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EDITORIAL

“No tengas miedo

Solo estamos rodeadas.” !

Si hay algo que mi profesién me ha confirmado es: “ser humana es contar
siempre con otro/a a quien necesitar”. Y sufrir una ELA familiar desde hace
20 afios me lo ratifica diariamente.

Este afo el 21 de Junio “Dia Mundial de Lucha contra la ELA”, ha estado
cargado de muchas personas y actividades que me recuerdan que: “No
estamos solas, elaticas”

Contamos con un equipo de profesionales en ADELA-CV, que como alguna
de ellas, nos acompana desde hace quince afos.

Contamos con un grupo de profesionales de la Salud Publica, empenados
y empenadas en mejorar nuestra calidad de vida desde hace mas de veinte
anos.

Contamos con unos familiares y cuidadores empefiados en aprender.
Contamos con unas artistas dispuestas a poner letras y voz.
Contamos con unos veleros para conquistar mares.

Contamos con un fondo comun que continta llenandose para afrontar
la enfermedad, el sufrimiento, la ilusion, la belleza, la rebeldia aunque no
sepamos aun donde nos llevara.

Nadie dijo que la travesia fuera a ser facil, pero estando en altamar, yo no
quiero perderme lo mas minimo.

Buen descanso estival a todas y todos.

Nieves Garcia Berenguer, Presidenta de ADELA-CV

"Poema incluido en M4ds cicatrices me hacen mas alta, Alicia Garcia Nufiez, Ed. Baile del Sol.



EL PULM

Cambios de comportamiento y ELA

Dr. Emilio Servera

Jefe de Servicio de Neumologia del Hospital Clinico de Valencia

El titulo de esta columna aparentemente no tiene nada que
ver con el pulmon, pero anuncia una situacién que afecta a
algunos de los pacientes que tratamos en la Unidad de Cui-
dados Respiratorios (UCR) del Hospital Clinico de Valencia
y que para nosotros tiene mucha importancia. Explico por
qué es tan importante para nosotros.

Hasta hace muy poco existia la creencia general de que la
ELA producia paralisis (con un tiempo de instauracién que
podia ser muy distinto entre los afectados), pero que no
modificaba para nada el comportamiento de quien la pade-
cia. Sin embargo de cada vez disponemos de mas prue-
bas que nos muestran que algunas personas, en algin
momento de la evolucion de la enfermedad, pueden tener
cambios en su forma de ser y en su manera de relacio-
narse con las demas personas. No todos los afectados ni en
el mismo momento, pero es una realidad que no se puede
ignorar cuando se tiene una visén general del proceso de
esta enfermedad.

A diferencia de otros centros en los que todavia se utili-

za -por desgracia- el modo paternalista con los pacientes
(...yo conozco la enfermedad, se lo que te conviene y por
tu bien debes hacer lo que te diga”...) , en nuestra UCR
trabajamos con el sistema que se conoce como “decisio-
nes compartidas”. En algunas circunstancias complejas,
damos las informaciones sobre la situacion de enfermedad
de la forma mas clara que podemos y a partir de nuestras
explicaciones los pacientes y sus familiares reflexionan,
hacen nuevas preguntas y, finalmente, toman decisiones
respecto a las diferentes opciones de tratamiento. A veces
éste es un proceso complicado, con momentos de dudas y
cambios de opinidn, pero es la mejor alternativa cuando el
objetivo es que el paciente elija lo que realmente quiere. Esta
decision -que por muchas razones es dificil para el paciente
y su familia y que estd asociada a altos niveles de estrés- es
aun mas compleja y complicada si la capacidad de decision
estd afectada, situacion que en bioética se denomina “falta
de competencia para las decisiones” Es decir, que cuando
una de las dos partes no entiende correctamente a la otra,
la decision compartida deja de serlo y se convierte en una
conversacion con buena voluntad por ambas partes que, sin
embargo, no puede generar decisiones precisas ni realmen-
te autonomas. En este sentido, es igual de maleficente (que
causa dafio) no dar la posibilidad de elegir a una persona
que es competente, que dejar la decisién en manos de al-
guien que no puede comprender bien la informacion sobre
su situacion clinica y su pronostico.

En algunos momentos puede ser dificil evaluar con obje-

tividad la capacidad de una persona con ELA para tomar
decisiones importantes sobre su futuro, otorgarle sin dudas
su derecho a decidir sobre la base de asumir que entiende
perfectamente la repercusion real de sus decisiones. El dafo
neuronal puede nublar la capacidad de elegir con rigor
entre varias opciones y esta situacion afiade un factor de
incertidumbre en escenarios ya de por si muy complejos.

Es evidente que existe un problema que hace afios no se
conocia... Empieza el tiempo de hacerle frente.

+Cual va a ser nuestra forma de afrontar una situacion
que es evidente que esta ahi pero de la que se conoce

muy poco todavia? En primer lugar, buscar y ajustar para
las caracteristicas de nuestra realidad sociocultural -y para
las limitaciones de comunicacioén que afectan a algunos de
los pacientes- las herramientas que nos permitan hacer un
seguimiento preciso de la situacion de las personas a las que
tratamos. Y en segundo lugar evaluar como ajustamos el
proceso de toma de decisiones para que se minimice el efec-
to negativo de los posibles factores de confusion. Ya hemos
dado un primer paso: hemos elaborado un protocolo de
actuacion que ha conseguido el respaldo cientifico de la
Sociedad Valenciana de Neumologia bajo forma de Beca
de Investigacion. Mas alla del pequeno aporte econémico
para gastos de desarrollo del proyecto, el valor mas impor-
tante de esta beca es que una Sociedad Cientifica que se
ocupa de problemas pulmonares ha reconocido que algunas
decisiones que los enfermos pueden tomar en relacion con
la respiracion deben apoyarse sobre una comprension clara
de las circunstancias que concurren y de sus consecuen-
cias. Y el grupo de trabajo cuenta con un neumologo, pero
también con un psicologo clinico, una neuropsicdloga, un
experto en ética profesor de la Universidad de Valencia y un
psiquiatra de nuestro hospital con experiencia en el trata-
miento de personas con ELA.

Por lo tanto, nos ponemos a trabajar para ajustar las herra-
mientas que ayuden a predecir cuando se acerca la apari-
cion de esos cambios de comportamiento, para evaluar
cual puede ser su relevancia a corto, medio y largo plazo,

de cara a ajustar el proceso de toma de decisiones de modo
que a la vez que se respeta la autonomia de las personas que
deciden, se pueda minimizar el efecto negativo relacionado
con la falta de comprension real de circunstancias capitales
para las decisiones. Para poder llevar a cabo la evaluacion
de estas capacidades vamos a necesitar la cooperacion de los
asociados de ADELA-CV.

Gracias por dedicarnos su atencion y una parte de su tiem-
po.
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Dia mundial contra la ELA

Anualmente desde la Asociaciéon Valencia-
na de esclerosis lateral amiotrdfica (ADE-
LA-CV) desarrollamos una programacion
conmemorativa por el Dia Mundial de la
lucha contra la Esclerosis Lateral Amio-
trofica (ELA) que se celebra el 21 de junio.
Las actividades de caracter divulgativo y
ludico se desarrollan a lo largo de toda la
Comunidad valenciana y tienen como ob-
jetivo principal dar visibilidad a la Esclero-
sis Lateral Amiotréfica (ELA) e involucrar
ala Sociedad en esta lucha.

Las jomadas divulgativas tuvieron lugar el
21,22y 23 de junio, en Castellon, Alican-
te y Valencia, y versaron sobre un tema
comun: “Beneficios de la terapia fisica

y rehabilitadora en la ELA”. A éstas, les
sigui6 la exposicion de arte y performance
“Belleza rebelde”, a cargo de Nieves Garcia
Berenguer, presidenta de la Asociacion y
Loli Miguel Serrano (Loly Mise), arte-te-
rapeuta y artista transdisciplinar, que per-
manecio desde el 25 de junio hasta el 17
de julio, en la Antigua Capilla de la Orden
Tercera Franciscana de Elche. Y a cuya
inauguracion hemos dedicado un espacio
destacado en este numero de la revista.

La ya tradicional regata de cruceros
“Trofeo ADELA-CV”y posterior comida
en el Real Club Nautico de Gandia puso el
broche el pasado 10 de julio a la progra-
macion de este afo.

Por otro lado, y coincidiendo con el perio-
do dedicado a la programacion descrita,
se desarrollaba en Sevilla, los dias 21 y

22 de junio, el I Congreso Nacional de
Investigacién en ELA, organizado por la
Consejeria de Salud de la Junta de Anda-
lucia y avalado por la Sociedad Espaiola
de Neurologia, y en el que ADELA-CV

ha colaborado y participado en una mesa
redonda sobre perspectivas en ELA orien-
tada a pacientes y familiares.
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Manifiesto de ADELA-CV

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa en la que las
neuronas que controlan los musculos del movimiento voluntario
(motoneuronas) mueren. La consecuencia es una debilidad
progresiva que avanza hasta la pardlisis total del enfermo, incluida
la capacidad de comer, hablar, respirar... Normalmente se muere
por insuficiencia respiratoria en un término de 2 a 5 afios en un
80% desde el inicio de la enfermedad, aunque en algunos casos el
problema contintia durante numerosos anos.

En la actualidad, se desconoce su causa y no tiene cura conocida,
por lo que esperamos que avance la investigacion y traiga esa,
tan esperada, solucion. Mientras tanto, el apoyo a los enfermos
se centra en mejorar su calidad de vida, para lo cual tienen que
tener cubiertas unas necesidades basicas. Desde ADELA-CV
hemos querido recoger estas necesidades y reivindicaciones de
los afectados de ELA de la Comunidad Valenciana, y hacerlas
publicas a través de un manifiesto (disponible en nuestra web) y
que resumimos a continuacion:

- Agilidad en la obtencidén del certificado de discapacidad en las
provincias de Castellén y de Alicante.

- Agilidad en el tramite de valoracion y resolucion de la
situacion de dependencia.

- Simplificacion procedimiento de acreditacion de asistentes
personales.

- Promocion de la autonomia personal: rehabilitacion para
prevencion de la dependencia y mejora de calidad de vida

- Acceso a las ayudas individualizadas para eliminaciéon de
barreras arquitecténicas y adquisicion de ayudas técnicas
durante un mayor plazo del afo.

- Acceso a residencias de personas dependientes con
necesidades socio-sanitarias para menores de 60 afios.

- Acceso a estancias cortas en residencias como respiro familiar
para personas dependientes.

- En cuanto a transporte accesible, acceso a tarifas reguladas en
los Eurotaxis y algtn sistema de descuento.

- Acceso ayudas en comunidades de propietarios para
eliminacion de barreras arquitecténicas en espacios comunes.

- Tarjeta estacionamiento provisional Personas con Movilidad
Reducida.

- Incongruencia de la legislacion en seguridad social en relacion
a la jubilacién anticipada para personas con discapacidad de
45 % en lo que respecta a personas con ELA

Es por ello que desde ADELA-CV queremos solicitar: Que desde
la Administracién publica se adhieran a este manifiesto y sean
atendidas estas necesidades que hemos observado en nuestro
colectivo para encontrar conjuntamente soluciones satisfactorias.



Jornada divalgativa

Beneficios de la terapia
fisica y rehabilitadora en la ELA

Enmarcadas en la programaciéon conmemorativa que des-
de ADELA-CV desarrollamos, en torno al Dia mundial de
la lucha contra la esclerosis lateral amiotréfica, “Beneficios
de la terapia fisica y rehabilitadora en la ELA” ha sido el
tema central a | que hemos dedicado las jornadas divul-
gativas y para las que hemos contando con profesionales
del ambito sanitario como ponentes.

El 21 junio tuvo lugar la Jornada en Castellon. En el
Centro municipal de Cultura, Manuela Cuesta Alcaiiiz,
psicologa de ADELA-CV imparti6 su charla: “Actuaciones
para la mejora en la atencion de los afectados ELA”. A
continuacion, Carlos Peraire Roca, fisioterapeuta, habld
sobre los “Beneficios de la fisioterapia en pacientes de
ELA”.

El 22 de junio, el Aula formaciéon del Hospital General
Universitario de Alicante (HGUA), acogi6 una jornada
multitudinaria. Tras la presentacion por parte del doctor
Miguel Angel Garcia Alonso, director gerente del Depar-
tamento de Salud Alicante-Hospital General, intervino la
doctora Carmina Diaz, jefa del Servicio de Neurologia
del mismo centro. Bajo el titulo “Vision desde la Neurolo-
gia”, la Dra. Diaz introdujo el concepto de “enfermedades
neurodegenerativas’, causas, vias terapéuticas, tratamiento
sintomatico en el panorama actual y proyeccion futura.
Alli, expuso las conclusiones y novedades extraidas du-
rante su intervencion en I Congreso de Investigacion en
ELA*, que tuvo lugar en Sevilla y en el que intervino tan
solo un dia antes de celebrarse nuestra jornada.

Respecto a las vias terapéuticas, concluyé que: En los
ultimos 20 arios, ha habido un incremento considerable de
los conocimientos de los mecanismos de la ELA; Muchas
estrategias terapéuticas con beneficios modestos: terapias
combinadas; asi como dificultades en trasladar los estudios
en animales a humanos.

Sobre el tratamiento sintomatico para la ELA, indic6
como el mas idoneo el Neurolégico, Neumoldgico, Reha-
bilitador y Psicolégico. En cuanto a la proyeccion futura,
lo deseable seria un tratamiento etiolégico o al menos
fisiopatoldgico y un acceso a la asistencia igualitario.

En la mesa redonda sobre rehabilitacion y fisioterapia,
tuvo como interlocutores a la Dra. Asuncion Cortés,
médico rehabilitadora del HGU de Elche, Dr. Francisco
Cholbi, médico rehabilitador del HGUA de Alicante y
Silvia Martinez, neurofisioterapeuta (Clinica Neurofi-
sioterapia Silvia Martinez). Esta tltima valor¢ altamente

* Ponencias del I Congreso de Investigacion de ELA publicadas en
www.congresoela.com




el hecho de que la jornada propiciase una comunica-
cion interprofesional y concluyé: ‘cuanto mds unidos y
comunicados estemos los sanitarios, mejor serd nuestra
atencion a nuestros pacientes’.

Por su parte el Dr. Alfredo Candela, Neumologo del
HGUA imparti6 la charla “Aportaciones sobre reha-
bilitacion respiratoria”. Segiin Candela, la rehabilita-
cion muscular es necesaria para el mantenimiento del
paciente y la mejora sintomdtica. Asi como la rehabilita-
cion respiratoria pero centrada en fisioterapia y asisten-
cia a la tos. Destacd que lo idoneo seria una rehabilita-
cion a cargo de un equipo multidisciplinar, un punto
coincidente entre todos los ponentes. Y comenté que
lamentablemente la situacion actual “en los centros

del drea de salud de Alicante “difiere de lo que seria la
situacion idénea para llevar a cabo la rehabilitacion en
pacientes de ELA.

Tras el coloquio entre publico asistente y los ponentes,
Nieves Garcia Berenguer, presidenta de la Asociacion
valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA-
CV) clausurd la jornada dejando patente la reivindica-
cion comun de la necesidad de unidades asistenciales
integradas (neuro-neumo-RHB-psico) con profesio-
nales multidisciplinares en los centros sanitarios para
la atencion de pacientes de enfermedades neurodegene-
rativas como la esclerosis lateral amiotréfica, de la que
ella es afectada.

La jornada del 23 de junio, en el Hospital General Uni-
versitario de Valencia contd con la Dra. Inmaculada
Maifez Aiién, Neuro-rehabilitadora Hospital Universi-
tario y politécnico La Fe, quien expuso sus ideas sobre
los beneficios de la rehabilitacion y fisioterapia en pacien-
tes de ELA.

Del mismo modo que Elena Olmo Valderrama, Fisio-
terapeuta y terapeuta ocupacional de las Clinicas de la
U.C.V,, quien sefial6 como objetivo principal: rehabilitar
y/o habilitar la funcionalidad de las personas en su vida
diaria y mejorar la calidad de vida familiar. Respecto

a su labor y a los puntos positivos de la rehabilitacion,
destaco que esta pueda: Cambiar el punto de vista de la
familia y afectado; Ralentizar las complicaciones de la
enfermedad y tener una buena calidad de vida; Prevenir
la fatiga al mantenerse activo el paciente, mejorando su
estado fisico y emocional. Y destacd el hecho de que el
profesional es un pilar de apoyo tanto en la rehabilita-
cion fisica / funcional como un apoyo emocional que
les aconsejara en el avance de los sintomas. “Somos un
profesional de referencia al vernos continuamente por lo
que hay un vinculo importante formado”, concluyo.

Para finalizar “La logopedia en la ELA”, fue el tema
tratado por Asuncion Soriano Garcia, logopeda.
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1 Congreso Nacional
de Investigacion en ELA

ESCLEROSIS
LATERAL
AMIOTROFICA
[ELa]

El pasado 21 (Dia mundial de la ELA) y 22 de junio, tuvo lugar en Sevilla el
I Congreso Nacional de Investigacion en ELA, en el que colaboramos junto
a otras entidades. Organizado por la Consejeria de Salud de la Junta de
Andalucia, el congreso reunié a expertos relacionados con la investigacion
preclinica y clinica para poner en comun los avances logrados en el ambito
de la esclerosis lateral amiotrofica (ELA). Entre ellos, la Doctora Carmina
Diaz, jefa de Neurologia en el Hospital General Universitario de Alicante,
quien hablé de su participacion en el Congreso y de las conclusiones extrai-
das en el mismo, a lo largo de su intervencion en la jornada que desarrolla-
mos por el Dia Mundial de la ELA en Alicante, tal y como os hemos descrito
en paginas anteriores. S g S

El congreso dedic6 un espacio para que los pacientes y sus familiares pudie-
ran informarse de primera mano de los tltimos avances en el conocimiento y
manejo de la ELA. Ademads, el segundo dia del congreso hubo reuniones por ESCLEROSIS LATERAL
areas de conocimiento para favorecer un mejor conocimiento de las lineas AMIOTROFICA [ELA]
de trabajo y posibles sinergias entre los grupos de investigacion. Este ultimo
dia, nuestras compareras Delia Gonzalvez y Mercedes Garcia, participa-
ron en la Mesa redonda sobre Perspectivas en ELA orientada a pacientes y
familiares. Durante este foro se hizo hincapié en la necesidad de estrechar
lazos entre asociaciones y entidades homologas para trabajar protocolos de
actuacié comunes, compartir logros y metodologia de trabajo con el objetivo
de para maximizar recursos y reducir esfuerzos.

El I Congreso Nacional de Investigacion en ELA cuenta con el aval cientifico
de la Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN).

* Ponencias del I Congreso de Investigaciéon de ELA publicadas en www.congresoela.com
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Exposicion

Belleza Rebelde

“La uinica manera de lidiar con este mundo sin libertad es volverse tan
absolutamente libre que tu mera existencia sea un acto de rebelion”

Esta frase de Angel Gabilondo, es el hilo conductor en la
aventura creativa de Nieves Garcia Berenguer, presidenta
la Asociacién valenciana de esclerosis lateral amitotréfica
(ADELA-CV), afectada de esclerosis lateral amiotrofica
(ELA) y Loli Miguel (Loly Mise), arte-terapeuta y artista
transdisciplinaria.

En un momento duro de Nieves con su enfermedad,
tras siete aflos compartiendo vida con ella, fue necesario
ampliar las maneras de afrontarla introduciendo nuevas
personas, nuevas miradas hacia ella que la hiciera mas
soportable. Loly Mise ejerce de vehiculo para desafiar a
todo y todos los que les rodean, rompiendo tradiciones,

provocando y transgrediendo aquello que les es dado para

finalmente, reconciliar a las autoras con su propia crea-
cién y con el mundo.

La Antigua Capilla de la Orden Tercera Franciscana,

se quedo pequeiia el pasado 25 de junio, para acoger al
publico asistente en una emotiva apertura de “Belleza
rebelde”. La exposicion es el resultado del proyecto arte-
terapéutico de Nieves Garcia, presidenta de la Asociacién
valenciana de esclerosis lateral amitotréfica (ADELA-
CV), acompanada por Loli Miguel arte-terapeuta. La
muestra de video-performance, fotografias y collages,
recoge las vivencias de ambas, durante el proceso creativo
con el fin de compartirlo con el publico en general. Juntas
realizaron una performance. Maria Jose Amoros, fue la
encargada de presentar el acto y de guiar a los asistentes
en un recorrido por las obras expuestas. Mientras F. Javier
Gonzalvez, director de la Escolania del Misteri, ameniza-
ba musicalmente la velada junto a sus hijos Lluna y Pau.
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También se proyectd un video del proceso de trabajo al
que puso voz la poeta y periodista, Alicia Garcia. Autora
de uno de los poemas que aparecen en el catalogo de la
exposicion realizado, por el diseflador Fernando Almo-
ddvar, y que los asistentes al evento inaugural pudieron
llevarse consigo acompafiado de un recuerdo personaliza-
do: una instantanea realizada en ese momento que encaja
en el disefo de portada.

Ademas, tuvimos a un invitado de excepcion el periodista
Jon Sistiaga nos acompaid en ese dia tan especial.

El Ayuntamiento de Elche ha colaborado en el evento,
que ha formado parte de las actividades desarrolladas por
ADELA-CV en torno al Dia Mundial contra la ELA.




AR

El catdlogo de la exposicion estd disponible en nuestras sedes de Valencia y
Elche por 25€/donativo para ADELA-CV. Teléfonos de contacto: 963 794 016
(Valencia) y 658 858 298 (Elche). Gracias por tu colaboracion.

= —

aucasTe [sociEDa>
La ‘belleza
rebelde’ de una
luchadora nata §

Angel Gabilondo con el cartel de Belleza Rebelde

Dias previos a la inauguracion de la exposicion y coincidien-
do con el dia en el que presentamos el cartel anunciador, en
rueda de prensa en el Ayuntamiento de Elche, recibiamos
una grata sorpresa: una fotgrafia de Angel Gabilondo, cate-
dratico de Metafisica, doctor en Filosofia y Letras, y autor
de la frase que hil6 el proceso creativo y arte-terapéutico de
Nieves y Loli, junto al cartel de la exposicion.

Antonio L. Martinez-Pujalte, amigo de ADELA-CV vy profe- :

sor de la Universidad Miguel Hernandez, fue el artifice del -4 HELLEZA |
acontecimiento: durante un evento celebrado en Madrid al o
que acudio en representacion de la que la Catedra de Disca-
pacidad TEMPE-APSA de la Universidad Miguel Hernandez,
tuvo la deferencia de de ejercer de embajador de ADELA-CV
y trasladar a Gabilondo, nuestro saludo y admiracién. Y de

REBELDE §

paso, mostrarle el cartel.

Como afirmaba Fredrich Schiller: “no existen las casualida-
des. Lo que nos parecen meros accidentes emergen siempre de
la fuente mds profunda del destino”.
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EN ACCION
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Charla en el IES Berenguer
Dalmau de Valencia

El pasado mes de marzo Manuela Cuesta, psicdloga en ADELA-CV, imparti6
una charla a los alumnos del ciclo medio de “Atencién a personas en situa-
cién de dependencia” del IES Berenguer Dalmau de Catarroja (Valencia) con
motivo de su semana cultural. Nuestra compariera presentdé ADELA-CV, los
servicios y recursos de la asociacion a los asistentes. Y aport6 una vision prac-
tica de lo que supone el trabajo en primera linea no con la enfermedad sino
con la personas que tienen la enfermedad, abordando el manejo emocional y
el sufrimiento inevitable, como aspectos a los que se van a enfrentar al finali-

zar su formacion profesional.

Presentacion en el Ayuntamiento
de Alicante

Paqui Arnau (Auxiliar de respiro) y Delia Gonzalvez (trabajadora social), en
representacion de ADELA-CYV, se reunieron con el 2° Teniente de Alcalde y
portavoz del Ayuntamiento de Alicante, D. Natxo Bellido para presentar la
asociacion y trasladar las necesidades expresadas por los socios afectados de
ELA, en su ciudad. Bellido cit6 el convenio que el consistorio tiene con Alican-
te Accesible para la mejora la accesibilidad y través de cual, entre otras cosas,
tienen previsto crear un mapa web para conocer las rutas mas accesibles y los
puntos negros de la ciudad. De igual modo, plante¢ la posibilidad de concretar
citas con otras concejalias para comentar necesidades mas especificas de los
afectados de ELA y sus familiares, en Alicante. Por ultimo y de cara a las fiestas
de Hogueras, el portavoz del ayuntamiento, informé de que se iba a habili-

tar una zona acotada para personas con movilidad reducida para asistir a las

mascletas.

Espacio de apoyo mutuo
Los Grupos de Ayuda Mutua, (GAM), son grupos pequeios y voluntarios

estructurados para la ayuda mutua y la consecucion de un proposito
especifico. El objetivo principal de los mismos es aumentar los recursos de los
que dispone la familia, y las personas vinculadas afectivamente con el paciente,
y disminuir su vulnerabilidad ante la dificil situacién que estan atravesando.
Son un espacio de comprensién y apoyo mutuo para la libre expresion de
emociones. Desde ADELA-CV, nuestros psicologos Pedro Olmedo y Manuela
Cuesta convocan reuniones mensuales en Valencia, Elche y Castellon. Tras las

vacaciones de agosto, retomaremos las citas en septiembre.



EN ACCION

Jornada de convivencia en el
dia de nuestra XXIV asamblea
general

Alrededor de medio centenar de personas, entre asociados y equipo,

asistimos el pasado 7 de mayo en el centro de Congresos “Ciutat ’Elx” a

la XXIV asamblea general de nuestra Asociacion. Alli la junta directiva
de ADELA-CV dio lectura de las actas del ejercicio 2015, de la prevision
economica y de actividades para el ejercicio 2016 que fueron aprobadas por

parte de los socios asistentes.

Maria Teresa Macid, Concejala de Bienestar Social y Discapacidad, dio la
bienvenida y presenci6 un resumen de nuestra actividad en 2015 a través

del video que proyectamos durante el encuentro. Igualmente expresoé la
intencion por parte del consistorio, y en concreto de su area de competencia,
de subsanar las deficiencias de la ciudad de Elche en cuanto a accesibilidad

para los discapacitados.

Tras la asamblea pudimos disfrutar de la comida en el restaurante El
Forjador de Elche.

Nuestro agradecimiento al Ayuntamiento de Elche y Visit Elche por su

colaboracioén y en especial a todos los que nos acompaiiasteis.

Volvemos en septiembre
Teléfonos de atencion en agosto:
Alicante 664 534 953 / Castellon 640 627 921 /Valencia 658 856 776

*Horario de atencion teléfonica: de lunes a viernes por las mafnanas.
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Jornada de convivencia

et

Fotos: Satur Palacios

TROFEO ADELA-CV

Regata de cruceros

Un aflo mas el Real Club nautico de Gandia ha sido el escenario de la jornada
de convivencia de los miembros y amigos de nuestra asociacion. Tras la ya tra-
dicional regata de cruceros, Trofeo ADELA-CV, pudimos degustar la fideua
del restaurante del Club y disfrutar de la entrega de trofeos a los ganadores.

Las embarcaciones Turandot, Salero y Xtatis, en ese orden, se alzaron con los
tres primeros puestos. Nuestra enhorabuena a los patrones, Alfredo Martinez,
Jose A. Renedo y Luis Olaizola, y a su tripulacién. Asi como al resto de partici-
pantes.

Nuestro agradecimiento a los amigos, voluntarios y equipo del Real Club Néau-
tico de Gandia y a todos los que nos acompafiasteis en ese dia tan especial.

Con el viento a favor y, sobre todo, juntos se navega mejor.
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Nueva imagen

Renovamos
nuestra
identidad
visual
grafica

Coincidiendo con la presentacion de la programacién
conmemorativa por el Dia Mundial contra la ELA, desde
ADELA-CV dimos a conocer nuestra nueva identidad
visual grafica, realizada de forma altruista por la agencia
alicantina Modern Talking. A quienes reiteramos nuestro
agradecimiento.

La imagen grafica de la Asociacion Valenciana de
Esclerosis Lateral Amiotroéfica, ADELA-CV, fundada en
1992 y declarada entidad de utilidad publica en 2011,
venia requiriendo desde hace tiempo una redefiniciéon
para adecuarse mejor a los formatos graficos y digitales
del entorno actual de comunicacién. Y potenciar la
visibilidad por parte de los diferentes publicos de todo lo
que hacemos y comunicamos desde la asociacion.

En palabras de nuestra presidenta, Nieves Garcia: “la
nueva imagen viene a reforzar la identidad de nuestra
asociacion, transmitiendo mejor los valores y vocacion de
apoyo y servicio de ADELA-CV en pro de los afectados de
ELA y sus familias en toda la Comunidad”.

Momento de la presentacion de la nueva identidad en rueda de prensa.
Nieves Garcia, presidenta de ADELA-CV junto a Patricia Macia,
Concejala de Cultura del Ayuntamiento de Elche y Loli Miguel.
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SOLIDARIOS

Asesoramiento juridico gratuito
desde la UMH

El pasado 27 de abril, asistimos junto a otras entidades, a la reunion
informativa sobre la iniciativa que el Departamento Juridico de la
Universidad Miguel Herndndez de Elche ha puesto en marcha. Tal y como
expusieron, Antonio L. Martinez-Pujalte, profesor; Cristina Lopez Sanchez,
Coor. del proyecto y José A. Pérez Juan, Dir. del Dpto.: “Es un proyecto de
responsabilidad social con la participacion de los estudiantes, consistente

en facilitar gratuitamente asesoramiento en cuestiones juridicas a aquellas
entidades sociales de la ciudad de Elche que lo preciséis. El asesoramiento

se realizaria en diversas materias, como derechos humanos, discapacidad,
inmigracion, cooperacion, enfermedades crénicas, desahucios, violencia de
género, menores, igualdad o mediacion, entre otras, siempre en colaboracion con
entidades sin dnimo de lucro y desde el compromiso con la justicia social y los
problemas que afectan a colectivos desfavorecidos y asociaciones sin dnimo de

lucro” Desde ADELA-CV agradecemos y aplaudimos esta iniciativa.

[ ] [ ]
Donativo de La Caixa
La oficina 4057 La Caixa de Plaza Madrid en Elche, ha donado a la Asociacidén

valenciana de esclerosis lateral amiotréfica la cantidad de 3.000 euros prove-
nientes de los fondos de Obra Social de la entidad. Durante el acto de entrega,
el pasado 18 de mayo, su subdirectora, Remedios Gea expreso: “Para nuestra
oficina es un orgullo poder colaborar con entidades con las que tenemos un trato
cercano y personal como es el caso de ADELA-CV”. Anabel Sanchez, gestora de
negocio, afladié que ese trato directo les permite conocer de primera mano

a qué se destinan sus donativos. Dias atras, recibiamos otro donativo por la

misma cantidad de la oficina 2779 de Valencia dirigida por Ignacio Crespo.
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TASGA ANGED

Donativo de la doctora
Carmina Diaz

El pasado 13 de Junio, el Club de Opini6én Benidorm ofrecia la conferencia
“Enfermedades Neurodegenerativas. Cuando el destino nos alcance”, a cargo de
la doctora Carmina Diaz Marin, jefa del Servicio de neurologia del HGUA.
La conferenciante particip6 de forma desinteresada, y tanto ella como el Club
de opinién de Benidorm decidieron donar la cantidad de 500 euros destinada
para tal fin a la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica
(ELA).

En la imagen, la doctora Carmina Diaz hace entrega del donativo a Nieves
Garcia, presidenta de ADELA-CV en el Hospital General Universitario de
Alicante, en un momento previo a la jornada “Beneficios de la terapia fisica y
rehabilitadora en la ELA”, que celbramos el pasado 22 de junio en este centro
y enmarcada en las Jornadas conmemorativas de ADELA-CV por el Dia
Mundial de la lucha contra la ELA.

Nuestro mas sincero agradecimiento a ambos.

70 aniversario solidario de
Tasca Angel en Valencia

Nuestros amigos de Tasca Angel en Valencia, conmemoraron el pasado 29

de junio, su 70 aniversario y para celebrarlo decidieron, con la colaboracién
de sus proveedores y de publico que asisti6 a degustar sus tapas, donar la
recaudacion de este dia tan especial a nuestra asociacion. Desde ADELA-CV
reiteramos nuestra enhorabuena y nuestro agradecimiento. El donativo de 600

euros ha sido entregado a nuestra companera Mercedes Garcia.

Este gesto solidario contribuye a dar continuidad a nuestro trabajo desde la

asociacion.

Nuevo convenio con la
Fundacion Juan Peran-

Pikolinos

En julio hemos suscrito un nuevo convenio con la Fundaciéon Juan Peran-
Pikolinos para la adquisiciéon y gestion de un sube-escaleras eléctrico

y portatil. El aparato formard parte del banco de ayudas técnicas de

la Asociacion y sera utilizado por 16 afectados de ELA con barreras

arquitectonicas.

En la imagen: Antonio Peran en representacion de la Fundacién con
Nieves Garcia y Maria José Amords, presidenta y secretaria de ADELA-CV,

respectivamente.
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