toda la Comunidad Valenciana. En la
imagen, Zebida Leal, instructora de Zumba e impulsora del
evento, junto a Aroa Mira, concejala de Politicas sociales,
Igualdad y Salud Publica del Ayuntamiento de Alcoy
durante la entrega del cheque por el importe recaudado,
2.300 euros, a nuestra compafera Delia Gonzalvez.

¥ GOBERNO  MINISTERIO
3 DEESPANA  DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES
E IGUALDAD

SECRETARIA DE ESTADO
DE SERVICIOS SOCALES
EIGUALDAD

]
<@ >
=

( POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

DIPUTACIO DE

o VALENCIA

nl C L
alalxa Ajuntament d’Ajuntaments
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Solidaridad fallera

El pasado 11 de febrero, tuvo lugar el acto de entrega de

la recaudacion del “Quinto y Tapa solidario’, actividad
realizada en la Falla Plaza Sant Bult. Representantes de

la falla, entregaron el cheque simbdlico de 1.100 euros,

el importe recaudado, a nuestra compariera Barbara
Chiralt, que agradeci6 en nuestro nombre el apoyo que de
forma incondicional recibimos por parte de la comision
de la Falla Plaza Sant Bult y que contribuye a dar impulso
a nuestra actividad.

Nuestro agradecimiento también a todas las personas,
que colaboraron en el evento solidario.

%GENERALHM

&2 GENERALITAT
QVANCANA  §

& VALENCIANA

FUNDACION
Juan Peran
Pikolinos

Ayuntamiento de Elche



cQuéesel GRUPO DEAYUDA
MUTUA (GAM) de ADELA-CV

y qué puede hacer por ti?

Es una reunion de personas que cuidan de algun
familiar o conocido que tiene esclerosis lateral amio-
trofica (ELA). El propdsito del GAM, es proporcio-
nar apoyo a los participantes para ayudarles a llevar
mejor la situacion. Es un recurso terapéutico, un
espacio de encuentro donde:

- Sentir comprension y desahogo emocional, al com-
partir experiencias y hablar con personas que viven
una situacién similar.

- Obtener informacién sobre cémo atender mejor a
la persona afectada al incrementar el conocimiento
sobre el proceso de la enfermedad y sus cuidados.

- Adquirir formacion para sentirnos mas seguros al
afrontar diversas situaciones y problematicas.

- Conocer las prestaciones o recursos que tienen las
administraciones para ayudarnos.

- Aprender técnicas y recursos para afrontar la enfer-
medad y los cuidados del afectado y sus familiares,
de la mejor manera posible.

- Crear una red de apoyo de familiares para sentir
que no estas solo/a.

;sCUANDO Y DONDE SE LLEVA A CABO?

Un dia al mes en las tres provincias de la Comunidad
Valenciana:

Valencia
Sede COCEMEFE en Valencia (C/ Torres, 12).

Alicante
Aulas de formacion del Hospital General Universita-
rio de Alicante (C/ Pintor Baeza, 11).

Castellon
Centro Municipal de Cultura de Castellon (C/ Anto-
nio Maura n°4).

La fecha y horario se anuncia cada mes, con antela-
cion, en nuestra web www.adela-cv.org; redes socia-
les y a través de mailing (a los asociados).

Contacto para solicitar mas informacion:
Teléfonos:

640 627 921(Castell6n)

963 794 016 / 658 856 776 (Valencia)

966 230 575 / 658 858 298 (Alicante- Atencion tele-
fonica de lunes a jueves, de 9.00 a 14.00 horas)
E-mail:

correo@adela-cv.org
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Ayudanos a seguir

jADELANTE!

Conviértete en amigo/a de
ADELA-CV y recibe 3 numeros de
nuestra revista por 50 € al ano
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