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Nieves en Estudio 11
preparando un taller
de aeropilates.

EDITORIAL

“Tener mal prondstico, significa que hay que tomar decisiones”
Dr. Albert Jovell

Desde hace siete aios tengo diagnosticada una Esclerosis Lateral Amiotrdfica.
Antes que yo la sufrié mi madre y antes de ella mi abuela. Por lo tanto desde
hace mas de 20 afios convivo con esta realidad que me da una perspectiva
amplia del proceso por el que pasamos los familiares y las enfermas.

La primera vez que escuche y lei diagnéstico ELA, el buscador Google estaba
en sus comienzos, y los méviles empezaban a tener un precio asequible. El neu-
rélogo nos invit6 a no volver y ADELA-CV comenzaba su andadura, era 1992.

Buscamos lugares donde necesitaran pacientes dispuestos a probar farmacos y
encontrar la cura: Madrid, San Sebastidn, Granada... Mientras la enfermedad
avanzaba y se complicaba, y llegamos al Hospital Clinico de Valencia donde

el Equipo del doctor Emilio Servera investigaba «A pie de cama, como él dice»,
buscando junto a cada paciente lo que mejor le sirva para afrontar el dia a dia.

Esta investigacion clinica no es tan glamurosa como la investigacion bésica
que nos habla de células madre, factores genéticos, proteinas... Es la clini-

ca que contribuye a mejorar nuestra calidad de vida mientras se investiga el
origen y el tratamiento. Recuerdo cuando hace 15 afos volviamos del Clinico
de Valencia con el Cough assist, un aparato totalmente desconocido en Es-
pana, cuando hablabamos de él con médicos, familiares, enfermos era como
sila NASA nos hubiera invadido. Hoy forma parte del dia a dia de todos los
hogares con ELA.

Este niimero de la revista queremos que sea nuestro reconocimiento a la labor
que Equipos como el del Hospital Clinico de Valencia dirigido por el Doctor
Emilio Servera llevan haciendo desde hace 20 afos. A empresas farmacéuticas
y neurologas que mejoran el riluzol transformandolo de comprimido a liqui-
do. Y contaremos con el testimonio de una afectada, Pilar y su familia, que
conviven a diario con todos estos avances clinicos.

Nieves Garcia Berenguer
Presidenta de ADELA-CV



Una investigacion o
el Dr. Simarro en el
laboratorio.
Joaquin Sorolla

«Son muchos los que
tienen puestas sus
esperanzas en la in-
vestigacion clinica y
en el trabajo de los
profesionales que se
dedican a ella»

INVESTIGACION CLINICA:
ESPERANZA PARA EL DA A DIA

El avance de la medicina tiene como apoyos fundamenta-
les la investigacion bésica y la investigacion clinica. Esta
ultima, menos conocida, a la que dedicamos la presente
edicion de la revista ADELANTE se constituye en un
importante asidero para mejorar la calidad de vida en el
dia a dia de los enfermos de ELA.

El conocimiento cientifico solo puede avanzar si se basa
en la observacién controlada y en la comprobacion.

La investigacion clinica se vuelve mas eficiente cuando
la evaluacion de los efectos de los medicamentos y los
ensayos clinicos se realizan en su contexto. Premisas que
podemos extraer de otras coincidentes en la bibliografia
basada en la experiencia y producida por quienes como
Joan Ramoén Laporte, catedratico de farmacologia de la
Universidad Auténoma de Barcelona, trabajan en este
ambito. Tal y como expresa en su libro “Principios de la
investigacion clinica”:

“La investigacion clinica debe entenderse en un contexto
social y global, en donde una de las principales funcio-
nes del clinico sea la de conseguir la mayor eficiencia
cientifica y técnica para lograr la forma mas propicia de
responder a todas las cuestiones que se le presentan en el
ejercicio de su actividad”

El ensayo clinico es el “patrén oro” en investigacion cien-
tifica puesto que reduce las posibilidades de sesgo res-
pecto de otros métodos cientificos. Sin embargo, esto no
es garantia de éxito en los resultados. Los protocolos de

ensayos clinicos requieren no sélo de un buen disefio sino
de un alto interés farmacoldgico, terapéutico o sanitario.
Y en concreto en nuestra causa, que sus resultados tengan
una incidencia directa en mejorar la calidad de vida de los
pacientes de ELA.

A quienes padecen esta enfermedad para la que todavia
no existe cura, les resulta complicado encontrar motiva-
ciones en el dia a dia. Por ello, son muchos los que tienen
puestas sus esperanzas en la investigacion clinica y en el
trabajo de los profesionales que se dedican a ella. Y son
algunos clinicos/investigadores altamente implicados y
que ponen grandes dosis de entusiasmo y curiosidad en
su labor, los que se preocupan por buscar objetos de es-
tudio cercanos a la realidad de los pacientes de ELA. Son
ellos quienes, a través de la investigacion clinica, logran
desarrollar “farmacos y aparatologia realistas” con los que
paliar los efectos de la enfermedad y aliviar, en mayor o
menor grado, el peso que dia a dia soportan enfermos y
familiares/cuidadores.

A todos ellos dedicamos este niimero de la revista, en
agradecimiento a su labor y deseando que ADELANTE
sirva de impulso para continuar con la investigacion clinica.

Susana Anton Sevilla
Responsable de comunicacion de ADELA-CV
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INVESTIGAGION

El Dr. Emilio Servera con su
equipo a las puertas del Instituto
de Investigacion Sanitaria
(INCLIVA). Empezando por

la izquierda: Enric Burés, Pilar
Baiiuls, Emilio Servera, M? Jestis
Zafra, Jests Sancho y José Luis
Diaz. Foto: Emma Oliver.

INVESTIGACION GLINICA EN LA ELA

+Por qué es importante la investigacion clinica en la ELA?

Como inicio de este escrito quiero agradecer a la Directi-
va de ADELA Comunidad Valenciana la oportunidad de
poder compartir con los asociados algunas cuestiones que
ayudan a entender por qué la investigacion clinica tiene
consecuencias tan importantes sobre el tratamiento de la
esclerosis lateral amiotrofica. Estas lineas deberian contri-
buir a que se conozca mejor una parte clave de nuestra ac-
tividad en el Hospital (y de otros investigadores en otros
lugares), de un trabajo que, dia a dia, nos permite mejorar
la calidad de nuestros cuidados a los afectados de ELA.

A dia de hoy la dura realidad es que ningun centro de in-
vestigacion ha encontrado todavia la forma de actuar con
efectividad real sobre las posibles causas predisponentes
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de la ELA ni sobre los factores que puedan poner en mar-
cha el inicio de la enfermedad. Sin embargo, cuando deci-
mos que la ELA no tiene curacion pero tiene tratamiento,
no estamos utilizando una frase hecha que intenta pintar
las cosas menos negras a los afectados y familiares, sino
que estamos diciendo que, aunque no disponemos de
ningun fairmaco que pueda hacer que la enfermedad se
detenga por completo o incluso que vuelva hacia atrds, te-
nemos herramientas que nos permiten ofrecer al afectado
y familiares (tras explicarles sus ventajas e inconvenientes
para que puedan decidir) actuaciones que disminuyen el
sufrimiento que la enfermedad provocay que actian so-
bre algunos problemas que, si son controlados, modifican
positivamente las expectativas de futuro.




:Donde se investiga en salud?

De forma general, la investigacion en salud se realiza en
entornos diferentes y con distintos objetivos. Las compa-
nfas farmacéuticas investigan para ganar dinero y a la vez
aportar adelantos a la medicina, y en las Universidades,
Organismos Publicos de Investigacion e Institutos de In-
vestigacion de algunos Hospitales se investiga para mejo-
rar el conocimiento y el tratamiento de las enfermedades,
sin tener como objetivo ganar dinero para repartir a los
accionistas, pues son organizaciones sin dnimo de lucro.
Mas alla de consideraciones de indole ético, las empresas
saben que si no consiguen éxitos de tratamiento los be-
neficios econémicos no llegaran. Por lo tanto, si miramos
la situacion con una perspectiva positiva, nos encontra-
mos con que mejorar la situacion de salud de los posibles
clientes se convierte también en un objetivo fundamental
de las empresas: a mas mejorias conseguidas, mas clientes
-0 precios mayores por cliente- y por ello mds ganancias.

:De qué hablamos cuando hablamos de investigacion?

A riesgo de simplificar, se puede decir que hay investi-
gacion basica e investigacion clinica. La investigacion se
basa en elegir preguntas adecuadas e intentar contestarlas,
y mientras que el investigador basico se pregunta (en base
a modelos tedricos experimentales que le llevan a veces a
buscar comprobaciones en experimentos con animales)
qué factor puede influir para que un gen se trasforme de
una forma u otra o si una molécula se puede convertir

en un farmaco, el investigador clinico se pregunta cémo
puede mejorase el rendimiento de un aparato (porque

a pie de cama se da cuenta de que hay que mejorarlo),
como puede el enfermo mejorar la tolerancia a un aparato
0 a una mascara (pues hay personas para las que en un
primer momento resulta una experiencia desagradable),o
como se puede evitar un determinado problema emocio-
nal (porque se repite y produce sufrimiento). La investi-
gacion basica busca respuestas esenciales y a largo plazo,
y en algunos casos durante el desarrollo del proyecto se
llega a la conclusion de que la pregunta no era realmente
relevante o que resulta imposible, a dia de hoy, encontrar
la respuesta. Pero —afortunadamente- en otros se hace
evidente, a medida que la investigacion avanza, que su
progreso es el adecuado y que es muy probable que los re-
sultados finales permitan dar pasos importantes en el co-
nocimiento del desarrollo de una enfermedad. O que una
molécula o un dispositivo se conviertan en un firmaco o
en un aparato que puedan mejorar la situacion de algu-
nos enfermos. Llegados a este punto, los investigadores
clinicos toman el relevo de los basicos para comprobar si
los efectos positivos aparentes son reales al aplicarlos a las
personas y si aparecen efectos secundarios indeseables.
Es decir, si resulta adecuado introducir ese farmaco o ese
procedimiento en el tratamiento habitual de una enfer-
medad, ya sea para complementar los resultados positi-
vos de otras herramientas terapéuticas ya disponibles o
para sustituirlas. Por lo tanto, no se concibe una buena
investigacion clinica sin una excelente asistencia médica

«En las Universidades,
Organismos Publicos de
Investigacion e Institutos
de Investigacién de algunos
Hospitales se investiga para
mejorar el conocimiento

y el tratamiento de las
enfermedades, sin tener como
objetivo ganar dinero para
repartir a los accionistas,
pues son organizaciones sin
dnimo de lucro»

Emilio Servera es neumologo desde 1981. Es
Jefe de Servicio de Neumologia del Hospital
Clinico de Valencia desde 1998; donde cred

la Unidad de Cuidados Respiratorios en 1995
(referente nacional e internacional en el ambito
de la ventilacion mecdanica en domicilio).Cate-
dratico acreditado de Universidad y profesor de
Patologia Respiratoria en la Fac. de Fisioterapia
de la Universidad de Valencia y responsable del
Grupo de Alteraciones Respiratorias en las En-
fermedades Neuromusculares del Instituto de
Investigacion Sanitaria del H. Clinico (Incliva).
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asociada. Desgraciadamente algunos proyectos de inves-
tigacion basica han generado grandes expectativas que
luego no se han cumplido. Pero también se aprende de los
errores propios y de los otros.

:Donde estamos nosotros?

Teniendo presente que son actividades complementarias
e imprescindibles, podria decirse que la investigacion
basica trabaja con vistas al futuro y la clinica para el dia a
dia. Generalmente, los proyectos de investigacion clinica
buscan soluciones que aplicadas al manejo de una enfer-
medad permitan mejoras rapidas en las condiciones de
vida de los enfermos que la padecen. En este empefo, in-
tentando encontrar nuevas formas de afrontar problemas
que aporten un beneficio real y que se manifieste ya a
corto y medio plazo nos encontramos nosotros. Participa-
mos como Grupo de Investigacion en Problemas Respi-
ratorios de las Enfermedades Neuromusculares y Manejo
de la Disnea en el Instituto INCLIVA, y nuestro lugar

de trabajo es la Unidad de Cuidados Respiratorios del
Servicio de Neumologia, donde en contacto directo con
los afectados podemos observar qué problemas existen y
que vias de investigacion nos pueden permitir mejorar-
los. Mientras investigadores de todo el mundo dedican
su actividad a descubrir como llegar a la curacién de la
enfermedad, otros a pie de cama o en consultas externas,
y también en todo el mundo, intentamos conseguir que
durante este periodo en el que todavia no hay cura, el dia
a dia de los afectados resulte mas facil. Y llegados a este
punto creo que es justo decir que tengo el privilegio de
dirigir uno de los grupos punteros en asistencia e inves-
tigacion clinica, cuyos hallazgos no sélo benefician a los
enfermos que tratamos directamente sino que, al incluirse
nuestros hallazgos en las normas de practica clinica que
publican los expertos, a enfermos que viven a miles de
kilémetros de Valencia.

+Cuales son nuestras lineas de investigacion clinica?

Las relacionadas con los problemas “diana” para la respi-
racion. Cuando la ELA afecta a los musculos respiratorios
los afectados tienen dificultades para respirar y para toser.
Este tipo de dificultades suele aparecer tras anos de evo-
lucién de la enfermedad, pero también pueden hacerlo
antes si el paciente tiene alguna enfermedad pulmonar
aguda, como una neumonia o —a veces— un simple catarro
aparentemente banal. Estas situaciones suponen una
sobrecarga de trabajo para los musculos respiratorios,

a los que no se puede auxiliar con farmacos pero si con
aparatos que ayudan a respirar y a toser y que incluso en
algunos casos les sustituyen completamente. Esa es una
de nuestras lineas de investigacion clinica, perfeccionar

el rendimiento de los aparatos y buscar alternativas para
afrontar situaciones complicadas, solos o en colaboraciéon
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«Nuestro trabajo con los
enfermos con ELA se aca-
bard. Serd en el momento

en que sean curativos los
remedios sobre los que ya
trabajan o trabajardn los

investigadores bdsicos. Si
ha pasado con la tuberculo-
sis y con el SIDA, ;por qué
no va a pasar con la ELA?»

con otros grupos de investigacion. Investigar con una
enfermedad poco conocida como es la ELA obliga a ser
muy cuidadoso, a reconocer los puntos claves para el
manejo de los problemas y a analizar con el maximo rigor
los datos recogidos. Las prisas y la falta de experiencia
investigadora son un mal enemigo cuando se trata de
encontrar respuestas seguras, y esta busqueda sélo puede
hacerse aplicando el método cientifico. Si se actta de otra
forma el riesgo de hacer dafo puede ser mayor que la
posibilidad de ofrecer beneficios. Asi de simple. Busca-
mos descubrir con antelacion cual es el momento en el
que el ventilador sera necesario (saberlo de antemano nos
permite, entre otras cosas, compartir decisiones con los
afectados), cudl es el mejor ventilador y los complementos
para cada afectado que lo necesite (y que lo quiera llevar,
por descontado), cuando y como aplicar las ayudas para
la tos. La llegada de José Luis Diaz nos permitié incorpo-
rar una linea que se ha revelado como importantisima:
como proporcionar apoyo psicolégico realmente efectivo
a afectados y familiares y como mejorar el proceso de la
toma de decisiones dificiles. En resumen, investigamos
para saber qué es util y cuando, qué debe mejorar pero

ya es Util, y en qué no tenemos todavia una herramienta
adecuada.

No quiero finalizar sin compartir algo de lo que estoy
convencido: dentro de un tiempo que ahora soy incapaz
de precisar, nuestro trabajo con los enfermos con ELA se
acabard. Serd en el momento en que sean curativos los
remedios sobre los que ya trabajan o trabajaran los inves-
tigadores basicos. Si ha pasado con la tuberculosis y con
el SIDA, ;por qué no va a pasar con la ELA?

Emilio Servera, en nombre de los miembros de la Unidad
de Cuidados Respiratorios del Hospital Clinico de Valencia. m



INVESTIGAGION

NUEVAS FORMULAGIONES DE
FARMAGOS PARA PAGIENTES 7™

GON ELAY DIFIGULTAD PARA

LADEGLUCION

Texto: Dra. Carmina Diaz Marin

Las enfermedades neuromuscu-
lares, y la esclerosis lateral amio-
trofica (ELA) como ejemplo de las
mismas, producen una debilidad
que afecta a grupos musculares
muy variados dependiendo de

la enfermedad, del paciente y de
la fase evolutiva de la misma.

La deglucion consiste en el paso del alimento de la boca a
la faringe y de ahi al eséfago y finalmente al estomago. La
dificultad o fallo en este proceso se denomina disfagia.

Es un proceso complejo que realizamos de forma automa-
tica y en el que estan implicados muchos musculos que
deben garantizar que, en ese momento, el alimento siga el
camino hacia el eséfago y que no se introduzca en la via
respiratoria. Cuando sucede esto ultimo, se produce una
aspiracion (paso de contenido de la via digestiva a la via
respiratoria) que tiene como consecuencia la obstruccion
en la via respiratoria y la posibilidad de infecciones que
pueden ser muy graves.

En el paciente con ELA, los trastornos de la deglucién
son muy frecuentes, sobre todo conforme se produce el
avance de la enfermedad. Forman parte de lo que conoce-
mos como sintomas bulbares y se suelen asociar a disar-
tria (dificultad para la pronunciacion de las palabras).
Pero, en algunos pacientes, los sintomas bulbares son los
iniciales de la enfermedad, en este caso se le denomina
ELA bulbar.

Es importante que los pacientes y sus cuidadores conoz-
can los sintomas iniciales que pueden indicar que hay un
trastorno de la deglucion. Ante ellos habra que consultar
a su médico para tomar las medidas oportunas de trata-
miento y prevenir complicaciones que pueden ser graves,
hasta el punto de requerir ingreso hospitalario, reducir la
supervivencia y la calidad de vida.

5 mg/ml
Suspension ora|
Riluzol

Fra§(l:o de 300 ml con jeri
dosificadora graduada

Es posible que el paciente no se queje de dificultad para
tragar como tal, los sintomas iniciales pueden ser mas
sutiles como carraspero o voz humeda tras la deglucion o
necesidad de realizarla en varios intentos. Incluso pue-
de suceder que el paciente reduzca la ingesta o rechace
ciertos alimentos porque para él es incomodo comer.
Este problema se agrava con los liquidos ya que la dis-
fagia neurdgena es tipicamente para liquidos antes que
para solidos. Como resultado se puede llegar a un cierto
grado de desnutricion y deshidratacion que favorecen las
complicaciones infecciosas como las infecciones de orina
(al beber menos el volumen de orina es menor y esta mas
concentrada), respiratorias (el moco es mas espeso por la
deshidratacion) y otras como la mayor posibilidad de 1l-
ceras por presion por la desnutricion proteica. La dismi-
nucién de peso en si misma se ha relacionado en algunos
estudios con un peor pronoéstico de la enfermedad.

Alertados por estos sintomas, podemos evaluar de una
forma bastante objetiva la deglucién mediante un test
sencillo que se llama test de volumen-viscosidad. Con-
siste en tragar diferentes consistencias y volimenes y
comprobar la seguridad (posibilidad de complicaciones) y
eficacia (poder ingerir la cantidad suficiente). Segun esto,
se hacen las recomendaciones oportunas para cada caso y
que, en general , consisten en la modificacion de texturas

, evitar las mezclas de sélido y liquido, posicién duran-

te la deglucion , temperatura y grado de acidez de los
alimentos,... Se suelen utilizar espesantes de sabor neutro
para aumentar la consistencia, segtin la misma definimos
la consistencia liquida (como el agua), néctar (como el
zumo de melocotén), miel o pudding. Como norma gene-
ral, el liquido es el que tiene mas posibilidades de pasar a
la via respiratoria y conforme lo hacemos mas espeso es
menos probable que se disgregue y por tanto el riesgo es
menor. A mayor grado de consistencia, mayor seguridad
de la deglucioén.

La labor formativa recae en los nutricionistas, pero en al-
gunos centros no se dispone de estos especialistas y puede
ser el mismo neurdlogo o los enfermeros especializados
los que hacen esta labor con el paciente o sus cuidadores.

continua >
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Dra. Carmina Diaz Marin
Jefa de Servicio de Neurologia del Hospital Universitario de Alicante.

Cuando las medidas indicadas no son suficientes para ga-
rantizar la correcta situacion nutricional del paciente, se
pueden utilizar vias de acceso al aparato digestivo como
la sonda nasogastrica o la de gastrostomia (conocida con
el nombre de PEG). La indicacién de estas medidas se
debe hacer tras explicar al paciente detalladamente en qué
consisten, sus posibles complicaciones y lo que supone
para €l el uso de estas medidas de apoyo a la nutricion.
Debe tener tiempo para reflexionar sobre ello y plantear
las cuestiones que se le ocurran, por lo que se debe evitar
que sean una medida de urgencia ante una situacioén de
riesgo vital. Para lograrlo hay que realizar una correcta
planificacion e informacién sobre las mismas en todos los
casos en los que haya una alteracion de la deglucion que
pudiera agravarse siibitamente.

La administracion de pastillas en los pacientes con
trastornos de la deglucién es complicada. Son un objeto
solido y generalmente de gran dureza que se toman con
un liquido. La mezcla de elementos sélidos y liquidos en
el mismo trago supone un mayor riesgo de aspiracion, ha-
bitualmente se recurre a machacar los comprimidos, sin
tener en cuenta que muchos medicamentos no se pueden
triturar.

Existen numerosos estudios donde se pone de manifiesto
que la forma galénica impide que se trituren mas del 40%
de los medicamentos (406 de 966 en un estudio realizado
por las autoridades sanitarias francesas en 2010). De he-
cho, existen especialidades que esta totalmente prohibido
triturar como los comprimidos de liberacion prolongada
que tienen una estructura especial que permite liberar el
principio activo poco a poco y que, al romperles la matriz,
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son activos solo durante una hora y ya no actian durante
todo el dia. Tampoco se pueden triturar las formas gas-
trorresistentes , en las que una cubierta especial recubre
el principio activo y que, al dejar de estar protegido, es
atacado por los jugos gastricos y pierde parte de su efecti-
vidad.

En muchas ocasiones los diferentes medicamentos ad-
ministrados a un mismo paciente se machacan juntos,
exponiéndolos a interacciones quimicas de consecuencias
desconocidas. También hay que tener en cuenta que el
uso de recipientes intermediarios (para trasvasar conteni-
dos) puede hacer que en mas del 70% de los casos la dosis
que se esta ingiriendo realmente el paciente sea una dosis
inferior a la debida.

El riluzol es el tnico farmaco autorizado por las autorida-
des sanitarias (FDA y EMEA) en la ELA para enlentecer
la evolucion de la enfermedad. Inicialmente se demostré
este efecto en los pacientes con ELA de inicio bulbar, pero
posteriormente para todos los pacientes con ELA. Aun-
que este efecto no es de gran magnitud, si ha quedado de-
mostrado en estudios posteriores, por lo que forma parte
del tratamiento de practicamente todos los pacientes con
ELA. La administracion de los comprimidos en pacientes
con deglucion completamente normal, no supone ningtin
problema, pero cuando esta alterada hay que triturarlos o
incluso introducirlos por la sonda de gastrostomia y este
complica el procedimiento y puede, como se ha indicado
antes, restar efectividad al tratamiento.

La investigacion farmacéutica ha permitido en los tlti-
mos meses, incorporar una importante innovacion en la
galénica de este farmaco y actualmente disponemos de ¢l
en forma de néctar. Se trata de Teglutik® de laboratorios
Italfarmaco que contiene riluzol a una concentraciéon de
5 mg/ml, por tanto la dosis a utilizar es de 10 ml dos veces
al dia. No requiere ser conservado en frio y, a dosis habi-
tual, el frasco contiene farmaco suficiente para 15 dias.
Esta formulacion es mucho mds segura para su deglucién
y permite la administracion a través de sondas sin que el
principio activo pierda ninguna de sus propiedades.

La importancia de esta innovacidn estd, no sélo en faci-
litar el cumplimiento terapéutico de un tratamiento y de
minimizar el riesgo de complicaciones, hechos de por

si muy importantes, sino también en abrir una férmula
base para las futuras medicaciones que puedan asociarse,
esperemos en un futuro no muy lejano.

Somos muchas las personas que nos encargamos del
tratamiento y cuidado de los pacientes con ELA, ya sea
desde las instituciones sanitarias, los organismos de inves-
tigacion cientifica, los laboratorios farmacéuticos, las aso-
ciaciones, o los servicios sociales entre otros. Y tenemos
un objetivo comun que es que el enfermo y los cuidadores
ganen en calidad de vida. Esta aportacion es un pequefo
paso mas en un largo camino que tenemos que recorrer
junto a esta enfermedad incurable pero tratable.m



ENGUENTRO GON
PILAR GARPY

Texto: Susana Anton Sevilla

Pilar Carpi es abuela y madre. Ha trabajado siempre en
casa dedicada su familia y esta enferma de ELA. Naci6 en
Vergel (Alicante) hace 78 afios, vivié doce afos en Porto
(Portugal), de donde era su marido, y actualmente reside
en Ondara junto a su hija Fatima, su bastion, compaiera
incansable de viaje y voz de Pilar en esta conversacion de
tres. Nuestro encuentro tiene lugar en casa de Pilar donde
su hija Fatima me recibe sonriente.

A Pilar le realizaron una traqueotomia el pasado mes

de noviembre y eso ha mermado considerablemente su
capacidad de habla, aunque no la de comunicarse. La in-
teraccion de Pilar es constante. Y la complicidad existente
entre su hija y ella hace que el entendimiento prevalezca
por encima de cualquier obstaculo.

Pilar es una mujer a quién le gusta verse bien. La encuen-
tro maquillada, bien vestida y peinada, en el salén de su
casa sentada en un sillon reclinable junto a un gran ven-
tanal por el que entra mucha luz y rodeada de los aparatos
que le asisten en su dia a dia. Igual que su hija, me da la
bienvenida con una gran sonrisa que invita a iniciar una
agradable pero intensa conversacion que durara dos horas.

Fue hace doce afios en Italia, visitando a su otra hija,
cuando empez6 a notar los primeros sintomas de esta
enfermedad a la que no puso nombre hasta que pasaron
dos aios mas. Dos largos afios de incertidumbre.

;Qué sabias de la ELA antes de ser diagnosticada? «Nada.
Ni siquiera la habia oido nombrar». ;Qué te paso por la
cabeza en ese momento? «Senti tranquilidad de saber,

al fin lo que tenia». Recuerda que, tras ese momento,
formul6 una pregunta al doctor, en modo de afirmacion:
«Entonces, alguin dia dejaré de andar».

Pasé el tiempo. Un coma, una necrosis nasal a conse-
cuencia de la presion y uso prolongado de una mascara
respiratoria. Esto ultimo, lo describen como una muy
mala experiencia, que atribuyen a una mala practica por
parte del personal sanitario de un hospital de la provincia
de Alicante que atendi6 a Pilar en ese momento.

NGUENTRO

No dudan en afirmar que su trayectoria, como enferma
de ELA y cuidadora, estd marcada por un antes y un
después, y es el haber dado con el Dr. Emilio Servera y su
equipo en el Hospital Clinico Universitario de Valencia.
Pilar, se emociona al hablar de ellos y recordar los mo-
mentos que ha vivido y vive alli cada vez que los visita.
Ellos fueron los que le recompusieron la nariz a Pilar, los
que ensefiaron a Fatima a utilizar el aspirador de secre-
ciones y la formaron en los cuidados: «Maria Jestis me
ayudo muchisimo, ella me ensesio a curarla. Yo la llamo, mi
cirujana pldstica». Pero lo mas importante para ellas, fue
y es, el carifo demostrado. Eso es lo que hace que Pilar se
emocione cada vez que habla de ellos o cuando recuerda
el momento de despedida del equipo, tras cada una de sus
rutinarias visitas al Clinico.

Az

Hablamos de la inves-
tigacion clinica, coinci-
den en que les hace la
situacion mas llevadera.
. , .. Pilar toma calmantes

T e ﬁ ® para el dolor y Riluzol.

ot Para ella es imprescindi-

ble el uso de un asistente

de tos (Cough assist). Y tras practicarle la traqueotomia,
un aspirador de secreciones y un par de ventiladores
mecanicos o respiradores. Fatima, me cuenta refiriéndose
al enfermero que acude a su casa, «Jorge, es un amor nos
ayuda mucho cuando tengo problemas con las maquini-
tas». Estos aparatos les acompanan a todas partes: «Debe-
rian tener bateria. Una vez paré en la puerta de urgencias
de un hospital buscando corriente eléctrica».

e
e

La enfermedad no les paraliza: «Nos encanta la moda, ir
de tiendas, ir a la playa en verano y viajar. Hemos estado en
Cérdoba, y en Sevilla donde nada mads llegar ibamos bus-
cando la Giralda y al meternos en una callecita estrecha les
preguntamos a dos chicos que venian hacia nosotras. jEran
Victorio y Luccino!». «También solemos ir a Porto». Visitas,
estas ultimas, que les llevan a recordar el tiempo que alli
vivieron en familia y que realizan para acudir a terapia con
el Dr. S4 Coimbra. Fitima me ensefa varios de sus libros,
mientras explica que para ellas es muy importante no
rodearse de gente negativa y que las sesiones de terapia en
Portugal, ayudan a Pilar a no deprimirse y a «pensar solo
en el dia a dia y a recordar sin retroceder al dolor».

Por ultimo, Pilar me asegura con serenidad que no tiene
miedo. Dice no tener motivaciones especiales en su lucha.
Y quiza, tras conocerla, «lucha» no sea la palabra que
mejor definirfa su actitud para afrontar la enfermedad.

Yo diria «templanza», la de quien ha experimentado un
sufrimiento mayor al que ahora le acompafa y con la fe
puesta en que algun dia volvera a estar con los que perdi6
en el camino.

Me despido de Pilar y Fatima me acompana a la puerta.
Desde alli veo a su madre en su sillén, con un gesto de
emocion, el mismo que le ha provocado el recuerdo a
lo largo de nuestro encuentro. Emocién en definitiva, la
misma que siento yo al cerrar estas lineas. ®
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CONIDA DE NAVIDAD EN ALGOY

Desde ADELA-CV organizamos un encuentro en la provincia de Alicante para
recibir la Navidad y despedir el 2014 en unién y alegria. La actividad, tuvo lugar
el 12 de diciembre en Alcoy. A ella asistieron alrededor de treinta personas lle-
gadas de diferentes puntos de la Comunidad Valenciana, entre pacientes de ELA,
familiares y personal técnico de nuestra entidad.

Entre los asistentes, contaban Fini Pallarés y Javier Cabo, en representacion de la
Junta Directiva. Fernando Mir¢6 y Pepe Aguilar, que, tras superar el #RetoFernan-
do, se encuentran arrancando su nuevo reto para visibilizar la ELA.

Este tipo de encuentros proporcionan espacios de ocio alejados de las dificulta-
des y problemas diarios que conlleva la enfermedad. Ademas, sirven para poner
en contacto a las familias, potenciar su relacion con la asociacion y favorecer la
autoayuda a través del intercambio de informacion y experiencias.

: . .

~Vﬁ @mg-

CONGIERTO SOLIDARIO DE ORFE(
VEUS JUNTES EN QUART DE POBLET

El grupo Orfed Veus Juntes, que dirige Pablo Gimeno Capella, ofrecié un con-
cierto de Navidad a beneficio de ADELA-CV el 26 de diciembre, en la parroquia
Santissima Concepcié de Quart de Poblet (Valencia).

El programa fue el siguiente: Missa brevis in d m KV 65, de W. A. Mozart;

Angel s Carol y Love came down at Christmas, de Johnn Rutter; Follow that
star, An olde Rhyme y Santa Claus is coming to town, de Peter Gritton; White
Christmas, de Irving Berlin; Nadala del desert, de Matilde Salvador; Sant Josep es
fa vellet, de L. Blanes; Stille nacht, de Franz X. Gruber; y Adestes Fideles, de John
Reading.

Nos sentimos muy felices de haber participado en este acto y agradecemos a las
entidades y personas involucradas su apoyo y solidaridad.

En la imagen vemos al Orfe6 durante un ensayo previo al concierto.

CONVIVENGIAY GULTURA EN
VALENGIA POR NAVIDAD

Alrededor de cuarenta personas participaron en la convivencia organizada por
ADELA CV en el Casal Poeta Asins -Alegret- Puzol en Valencia con motivo

de la Navidad. Pacientes de ELA, familiares, cuidadores, personal voluntario y
técnico de ADELA-CV nos reunimos para compartir, aprender y disfrutar de
varias actividades culturales y de desarrollo personal y social: Una exposicién
colectiva de pintura y manualidades con obras de Rafael Bartual,Roman Jiménez,
José Portellano y Marina Marco, asi como un recital literiario con textos de Josep
Maria Margaix y Leonor Montero. Ademas, de charlas sobre Tai Chi y Chi Kung,
a cargo de la Empar Torres y Alejandro Bayo. El programa se completaba con
una batukada y una merienda.

ADELA-CV impulsa este tipo de iniciativas para que aquellas personas que
desarrollen alguna actividad artistica o recreativa tengan la oportunidad de
compartirla, de modo que todos podamos aprender y disfrutar. La ELA no afecta
a nuestra capacidad para crear, expresar y gozar. Es posible mantener la practica
de aficiones e inquietudes aunque tengamos que reformular el modo habitual de
realizarlas con el apoyo de otras personas o ayudas técnicas.
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om ENLAS TABLAS POR LA ELA

22:30h
Salé d'actes dela abahural  E] grupo Teatro de Guardia realizo el pasado mes de diciembre un espectaculo a

el peneficio de Adela CV. La compaiiia se subio a las tablas del escenario del Salén
de Actos de la Fundacié Caixa Rural de Vila-real (Plaga La Vila, 3), en Castellén
para representar “No es tan facil’, obra del actor y director Paco Mir. Conocido
principalmente por formar parte del trio humoristico Tricicle.

La iniciativa partié del personal sanitario de apoyo a sus pacientes con ELA del
Hospital La Magdalena, con la colaboracion del Ayuntamiento de Vila-real.

bbb Coincidiendo con el vigésimo aniversario de Teatro de Guardia, la compaiia

(Entrada + 2 participacians

e amateur de Benicarlé dirigida por Josi Ganzenmiiller Roig, quiso sumarse asi a

G al a la red solidaria de alcance global del Cubo Helado (#IceBucketChallenge) con el
benéfica en lema “Nosotros nos mojamos”.

favor «r ELA

Entrades Fila O en favor de:
Mum. Conte: ESO3-2100-2779-7502-0002-3412 [T

Venda anticipada a: Pratocina:

Ortopédia DEAQ Castells Entitat ol laboradara:
Ortopédia AD+ Castells axa
Quiese de promsa Plaga Major Yha-ssa vt (ff iEiER

REUNION EN AYUNTAMIENTO ELGHE

El pasado mes de enero nos reunimos con: M* Dolores Serna Serrano, Concejala
de Discapacidad, Antonio Luis Martinez-Pujalte Lépez Coordinador Accién So-
cial, Justino Delgado Ayuso-Morales, Concejal Transportes y Angel Luis Andreu,
gerente Autobuses urbanos de Elche, para trasladarles las dificultades con las que
nos encontramos en el uso del trasporte publico, nuestra necesidad de utilizar las
rampas y la sensacion de molestia con la que a veces somos tratados. Nuestras
quejas fueron recogidas.

POR UN MEJOR SERVIGIO
DETAXIADAPTADO

La dificultad para el acceso al servicio a través del requisito de reserva previa, que
conlleva un incremento de precio y no garantiza la prestacion del servicio. Y la
incongruencia existente entre la oferta formal de vehiculos adaptados con la dis-
ponibilidad existente, han sido dos de los aspectos negativos experimentados al
demandar el servicio por parte de miembros de nuestra asociacion. Esto motivo
a Nieves Garcia, presidenta de ADELA-CV a plantear un encuentro con Tomas
Jorge, responsable de la Asociacién de Empresarios Auto-Taxi de Elche, y Justino
Delgado, concejal de transportes del Ayuntamiento de Elche.

En la reunion celebrada el 28 de enero de 2015, Nieves Garcia manifestd su
malestar ante lo que entiende “es el reflejo del mal funcionamiento del servicio de
taxi adaptado en Elche”.

Ante los hechos expuestos, Tomas Jorge, adquiria el compromiso de mejora del
servicio eludiendo la necesidad de reserva del servicio a través de centralita y el
que desde la misma tengan la informacion requerida de disponibilidad diaria de
taxis adaptados en servicio. Asi mismo, se comprometia a reportar, a la concejalia
de transportes, un informe mensual con los datos de funcionamiento diario de
taxis y servicios prestados a personas discapacitadas. Nieves Garcia, transmitioé en
nombre de ADELA-CV, la satisfaccion por los compromisos adquiridos en pro
de la mejora de un servicio necesario y que contribuye al bienestar de los afecta-
dos de esclerosis lateral amiotréfica en Elche y de los discapacitados en general.
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GRAFITEROS POR LAELAY ADELA-GV

La actividad, fue presentada en el Ayuntamiento de Elche
en rueda de prensa, por el Concejal de Juventud, Daniel
Rubio y la coordinadora de Juventud, Konsuelo Albentosa
acompanados por nuestra presidenta Nieves Garcia (ADE-
LA-CV); Y Keko Fernandez y Javier Peraille, los jovenes
grafiteros ilicitanos (miembros del colectivo Pornostar Gra-
fhiti), impulsores de la iniciativa que se desarroll6 de forma
ininterrumpida, el sabado 28 de febrero y del domingo 1 de
marzo.

Los grafiteros explicaron: «Con esta actividad puntual quere-
mos aportar nuestro granito de arena a la asociacion hacien-
do lo que sabemos pero somos conscientes de que la gente que
tiene ELA sigue luchando y hay que tenerlos presentes dia a
dia».

12 ADELANTE

La presidenta de ADELA-CV, manifesté en nombre de la
asociacion su apoyo a esta iniciativa y junto a los represen-
tantes de Juventud en el Ayuntamiento. Tal y como comen-
to: «Es importante para nosotros que se realicen actividades
como esta que dan visibilidad a la ELA. Con ella y a través de
la pintura se hace ver a la gente que existimos y que tenemos
una asociacion en la Comunidad Valenciana a disposicion de
aquellos que necesiten de nuestra ayuda».

La fachada de grandes dimensiones ha sido intervenida por
siete grafiteros, espanoles (de Elche y Valencia) y france-
ses, y se encuentra ubicada entre las calles Fernanda Santa
Maria y Pedro Juan Perpifidn frente a la rotonda de El Corte
Inglés de Elche.




SO, II)A\I!ICBS

APERITIVO Y MAIING OF DEL
CALENDARIO SOLIDARIO PIN UP

Un nutrido grupo de personas nos acompanaron el 21 de
febrero, en Sultana Lounge Bar (C/Sant Pere, 9. Elche) en el
evento realizado en torno a la proyeccion de las imagenes de
la sesion fotografica realizada para el calendario pin up jun-
to a sus protagonistas. La iniciativa a beneficio de nuestra
entidad (Asociacién Valenciana de Esclerosis Lateral Amio-
trofica. ADELA-CV) partia de Artemis en colaboracién con
Dobleexposicion fotografia y Sweet Lunerita cupcakes.

La estética Pin Up escogida para la ambientacion y el ma-

quillaje, estilismo, peluqueria de las chicas que protagonizan by

las imagenes del calendario tienen su fundamentacion en la .l Ly
valentia de las mujeres que rompen con los canones estéti- S

cos y sociales, ya sean las de los aflos 40-50 o las que hoy en . A

dia se enfrentan a una discapacidad yendo en silla de ruedas - M

y siguen estando bellas.

M — e CCCENERALITAT 6% GENERALITAT
“'Q DE ESPANA  DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES DE SERVICIOS SOCIALES \\ VALENC' AN A \\\ VA'_ENC' AN A

E IGUALDAD EIGUALDAD
CONSELLERIA DE BIENESTAR SOCIAL

( POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

d

Ayuntamiento de Elche

DIPUTACION
AJUNTAMENT DE VALENCIA DE ALICANTE
; e/w?lm . FUNDACION
PASCUAL Fundacion

Fundacion Telefdnica ”la Calxa’ ! ROS AGUILAR Juan Ea’n -Pilcofinos
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UNA JORNADA REPLETA DE "ENMOGIONES”

Mas de un centenar de personas nos acompanaron el
pasado 31 de enero, en la presentacion de la perfomance
Emociones en la sala Mag ( Mustang Art Gallery) de Elche.

«Emociones» esta basada en la trilogia pictérica, «Triste-
za», «Miedo» y «Rabia», obra de Loly Mise, artista ilicitana
especializada en arte terapia, quién explicaba en alusion a su
obra: «es el resultado de un proceso arte terapéutico en torno
a la reflexion de como construimos los muiltiples personajes
que nos habitan a partir de los miedos».

En palabras de Nieves Garcia, presidenta de ADELA-CV:
«Miedo, tristeza y rabia, son emociones a las que se enfrenta
cualquier persona afectada de la ELA durante la evolucion
de la enfermedad y que estan muy presentes en nuestro dia a
dia».

Luis Castro, dramaturgo y director de Espai Escenic d’Elx
fue el encargado de construir una historia para trasladar
esas emociones a vivencias. La interpretacion corrio a cargo
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de Francisco Soler, Diego Candela y Agueda Berenguer,
todos ellos actores amateurs. Y la puesta en escena conto
con el acompanamiento en vivo del musico Daniel Vargas a
la guitarra.

A la presentacion del evento asistieron Sergio Ros, Presiden-
te de la Fundacién Pascual Ros; Nieves Garcia, presidenta
de ADELA-CV; Maria Dolores Serna, concejal de Mayores
y Discapacitados del Ayuntamiento de Elche y Juan Fuster,
director de la sala MAG. Desde la Asociacion Valenciana

de Esclerosis Lateral Amiotrofica, dimos a conocer nuestras
actividades a los asistentes a través de un video divulgativo.

Tras el evento muchos de los asistentes nos acompanaron
en la comida que Hangart Medgastroshop llevo a cabo a
beneficio de la ADELA-CV.

Una emotiva jornada que quedara para siempre en nuestro
recuerdo.
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mMantener,

ADELA-CV

Av.del Cid 41 CP 46018 Valencia
Tel. 96 379 40 16 96 326 17 85

correo@adela-cv.org

|OSTSEryYICIoS:

Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotroéfica

Nombre:

Apellidos:

D.N.IL Direccion

Localidad Cod. Postal Provincia

Telefono fijo Telefono movil E-mail

Profesion Motivo relacion con ELA |

Familiar afectado |Fecha diag. |

ORDEN DE ABONO

Sr. Director/a, le agradeceré¢ que, con cargo a mi cuentarlibreta, atienda los recibos que le presentari
la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA CV)

D.
D.N.IL Banco/Caja

DATOS BANCARIOS CODIGO IBAN

Cuota normal : 50 € semestre

Cuota doble: 100 € semestre

Cuota social: 50 € anual (afectados con problemas economicos)
Cuota abierta: € semestre

En a de de 201__

D Acepto que los datos incluidos en este formulario, asi como cualquier otro facilitado directa o indirectamente

por el interesado mientras dure la relacion con ADELA-CV , serin utilizados para g la solicitud expresada en

1, )

el presente formulario; y podr¢ ejercer mis derechos de acceso, rectificacion, ion y oposicion dirigici a

ADELA-CV Avda. Cid, 41 -4s018- Valencia.

Fdo. D.




[IFORMA PARTE
DEL PUZZLE!

Ayudanos a seguir

jADELANTE!

1 amigo = 1 esperanza

Forma parte del CLUB DE AMIGOS
de ADELA-CV por solo 50€ al ano

LaCaixa ESO3 2100 2779 7502 0002 3412

A
ASSOCIACIO VALENCIANA D' ESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA

TREBALLANT PER A L'ESPERANCA

Entitat declarada d’ UTILITAT PUBLICA



