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EDITORIAL

Con el final del afio toca echar un vistazo al camino recorrido, y el verbo que
define mejor el 2016 en ADELA-CV es:
“Consolidar: dar firmeza y solidez a algo”

Hemos consolidado nuestro equipo de trabajo con profesionales que llevan
en ADELA-CV ya veinte afos, la mas veterana, y los mds nuevos que ya
llevan entre dos y tres afos. Teniendo en cuenta que la ELA nos supone

cambios diarios, el haber consolidado un equipo constante de trabajo
ayuda a la atencidn a los enfermos y a las familias. / Hemos consolidado las
tres sedes de trabajo en las provincias de Valencia, Castellon y Alicante. /

ADELANTE Hemos consolidado nuestras relaciones con todos los médicos neurélogos,

neumologos que habitualmente atienden a nuestros pacientes. / Hemos

Presidenta: ’ o . . .
consolidado nuestro servicio de fisioterapia. / Hemos consolidado, y

Nieves Garcia Berenguer

Edicién y redaccién: aumentado, el fondo de ayudas técnicas con la incorporacion de nuevas gruas,
Susana Antén Sevilla sube escaleras y aparatos para la comunicacion alternativa / Hemos mejorado
Colaboracion: Barbara Chiralt, Mercedes
Garcia, Pedro Olmedo, Manuela Cuesta,
Delia Gonzélvez, M* José Amoros y

nuestra imagen corporativa incorporando nuestra nueva sefia de identidad
realizada por Fernando Almodévar, de la agencia Modern Talking.

S A o , Y si pienso en lo que traera el 2017, nuestras bodas de plata, ADELA-CV
éii:ie_?:;feﬁttzs:S:::n?séff:;eﬁa;la cumplird veinticinco afos. Probablemente Javier Ruiz y Nieves Berenguer,
Rosh. ’ fundadores de nuestra Asociacion, desde Valencia y Elche respectivamente,
Foto de portada: Marfa Garcfa-Lafuente estarfan orgullosos de ver que llegamos a los veinticinco afos. Un 2017 que
(Rodaje en Santa Pola del programa nos traerd varias novedades, entre ellas: nueva pagina web, mas moderna, facil
Usib, dle Jom Siiea) de navegar y adaptada a nuestra imagen corporativa; el seguir trabajando y
iﬂgz ?elljg“(ffl\iém 8 Valencia colaborando con nuevas iniciativas como, la recién creada, Fundacién Luzdn
Tel. 963 794 016 - Fax 963 836 976 o continuar nuestros encuentros con las gerencia de los hospitales para seguir
www.adela-cv.org mejorando la calidad en la atencion a las afectados por la ELA.
g:g: lé:lgﬁzznsa@adela_cv'org Mi regalo navideno a los “elaticos”, la gran frase que me dijo mi sobrina
C/ Bernabé del Campo Latorre, 26 Martina de tan s6lo cuatro afos y que os la comparto:
03202 Elche « . »
Tel. 658 858 298 Somos corazones enormes en silla de ruedas

Diciembre 2016 D.L:V-2433-1994

Nieves Garcia Berenguer, Presidenta de ADELA-CV
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ADELA CVyla Unidad de Cuidados
Respiratorios del Hospital Clinico de
Valencia: veinte anos juntos

Susana Antén / Barbara Chiralt

Tras veinte aflos podemos celebrar y afirmar que la nuestra
es una relacion consolidada. Fue en 1996 cuando el Doc-
tor Emilio Servera, tomo la iniciativa de venir a la sede de
nuestra Asociacion en Valencia para conocernos de primera
mano, presentarse y ofrecer su colaboracion y la de la Uni-
dad de Cuidados Respiratorios, la cual cre6 en 1995 en el
Hospital Clinico de Valencia. Desde entonces el vinculo con
el hoy Jefe de Servicio de Neumologia del Hospital Clinico
de Valencia y con su equipo, no solo continda sino que se ha
estrechado firmemente.

Durante nuestra trayectoria en comun, hemos contado con
la participacion de los profesionales que forman el equipo
de la Unidad (Dr.Emilio Servera Pieras, Jefe de la Unidad;
Dra. Pilar Banuls Polo; Dr. Jesus Ignacio Sancho Chines-
ta; M? Jests Zafra, enfermera y Jose Luis Diaz Cordobés,
psicologo) en numerosos eventos y seminarios, de caracter
formativo y divulgativo, dedicados a la Esclerosis Lateral
Amiotrofia en la Comunidad Valenciana.

Desde la Unidad de Cuidados Respiratorios, recibimos
asesoramiento continuado para la adecuada atencion de la
enfermedad y para dar mayor coherencia a las peticiones
que realizamos a la Administracion. Los profesionales que
conforman la Unidad, han colaborado eventualmente en la
elaboracion de contenido para nuestras publicaciones. El
Doctor Emilio Servera, firma “El Pulmén” seccidn dedicada
a divulgar de forma cercana aspectos relacionados con su
trabajo en ADELANTE”, esta publicacién que cuatrimes-
tralmente editamos desde ADELA-CV.

Por nuestra parte, en ADELA-CV contribuimos con nuestra
experiencia y trabajo para avanzar de forma conjunta.
Desde 1999 hemos mantenido diversas reuniones con

la Direccion del Hospital Clinico y con la Conselleria de
Sanitat para solicitar la adecuada dotacion de la Unidad de
cuidados respiratorios: neumologo de guardia, incremento
de personal de enfermeria, atencion especializada de los
problemas respiratorios en domicilio, asi como la creacion
de una Unidad de de Referencia en ELA.

Entre las gestiones realizadas hasta la fecha destacamos

la tramitacion para conseguir fondos para la adquisicion
por parte de la Conselleria de Sanitat y desde EE.UU. del
Cough Assist de Emerson, en aquel momento un equi-
pamiento destinado exclusivamente a la investigacion,

para que pudiera ser utilizado por la unidad de Cuidados
Respiratorios del Hospital Clinico, en el Hospital y en el do-
micilio de afectados de ELA. Afortunadamente, ese equipo

ya es suministrado por la Seguridad Social y accesible para
cualquier paciente al que se lo indique su neumologo.

ADELA- CV ha galardonado, en diversas ocasiones, con sus
Premios ADELANTE a la Unidad de Cuidados Respirato-
rios del Hospital Clinico de Valencia y a sus profesionales,
en muestra de reconocimiento y agradecimiento al esfuerzo,
buen hacer y dedicacion a los pacientes con ELA.

Desde la Asociacion colaboramos con la Unidad en la
derivacion de afectados y complementando y coordinando
nuestra labor asistencial a las familias.

Para los pacientes de ELA, los neumdlogos se convierten

en sus “salvadores cotidianos” El trabajo que realiza el Dr.
Emilio Servera y su equipo de la Unidad, es inestimable. Sus
logros estan recogidos en las mejores publicaciones médicas
del mundo (Chest y Lancet) y sus estudios en el ambito de
la ventilacién mecanica en domicilio son referente interna-
cional. La labor que realizan supone un impulso fundamen-
tal para avanzar en la mejora de la calidad de vida de los
afectados de ELA y merece todo nuestro agradecimiento y
reconocimiento.

El vinculo entre ADELA-CV y la Unidad de Cuidados
Respiratorios del Hospital Clinico de Valencia, establece si-
nergias de trabajo que contribuyen a entender el proceso de
la enfermedad en el dia a dia de los afectados propiciando
una vision realista para introducir avances en los cuidados y
en la investigacion clinica.

Juntos y de forma paralela, trabajamos por un mismo obje-
tivo, proporcionar el mayor bienestar posible a los enfermos
de ELA.

www.neumoclinicovalencia.com
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EL PULMON

Empezamos
2017 con
confianza

El afio 2016 se acaba con una noticia importante: una per-
sona con enorme experiencia en el mundo de la gestion,
Francisco Luzon, se ha comprometido a trabajar para
mejorar la situacion en Espafia de las personas con ELA y
de sus familiares.

Entre los objetivos de la Fundacién Luzén estan los de
fortalecer la relacion entre las Asociaciones y los enfer-
mos, mejorar la coordinacion entre los médicos y resto
de profesionales implicados en el tratamiento y, ademads,
actuar sobre la Administracion para que acabe con la dis-
criminacién negativa que los pacientes con ELA reciben
respecto a los de otras enfermedades mas frecuentes y
mas conocidas. Se trata de intervenir para que los poli-
ticos que dirigen la asistencia sanitaria en Espaia, “se
mojen”. Y esta vez no con el cubo de agua, sino asumien-
do que tienen un compromiso y que ya no vale seguir
mirando a otro sitio, pues los enfermos y sus familias
necesitan ayuda urgente.

Son ya demasiados los afos que quienes tratamos a perso-
nas con ELA y atendemos a sus familias estamos peleando
para conseguir mds recursos sanitarios y sociales, sin
practicamente ningun resultado. Las mejoras en la aten-
cion y en la investigacion se han conseguido a costa de
trabajo propio extra y voluntario, pero sin ayuda clara de
los gestores de la Sanidad Publica. Espaia esta en la cola
de Europa en cuanto a dinero invertido en Sanidad, y
el poco que hay se administra pensando en las enfer-
medades mayoritarias, las que mas se ven. Y eso no es
justo, no es equitativo. Recuerdo a una politica que hace
anos pretendia retirar la financiacion de nuestro psicolo-
go argumentando que el dinero empleado para pagar su
sueldo tenia que retirarlo de “la dependencia” ;Acaso es
posible una mayor dependencia que la que tienen algunas
personas con ELA y su familia? Esta sefiora habia tomado
una decision relacionada con la ELA sin tener ni idea de
lo que la enfermedad supone, ni —-me temo- interés en
aprenderlo. Y dicho sea de paso, si José Luis Diaz sigue
con nosotros y realiza el estupendo trabajo que algunos
de los lectores ya conocen, no es a cargo de la administra-
cion, sino gracias a que Air Liquide nos permite disponer
de su ayuda a tiempo completo.

Tengo esperanza en los cambios relevantes que la Fun-
dacion pueda conseguir “en el mundo de la ELA” porque
Francisco Luzon, que se ha pasado la vida negociando en
situaciones complejas, se ha comprometido a gestionar
para nosotros, para los que tras afios de hacer las cosas
con las mejores intenciones y el mayor esmero, hemos

4 ADELANTE

“Linea de sangre”, escultura
de Susana Guerrero,
ceramica y cables, 2016.

conseguido muy poco. Se abre una puerta prometedo-
ra con la ayuda de un especialista en sumar esfuerzos y
coordinar actuaciones que tiene, ademads, un peso consi-
derable en el panorama social espafiol.

Para nuestra Unidad de Cuidados Respiratorios, 2016
ha sido un buen afio. Como saben, en la Unidad tratamos
problemas respiratorios e investigamos para mejorar los
procedimientos para ayudar a los musculos que permiten
respirar y toser. Este afio hemos incorporado una neu-
ropsicologa al equipo, Helena Mondragon. Y estamos
pendientes de que la Sociedad Espaiiola de Neumologia
nos otorgue la certificacién de “Unidad de Ventilacién
Compleja” con el Grado de Excelencia. Esta calificacion
reconocera la calidad de nuestras actuaciones manejando
los problemas respiratorios de personas con afectacion
neuromuscular pero también nuestro buen hacer con los
enfermos de UCI y de Reanimacién que recibimos en
situacion critica. Trabajar con enfermos criticos, con
multiples complicaciones activas, mejora nuestro cono-
cimiento y nuestras habilidades para tratar a personas
con ELA, circunstancia que me hace sentir orgulloso del
equipo que dirijo y me permite ofrecer confianza a los
afectados y sus familias.

Hacemos investigacion aplicada, la que busca resulta-
dos que se noten ya a corto plazo, y en este sentido, los
hallazgos de este afio han sido importantes. Estamos



analizado los nuevos modelos de aparatos que permiten
toser (Cough Assist) cuando los musculos pierden la fuer-
za, y hemos aprendido cdmo sacarles el mayor partido.
También hemos identificado las circunstancias en las que
podemos (y en las que no podemos) utilizar con éxito

la ventilacion no invasiva durante el tratamiento de una
neumonia.

Hemos dado un paso cualitativo importante para ocu-
parnos de aspectos no sélo técnicos a la hora de abordar
la enfermedad. En este sentido, estamos desarrollando
un proyecto (que merecio una beca de la Sociedad
Valenciana de Neumologia) que se centra en evaluar la
capacidad real de los enfermos para tomar decisiones a
lo largo del proceso de su dolencia. La subvencion con-
seguida para este importante estudio en un ambito en el
que los conocimientos, a nivel mundial, son todavia muy
escasos es la parte buena de la noticia. La mala es que
vamos muy lentos en el estudio porque son muy pocos los
enfermos que se han decidido a ayudarnos contestando
los cuestionarios y haciéndose una valoracién funcional
respiratoria. Si no disponemos de un numero suficiente
de datos para analizar no podemos sacar conclusiones
seguras respecto a un punto tan importante. A pesar
de la pobre cooperacion, algo hemos avanzado, pues ya
hemos podido comprobar que uno de los cuestionarios
que estamos utilizando es una herramienta segura para
recoger la informacion que necesitamos. Muchas gracias,
pues, a quienes, de forma solidaria, nos permiten mejo-
rar en el conocimiento de cuestiones de interés para los
pacientes en general.

Hace unos meses empezamos a utilizar la combina-
cion de dextrometorfano y quinidina que nos preparan
en nuestra farmacia para ofrecer un tratamiento que

se emplea en hospitales importantes de USA y que no
estaba disponible en Espafia. Hubo quien malinterpretd
nuestros objetivos y nos atribuyo pretensiones imposi-
bles de conseguir. Lo dejamos claro entonces: junto a la
duda de si nos podria ayudar a mantener mas tiempo la
ventilacion no invasiva de manera efectiva en enfermos
de unas caracteristicas determinadas (nuestro objetivo
principal de investigacion), teniamos la seguridad de
que mejoraba las crisis de risas y llantos inesperados e
injustificados de algunos afectados. Nuestra oferta tiene
dos vertientes: entrar en un estudio, pero también obte-
ner beneficios comprobados. Es muy poco tiempo para
saber su repercusion sobre la ventilacion, pero ya resulta
evidente en nuestros enfermos lo que ya se sabia en USA,
y es que mejora las risas y los llantos y tal vez mejora la
capacidad de articular palabras. A dia de hoy, son varios
los hospitales de Espaia que lo facilitan a sus enfermos.
Lamentamos volver a decir que la cooperacién por parte
de los afectados de la Comunidad Valenciana para partici-
par en el estudio (y beneficiarse de los efectos positivos ya
comprobados) ha sido muy pobre.

EL PULMON

Hemos repetido el curso para cuidadores en el EVES. No
debo ser yo quien califique su calidad, pero si debo decir
que en mi clase encontré una gran receptividad e interés

por parte de los asistentes.

Y para acabar, una noticia que nos produce mucha
satisfaccion: a principios de 2017 se va a remodelar el
espacio para las personas no aisladas de la Unidad, con
claras mejoras en el confort de quienes ingresen alli y de
sus familiares. Para nosotros ha sido duro darnos cuenta
de que una parte de quienes han pasado por la UCR sdlo
hayan tenido palabras de quejas por las instalaciones, y
no hayan valorado para nada la calidad de los cuidados
técnicos. Por ello es muy importante para todo el equipo
disponer de una Unidad mas acogedora, que esperamos
nos permitird ofrecer una calidad percibida mas acor-

de con nuestra excelente calidad real: somos uno de los
hospitales (de todo el mundo) que ha mostrado mantener
mas tiempo la ventilacion no invasiva con efectividad y
con menos ingresos en los enfermos que han solicitado
este tratamiento.

s A

Emilio Servera es neumologo 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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EN ACCION

II Curso: “Atencion en domicilio a los
problemas respiratorios de enfermos
neuromusculares. Actuaciones del cuidador”

El pasado 14 de noviembre se clausurd la II edicién
del curso gratuito, dirigido a cuidadores de pacien-
tes neuromusculares, que hemos desarrollado en la
Escuela Valenciana de Estudios de Salud (EVES).

A lo largo de seis jornadas, cuarenta personas han
recibido formacion en: Fisiopatologia basica de las
alteraciones respiratorias de las diferentes enferme-
dades neuromusculares, fundamentos teéricos para
entender los problemas clave y su manejo: altera-
ciones de la deglucién, de la tos y de la respiracion,
prevencion de ulceras y cuidados, movilizaciones,
cuidados generales de pacientes con ventilacién no
invasiva, manejo emocional en situaciones complejas
y recursos sociales.

El objetivo principal ha sido, un afilo mas, favorecer
la comprension por parte de los asistentes en los me-
canismos basicos de la respiracion y la tos, ofrecer
conocimientos tedricos y practicos para proporcio-
nar unos cuidados rutinarios de calidad capacitan-
doles para el adecuado desempeno de su labor.

El equipo docente lo han constituido profesionales
medico-sanitarios miembros del Servicio de Neumo-
logia del Hospital Clinico Universitario de Valencia
como el Dr. Emilio Servera, Jefe de Servicio y crea-
dor de la Unidad de Cuidados Respiratorios en 1995
(referente nacional e internacional en el ambito de la
ventilaciéon mecdnica en domicilio); Dr. Jesus Ignacio
Sancho, Neumologo; Dra. Maria del Pilar Bafiuls,
Neumologa; Dofla M@ Jesus Zafra, Supervisora del
Servicio; Dr. José Luis Diaz, Psicologo del Hospital
Clinico de Valencia. Y Dona Barbara Chiralt, Traba-
jadora Social en nuestra Asociacion, entidad encar-
gada de la coordinacién del curso.

Las caracteristicas inicas de este curso, impulsado
por el Servicio de Neumologia del Hospital Clinico
de Valencia, hacen que sea pionero en Espaia.
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I Jornada >> Fisiopatologia bdsica de las alteraciones respiratorias
de las diferentes enfermedades neuromusculares. Fundamentos
tedricos para entender los problemas clave y su manejo: altera-
ciones de la deglucion, de la tos y de la respiracién. Dr. Emilio
Servera . Jefe de Servicio Neumologia del Hospital Clinico de
Valencia.

II Jornada >>Alteraciones de deglucion. Prevencion de tilceras y
cuidados. Movilizaciones Diia. M? Jesus Zafra. Supervisora Serv.
Neumologia H. Clinico de Valencia.

111 Jornada >> Habilidades bdsicas para manejar los problemas de
tos, respiracion y cuidados generales de pacientes con ventilacion
invasiva Dra Maria del Pilar Bafiuls Polo. Neumologa. H. Clini-
co de Valencia.

IV Jornada >>Habilidades bdsicas para manejar los problemas
de deglucion, tos, respiracion y cuidados generales de pacientes
con ventilacion no invasiva Dr. Jests Ignacio Sancho Chinesta.
Neumoélogo. H. Clinico de Valencia.

V Jornada >>Habilidades bdsicas de manejo emocional: manejo
de situaciones complejas Dr. José Luis Diaz Cordobés Psicdlogo.
H. Clinico de Valencia.

VI Jornada I >> Los recursos sociales. La Asociacion ADELA C.V.
Acceso y manejo a la tecnologia de apoyo para la autonomia per-
sonal. Sistemas de comunicacion alternativa D* Barbara Chiralt.
Trabajadora Social en ADELA-CV.

mueva

ORDEN
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Jon Sistiaga y Nieves
Garcia, hablan de la vida
y la muerte en television

El pasado 6 de octubre se estrenaba en canal #0 de Movistar+, la segunda entrega del reportaje televisivo “Y al final,

la Muerte... Epilogo. El documental enmarcado en el programa “Tabt” dirigido y presetnaod por el periodista, Jon
Sistiaga se emitid en la citada cadena de television y ha contado con la participacion de Nieves Garcia, afectada de ELA
y presidenta de ADELA-CV; Y Pedro Olmedo, su compaiiero y psicélogo en la Asociacion. Ambos, aportan su testimo-
nio y experiencia a este proyecto, donde Sistiaga situa frente al hecho de morir y de como se muere.

Ademas de la dureza de los temas que plantea, Tabu se ha propuesto destacar por su apuesta estética, cercana a las
grandes producciones de ficcion televisiva. Su calidad ha sido reconocida con un merecido Premio Ondas al “mejor
programa de actualidad o cobertura especial” por su “sensibilidad humana” y su “gran talento”. Enhoranuena a su pro-
ductora, Cafa Brothers y a todo el equipo encabezado por Jon Sisitaga: Marian Ramis, Pedro Vendrell, Emilio Lépez,
José Olcina y Maria Garcia-Lafuente.

“Tabii es un producto incomodo, es un programa que se hace para que el espectador se conmueva, se remueva en

el sillon...genera reflexion” J. Sistiaga (en Late Motiv, el programa de A.Buenafuente )

Alfombra roja para el estreno

Parte del equipo de ADELA-CV y un nutrido grupo de amigos, desplegamos la alfombra roja para asistir al estreno de
la segunda entrega de “Y al final, la Muerte... Epilogo’ en la que intervienen Nieves garcia y Pedro Olmedo.
* Tabu de Jon Sistiaga: Y al final, la muerte - Epilogo (Parte 2/3) y (Parte 3/3) estan disponibles en You Tube.

Siempre tuve el suefio de formar parte de la alfombra roja de los Goya, aunque para eso habria que participar en
un evento como una pelicula.Y de repente, el 24 junio, a mis 47 afios: [ Toma regalo! Grabacion, camaras, equipo
de sonido... Todos los secretos de lo que lleva detrds una pelicula para que después de muchas horas de trabajo se
convierta en un segundo mdgico. (Muchas gracias equipo! Nieves Garcia
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Unicos

De esa gente generosa que te regala su energia, que
te contagia su buen humor y te obliga a sonreir,

de esa gente que cuando habla escuchas, porque

lo hace desde la sabiduria de lo inexorable, de esa
clase de personas es Nieves. Nos conocimos un atar-
decer de verano en el espigon de Santa Pola, junto a
su marido Pere, con quien me pasaria horas escu-
chandole. Los dos psicélogos. Los dos serenos. Un
equipo. Les propuse ser entrevistados para hablar
de la vida y de la muerte, de la vida digna y de la
muerte digna. Y ellos reflexionaron. Y yo aprendi
mucho. Aprendi que hay que vivir con lo que te
toca, que hacerlo en equipo es mejor que solo, y que
el apoyo de los tuyos, de tu gente es imprescindible
en ese equilibrio. [Que importante es la familia!
Gracias Nieves, gracias Pere por dejarme invadiros
y hacerme uno de los vuestros. Sois tinicos.

Jon Sistiaga

“Este programa penetra en el alma
humana y habla de nuestras debili-
dades, de nuestros miedos, de nues-
tros tabus”

“Para hablar de estas cosas se ne-
cesita respeto y sensibilidad.;Qué
dificil y qué fdcil! ;Verdad?”

Jon Sistiaga

(En su discurso de la Gala de los Premios Ondas 2016)
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EN ACCION

Nuestro Programa de Atencion psicosocial

y respiro para familias beneficia a 222
afectados de ELA en 2016

El objetivo de este proyecto es proporcionar informacion sobre la ELA, proporcionar descanso, apoyo
psicoldgico y recursos socio-sanitarios a las familias de afectados por la enfermedad

El proyecto forma parte de las convocatorias de subvenciones de COCEMEFE vy esta financiado a través del
0,7% del IRPF del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica, (ADELA-CV) ejecuta este proyecto
gracias a la solidaridad de los contribuyentes que marcaron la casilla de Actividades de Interés general

Desde la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica, ADELA-CV hemos desarrollado a lo largo de 2016,
el programa de “Atencion psicosocial y respiro para familias afectadas por la ELA”, con el que se pretende informar
a las familias afectadas sobre la ELA y los recursos socio-sanitarios a su alcance, proporcionarles descanso y apoyo

psicoldgico y resolver situaciones problematicas en las diferentes etapas de la enfermedad.

Durante el afio 2016 han sido atendidas 222 personas con ELA como beneficiarios directos, cifra que supera la

prevision realizada en 2015.

Este proyecto se ejecuta gracias a la subvencion de 100.000 euros procedente del 0,7% del IRPF del Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad gestionado por COCEMFE. La Confederacion gestiona esta subvencion para
que sus entidades miembros puedan financiar sus proyectos prioritarios, al tiempo que les proporciona asesoramiento
y realiza el seguimiento durante la elaboracidn, ejecucién y justificacion de los mismos. En este caso, el proyecto se

enmarca en el Programa de COCEMFE de “Descanso Familiar”

Este es un programa integral de atencién a las familias con afectados de ELA que proporciona apoyo ante diferentes
necesidades que se presentan. Realiza especial hincapié en facilitar la asistencia a las personas con ELA con el fin de
retrasar y mitigar los efectos devastadores de la enfermedad: pérdida progresiva de autonomia personal, necesidad
creciente de asistencia en actividades de la vida diaria, adaptacion emocional y psicoldgica de la personas con ELA y su

entorno a estos cambios, y riesgo de claudicacion familiar por agotamiento familiar.

Proyectos como éste se desarrollan gracias a la solidaridad de los contribuyentes que cada aflo marcan en su declaracion

de la renta la casilla de Actividades de Interés general consideradas de interés social.
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Reunion de ADELA CVy la gerente
del Hospital de San Juan de Alicante

Recientemente visitamos Hospital de San Juan de Alicante para reunirnos
con su gerente, Isabel Gonzalez. Durante el encuentro, entre Gonzélez y
Nieves Garcia, Pedro Olmedo y M? José Amords, presidenta, psicologo y
secretaria de ADELA-CV, respectivamente, quedd patente el punto de vista
coincidente respecto a las necesidades y linea de trabajo idonea para la
atencion de los enfermos de esclerosis lateral amiotréfica, ELA. Destacando
la importancia de que el Hospital desarrolle un servicio de atencién integral
para pacientes de ELA. En cuanto a optimizar recursos y facilitar el acceso
de los mismos a las consultas de los diferentes profesionales médicos y

sanitarios durante sus visitas al centro hospitalario.

La presidenta de ADELA-CV ha expresado su satisfaccion tras la entrevista
destacando la profesionalidad y sensibilidad de la gerente hacia las
cuestiones planteadas. Por su parte, la gerente del centro, ha invitado a
nuestra Asociacion a participar en unas Jornadas que esta previsto que

se desarrollen en el Hospital el proximo mes de marzo. Y de las que

informaremos mads adelante con detalle.

VII Premios Cocemfe Valenciay 25
Aniversario de Cocemfe CV

El pasado mes de noviembre asisitimos a la VIII Edicién de los Premios

| SOSEMEE Cocemfe Valencia 2016 en la Sala “Alfons el Magnanim” del Centre Cultural
La Beneficéncia.Los galardones constituyen un agradecimiento publico a

la colaboracion de las personas e instituciones que han hecho posible que
las personas con discapacidad fisica y organica sigan luchando dia a dia
para superar las innumerables barreras atn existentes.;Enhorabuena a los

premiados!! Y a COCEMFE Comunidad Valenciana por su 25 aniversario.

Taller de transferencias en Neurocen

La Clinica Neurocen de Valencia, conscientes de conocedores de las
necesidades y limitaciones de los cuidadores a la hora de movilizar a sus
familiares con movilidad reducida, ofrecieron el pasado noviembre un taller
gratuito de movilizaciones y transferencias para familiares de afectados

de ELA. Explicaron a los asistentes como deben ayudarse para colocar al

afectado correctamente en la silla, como realizar los volteos y cambios de

postura en la cama y como realizar algunas transferencias.

ADELANTE 11



EN ACCION

ADELA-CVenlalV
Jornada de Cuidados
paliativos del Hospital

de Elche

ADELA-CV participd, el pasado mes, en las IV Jornadas de Cuidados Palia-
tivos del Hospital General Universitario de Elche, centradas en el “paciente
paliativo no oncolégico”. Tras la inauguracion por parte del por el Gerente

del Departamento, Carlos Gosalbez, el concejal de Sanidad del Ayto.de Elche,
Carlos Sanchez, y la organizadora del evento y presidenta de la Comision de
Cuidados Paliativos, Beatriz Massa, tuvo lugar la mesa redonda: “Cuidados
paliativos y abordaje interdisciplinar’, en la que nuestra compainiera Delia Gon-
zalvez, trabajadora social en la sede de Elche, desarrollé su ponencia “Abordaje
desde trabajo social del paciente paliativo”, basada en su experiencia y su tra-
bajo en ADELA-CV con pacientes de ELA. En la que destacé como los sinto-

mas de la enfermedad devienen en necesidades sociales y como a través de su
trabajo en la Asociacién podemos facilitar las gestiones y tramites, mediando
entre la administracion publica u hospitales. Ademas de facilitar informacion
relevante a los afectados y familiares, y resolver sus dudas.

En palabras de nuestra compaiera, Delia Gonzélvez: “El trabajo social en
ADELA CV consiste en dar respuesta a cualquier duda, interés, consulta que
pueda surgir. Y por supuesto, desde la Asociacion estamos muy implicados en
conseguir toda la autonomia posible para los afectados y afectadas.”

Solicitud de ambulancia
adaptada para traslados de
afectados de ELA

Desde ADELA-CV os informamos de que para aquellos que lo requieran,
existe la posibilidad de solicitar del servicio de ambulancia adaptada para el
traslado a centros hospitalarios de la Comunidad Valenciana. Para tal fin,
los interesados deberan requerir el volante para su solicitud a su médico de
cabecera, haciendo hincapié en que en este figure que es paciente con ELA y
que el trayecto es de ida y vuelta.

Tras este tramite, pueden contactar con cualquiera de nuestras sedes, desde
donde nos encargaremos de realizar y agilizar la gestion de solicitarla, en la
localidad que corresponda.
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Satisfactorio taller practico
de transferencias y cambios
posturales

El taller organizado por ADELA-CYV, se desarroll6

en septiembre, en la Clinica de Neurofisioterapia

Silvia Martinez de Elche y fue muy satisfactorio, tal

y como sefalaron los asistentes. Silvia Martinez,
neurofisioterapeuta, y Lucia Lopez, terapeuta
ocupacional, fueron las encargadas de impartirlo.

El objetivo principal era formar a cuidadores/familiares
de enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),
publico al que iba dirigido, en técnicas de movilizacién y
transferencias para favorecer el bienestar de los afectados
de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) y evitar lesiones
por parte de quien las realiza.

El taller fue eminentemente practico y estuvo apoyado
por material grafico que se entrego a los asistentes,

para que puedan una vez concluido pudieran recurrir

a él para ver otras formas de hacer las transferencias y
movilizaciones.

Tal y como explico Silvia Martinez: “Debido al caracter
limitante de la enfermedad, el taller se centrd en
cambios posturales en cama para evitar la aparicion de
escaras y ulceras por presion, asi como movilizaciones
para prevenir problemas de trofismo y circulatorios y
transferencias de silla de ruedas a cama, o a distintas
sillas segtin las necesidades de cada persona.” Durante el
mismo, se realizaron précticas por grupos y los asistentes
plantearon dudas y casos particulares.

El taller estuvo subvencionado por la Diputacion de
Alicante.
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Solidaridad fallera a
beneficio de ADELA-CV

Un afio mas la Comision de Falla Plaza Sant Bult, en Valencia ha desarrollado
el ya tradicional, “Quinto y Tapa solidario” a beneficio de nuestra Asociacion.
Parte del equipo de ADELA-CV en Valencia acudio, el pasado 13 de

noviembre, en el casal fallero a la que es ya la IV edicion de esta solidaria
cita.

La comision fallera corrié con los gastos, donando la recaudacion de las
consumiciones durante el evento a nuestra entidad. Desde la Asociacién
de Esclerosis Lateral Amiotrofia de la Comunidad Valenciana, ADELA-CV

agradecemos a los organizadores, colaboradores y asistentes su apoyo incon-
dicional.
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