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2 ADELANTE

EDITORIAL

Arrancamos un nuevo nimero de ADELANTE con “El Pulmén” una seccién
ya consolidada en nuestra revista y donde el doctor Emilio Servera, autor de
la misma, propone para esta ocasion una revision de conceptos e ideas en
torno a la expectativa de vida y derecho a decidir de los afectados de ELA.

Nuestra presidenta Nieves Garcia, ha hecho siempre mucho hincapié en que
la investigacién no sélo fuera un tema recurrente en la paginas que cada
cuatrimestre publicamos, sino que éste fuera adquiriendo mayor protagonismo
hasta ocupar el sitio que merece. En ese afan de darle una mayor relevancia,
finalmente y a las puertas del nuevo afo, inauguramos secciéon homoénima
dedicada exclusivamente a ella. Investigacion, es un nuevo espacio de esta
publicacién a disposicion de aquellos profesionales médicos que tengan algo
interesante que contar en tono a estudios vinculados a la esclerosis lateral
amiotrofica y desde el rigor cientifico. Para el estreno, el Dr. Juan Francisco
Vazquez Costa, investigador en el Instituto de Investigaciéon La Fe, hace un
repaso a las contribuciones cientificas mas relevantes y las principales lineas de
investigacion en las que estan involucrados, él y el equipo del que forma parte.

El astrofisico y divulgador cientifico, Stephen Hawking dice que la ciencia
no es solo una disciplina de razén, sino también de romance y pasion.
Y si se me permite, yo afado que son justo los profesionales talentosos
y apasionados por su trabajo los que alcanzan mayor proyeccién y
éxitos, sea cual sea su ambito de actuacién. Y los que con cada nuevo
paso que dan, en el caso de la “Comunidad de ELA’, van desterrando la
desesperanza en mucha gente para aportar una nueva lectura a su presente.

Susana Anton Sevilla
Responsable de comunicacion de ADELA-CV



EL PULMON

Cambiemos conceptos respecto
a la expectativa de vida y
el derecho a decidir de los

afectados de ELA

Dr. Emilio Servera Pieras
Jefe de Servicio de Neumologia del Hospital Clinico de Valencia

Con demasiada frecuencia se sigue leyendo en documentos
cientificos que “la ELA es una enfermedad neurodegenerativa sin
curacion y con una expectativa de vida de tres afios desde el diag-
nostico”. Esto, que por desgracia puede ser cierto en los paises en
los que la asistencia sanitaria es deficiente o no es gratuita, es falso
para la mayor parte de enfermos en Espana.

A dia de hoy, la ELA no tiene curacion, pero tiene tratamiento.

Y junto a los farmacos destinados a mejorar dolor y molestias
musculares, disponemos de aparatos que pueden ayudar o sustituir
a los musculos respiratorios de las personas que nos solicitan este
tratamiento. Y, dado que los problemas de mayor gravedad en la
ELA estan fundamentalmente ligados a complicaciones respira-
torias, cuando estas ayudas son efectivas pueden prolongar la
vida mas alla de los tres afos que algunas publicaciones médicas
siguen dando como reales. La figura 1, muestra una composicion
de curvas sobre la base de los resultados de un estudio clésico, el
realizado por Chio y colaboradores. La linea continua en negro
muestra la supervivencia a los 2000 dias de un grupo de enfermos
tratados con procedimientos no invasivos en hospitales italianos de
competencia probada en el tratamiento de la ELA , mientras que la
linea punteada corresponde a los pacientes manejados en centros
no especializados. Sobre esas curvas de base, aparecen en color las
obtenidas por el Dr. Jestis Sancho y nuestro equipo a partir de la
evolucion de las personas atendidas en la Unidad de Cuidados Res-
piratorios: en azul la de las tratadas con ventilacion no invasiva y
manejo mecanico de secreciones y en rojo la de quienes rechazaron
las ayudas a los musculos respiratorios. ;Cual es la interpretacion
que hacemos de esta figura? Que en centros especializados los
enfermos de ELA viven mas que en centros sin conocimientos ni
recursos materiales especificos y que en nuestra Unidad de Cuida-
dos Respiratorios podemos ofrecer un nivel excelente de atencion.
Y, por encima de todo esto, que lo de los tres afios no es cierto.

Este cambio en las expectativas de vida que tienen los enfermos
tratados en centros competentes, ha hecho que quienes trabajamos
en el area de los Cuidados Respiratorios intentemos, desde hace
anos y en todos los ambitos, cambiar, la creencia -todavia demasia-
do presente- de que el tratamiento de la ELA son, exclusivamente,
los cuidados paliativos. No restamos, en absoluto, ninguna impor-
tancia a este abordaje fundamental y estamos siempre dispuestos a
prestar nuestra mejor asistencia a quienes lo eligen, pero nos esfor-
zamos para hacer notar en el entorno médico que hay otro camino

Supervivencias hasta fallo del
manejo no invasivo

Percent survival

Time from onset (days)

A Chio’and the PARALS J Neurol Neurosurg Psychiatry 2006

“En ningun documento médico debe-
ria ya aparecer escrito que la expecta-
tiva de vida de las personas con ELA
es de tres ainos”

basado en la alta tecnologia -asociada a la sensibi-
lidad y empatia para las con personas enfermas y
sus cuidadores- como soporte técnico que permite
aumentar la calidad y efectividad de los cuidados
ofrecidos a quienes han optado por el tratamiento
de sostén. Si para un trasplante de pulmén (no es
mas que un ejemplo) es imprescindible la actuacion
coordinada de un gran equipo sanitario, no debe ser
menor el compromiso que un sistema equitativo de
salud adquiera para mantener la vida de un afectado
de ELA que quiere seguir vivo a pesar de la paralisis.

En nuestra Unidad de Cuidados Respiratorios
también defendemos como requisito imprescindi-
ble para la buena practica clinica que las decisiones
importantes se tomen de forma compartida. Las
personas con ELA deben tener informacién clara y
precisa de los pros y los contras de cada una de las
opciones que se les ofrecen y asi tomar las decisiones
sin influencias, evidentes o solapadas. Y los profesio-
nales de la salud tenemos la obligacion de aceptar
de forma incondicional la opinion de los afec-
tados, aunque difiera de la nuestra, siempre que

la experiencia no nos muestre con claridad que de
seguir nosotros su deseo podemos empujarlos a una
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EL PULMON

situacion de sufrimiento que no pueden imaginar. Tomar
decisiones, sobre todo algunas relacionadas con el futuro,
no es un proceso facil cuando se padece una enfermedad
tan dura como la ELA (Tabla 1). Muchas veces es dificil
conseguir una buena comunicacion en la que se despejen
todas las dudas, pero es que, incluso para quien posee una
gran experiencia en la practica médica y es plenamente leal
en su intencion de contestar, hay preguntas que, a dia de
hoy, pueden no tener una respuesta precisa. Por fortuna,
entre las posibles cuestiones que muchas veces no estan cla-
ras para las personas enfermas y su entorno, hay una que es
clave y que su respuesta no nos plantea dudas. La pregunta
es: ;qué sucede si alguien que en un momento dado solicit6
la ventilacién mecanica cambia de parecer y desea retirarla?

Pues que todos tenemos derecho a decidir respecto a

qué tratamientos queremos empezar y qué tratamientos
queremos finalizar. Por ejemplo: una persona con una
enfermedad renal grave que decide empezar las sesiones de
dialisis cuando éstas se hacen imprescindibles para poder
seguir vivo, puede cambiar al cabo de un tiempo su decision
previa y optar por no seguir dializandose, pese a saber que
sin la dialisis sus riflones seran incapaces de mantenerle con
vida. Con toda certeza, nadie pensara que es ético, legal, o
simplemente adecuado obligarle a seguir yendo a dialisis.

La ventilacién en domicilio aporta a los pulmones lo que

la dialisis al rin6n: un rendimiento que éstos son incapaces
de obtener solos. Y todo el mundo deberia tener claro que
empezar dialisis o empezar ventilacion en domicilio, ya
sea de forma no invasiva o mediante traqueotomia no su-
pone, en absoluto, firmar un “contrato de permanencia”
que impida interrumpir el tratamiento. Las circunstancias
de cada persona pueden cambiar y lo que hoy se vive como
bueno, mafana deja de serlo. Si en esta situacion de pérdida
de ilusiones aumenta, ademas, la importancia y el nimero
de factores que generan emociones negativas y sufrimiento
en el dia a dia, para una persona afectada de ELA puede
cambiar completamente el balance de pros y contras
sobre el que se sustenta el deseo de seguir con un trata-
miento que prolonga artificialmente una vida que, en ese
momento, trae consigo demasiados sufrimientos a cambio
de muy poco o nada positivo.

Las normas éticas y legales que regulan el ejercicio de la me-
dicina son claras: si una persona con capacidad para la toma
de decisiones pide un tratamiento pertinente y asequible,
debemos proporcionarlo, y cuando lo rechaza, nadie puede
imponérselo (Tabla 2). En los casos en los se trata de retirar
la ventilacién mecanica, el proceso debe respetar unos pasos
que garanticen que no se va a cometer ningtin error en
ningin momento. La buena practica hace imprescindible

la participacion de un psiquiatra y un psicdlogo (preferible-
mente que hayan realizado el seguimiento clinico previo) y
un equipo médico y de enfermeria capaces de gestionar las
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éPor qué para las personas con ELA es
dificil tomar algunas decisiones ?

- Porque hay en juego valores muy importantes: el futuro y la
vida, la calidad de vida, las personas queridas, etc.

- Porque los sentimientos, especialmente el miedo, pueden
mediatizar la toma de decisiones.

- Porque no se tiene la costumbre ni el entrenamiento para
tomar decisiones de tanta importancia, que afecten a la salud.

-Porque es todavia mas dificil discernir sobre estas cuestiones
cuando las explica alguien que no conoce bien la materia. Y si
ademas éste, con su desconocimiento, busca proteger su

seguridad legal, el resultado es todavia
Tabla 1

Modificado de P. Arranz et al. 2004

Puntos clave que el médico debe
respetar en la toma de decisiones

» Comprender que los afectados que quieran
deben recibir informacion clara sobre su futuro

« Comprender que tienen derecho a elegir sus
opciones: nosotros no debemos imponerlas

» Comprender que tienen derecho a que les
proporcionemos el mejor de los tratamientos
posibles: alta tecnologia.

« Comprender que para la buena practica es
imprescindible evitar sufrimientos y dar

afecto y comprension
Tabla 2

situaciones de forma precisa. Para retirar un ventilador, so-
bre todo cuando éste supone un soporte vital, debe exigirse
el mismo nivel de calidad en los conocimientos y habilida-
des que los necesarios para ajustarlo. El neumdlogo que no
sepa quitar un ventilador sin la minima incertidumbre
de como llevar a cabo el proceso, nunca deberia ponerlo.

Escuché decir a alguien que, con el paso del tiempo, esta
profesion debe hacernos fuertes, pero nunca duros. Y esta
falta de dureza nos hace sentir dolor al quitar un ventilador,
sobre todo cuando se trata de alguien cuya salud hemos
cuidado durante mucho tiempo. Pero el compromiso adqui-
rido al aceptar la responsabilidad de tratarle hace ineludible
seguir dispensando lo que en ese momento es el tratamiento
adecuado: responder a su deseo y evitar cualquier sufri-
miento durante el proceso.



Investigacion

Dr. Juan Francisco Vazquez Costa

NUEVA SECCION

Investigador en Instituto de Investigacion La Fe / Servicio de Neurologia del Hospital Universitari i Politecnic La Fe

Es para mi un honor inaugurar la primera seccién dedica-
da a la investigacion en la revista ADELANTE. La investi-
gacion es un aspecto que preocupa mucho a los pacientes
de ELA y no es para menos. En una enfermedad en la que
desconocemos en gran parte las causas y en la que carece-
mos de un tratamiento eficaz, las expectativas y esperan-
zas de los pacientes no pueden mas que centrarse en los
avances de la ciencia. El avance de la ciencia es inexorable
y exponencial en el caso de la ELA (Figura 1), aunque sin
duda no es tan rapido como nos gustaria a los médicos y a
los pacientes. El acceso actual a la informacion a través de
internet permite a los pacientes mantenerse actualizados
en determinados avances cientificos, particularmente los
referidos a nuevos tratamientos. Sin embargo, esa infor-
macién no siempre es fiable o se transmite de una forma
adecuada, generando expectativas que luego se ven rapi-
damente frustradas. Por ello es esencial la vision de los
especialistas que nos dedicamos a la ELA, para garantizar
un acceso adecuado a los avances cientificos. Ademas,
esta seccion constituye un foro perfecto para difundir
aquellos avances cientificos logrados en distintos centros
de nuestra Comunidad, de los que todos nos debemos
sentir particularmente orgullosos.

En el caso del grupo de investigacion al que pertenezco,
llevamos cinco anos dedicando gran parte de nuestros
esfuerzos y recursos a la investigacion en ELA (Figura 2).
En este tiempo hemos conseguido realizar contribuciones
cientificas relevantes, gracias a la inestimable participa-
cion de los pacientes con ELA a la que estamos profun-
damente agradecidos. A continuacion paso a detallar las
principales lineas de investigacion en las que estamos
involucrados:

Nimero de Publcaciones
o
|
|
|
.
|
R |
.
LI |
i
=
H
i
r
B
; =
° =
=
=
=
=
"
=
=
=
—
]
i
—
—_—
—_—
—
—
E—
e
e
C —
1§
1}
9
==—r————"
e
_—
- W
=

Figura 1: Esta grafica muestra la progresion exponencial en el niimero de pu-
blicaciones relacionadas con la ELA en los ultimos 100 afos (sacado de la base
de datos bibliografica Pubmed).

1.Estudio de las bases genéticas de la ELA y su relacion
con otras enfermedades neurodegenerativas

Esta linea tiene como objetivo comprender por qué
ciertos individuos desarrollan ELA mientras que otros
individuos pertenecientes al mismo grupo familiar o
social no. En nuestro caso, colaboramos con expertos
genetistas en el estudio de los factores genéticos que
afectan a la ELA. Cada uno de nosotros tenemos unos
25.000 genes y alteraciones en cualquiera de ellos puede
ser suficiente para producir una enfermedad. En la ELA,
aproximadamente el 10% de los pacientes tienen o han
tenido familiares afectos por ELA o por otra enfermedad
relacionada llamada demencia frontotemporal. A estos
casos se les llama hereditarios o familiares y son casi
siempre debidos a una mutacién genética (conocida o
no). Ademas entre un 3-5% de los pacientes de ELA sin
antecedentes familiares tienen también una causa gené-
tica conocida. Nuestra investigacion en este campo tiene
tres objetivos. El primero, es conocer cudntos pacientes
con ELA de nuestro entorno tienen una causa genética, ya
que esto puede variar de unas regiones a otras. El segun-
do es descubrir nuevas mutaciones que pueden producir
ELA. El tercero es estudiar a los pacientes portadores de
mutacién y entender de qué manera esa mutacion acaba
produciendo la enfermedad. Es importante sefialar que
hoy en dia se dispone de tratamientos que permiten evitar
que se transmita a la descendencia una mutacién, pero
para ello es necesario conocer qué mutacion esta produ-
ciendo la enfermedad. Ademads, se estan llevando a cabo
ya ensayos clinicos de terapia génica para distintos tipos
de mutaciones causantes de ELA y es posible que en los
proximos ainos podamos disponer de un farmaco para

Figura 2: Investigadores de ELA del Hospital la Fe participando en la iniciativa
del cubo de hielo para recoger fondos para investigacion.
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Figura 3.

Resonancia magnética cerebral. Las flechas muestran en distintas zonas del cerebro (mds oscuras) donde se aprecia la degeneracion neuronal

tratar a los pacientes portadores de mutaciones.
Por tanto, participar en un proyecto de investiga-
cién que incluya andlisis genéticos tiene implica-
ciones importantes para el paciente y su familia
que es importante que conozcan. Algunos de los
resultados de esta linea de investigacion ya han
sido publicados en revistas cientificas internacio-
nales1-3 y nos han ayudado a conocer las bases
genéticas de la ELA en nuestra Comunidad.

2.Estudio de marcadores de imagen en la ELA

En la actualidad la ELA sigue siendo una enfer-
medad dificil de diagnosticar. Nosotros hemos
estudiado el trayecto que siguen los pacientes de
ELA en la Comunidad Valenciana desde que ini-
cian los sintomas hasta que son diagnosticados.
El retraso medio es de unos 12 meses (similar a
lo que ocurre en otros sitios del mundo) y con
frecuencia se necesitan muchas pruebas y visitas

a distintos especialistas para llegar al diagnostico.

Esto es debido a que no existe una sola prueba
que dé con certeza el diagndstico, si no que éste
se realiza con frecuencia por descarte. Por otro
lado, la ELA es una enfermedad muy heterogé-
nea en la que cada paciente evoluciona de una

forma distinta. Sin embargo, a dia de hoy no disponemos de téc-
nicas que permitan predecir como va a evolucionar la enfermedad
en cada enfermo. Tampoco disponemos de técnicas que permitan
cuantificar la progresion de la enfermedad en cada individuo, por
lo que resulta dificil, por ejemplo, medir la eficacia de un determi-
nado farmaco en estudio.

Con este triple objetivo, hemos desarrollado colaboraciones con
otros investigadores de diversas Universidades y de nuestro pro-
pio Hospital. Gracias a estas investigaciones, hemos encontrado
cambios en la imagen muscular por ecografia que no eran cono-
cidos hasta ahora. También hemos detectado alteraciones en el
cerebro de los pacientes tanto por ecografia como por resonancia
magnética, cuyas causas no eran conocidas hasta ahora. Estamos
convencidos de que estos avances, parte de los cuales ya han sido
publicados en revistas cientificas internacionales 4-9 (Figura 3),
nos van a ayudar a diagnosticar antes y mejor a los pacientes de
ELA, pudiendo empezar antes el tratamiento.

3.Estudios dirigidos a mejorar la atencion y tratamiento de los
pacientes de ELA

Estos trabajos los hemos desarrollado en colaboracion con otros
especialistas de la Unidad de ELA del Hospital la Fe y algunos
de ellos ya han sido publicados en revistas cientificas internacio-
nales10-12. Por ejemplo, pudimos demostrar que los pacientes

Figura 4: Gafas inteligentes de Google® (izquierda) e interface con el menu de opciones en el prototipo disefiado (derecha). Para mds informacién sobre este pro-
ducto y video explicativo se puede buscar “Glassware ELA” en http://www.bancodepatentes.gva.es/patente.
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de ELA presentan con cierta frecuencia sintomas miccionales
(urgencia o incontinencia urinaria). Esto es importante porque
actualmente disponemos de tratamientos para estos sintomas que
pueden evitar los escapes urinarios o la necesidad de usar panal.
Por otro lado hemos demostrado que determinados pacientes de
ELA con mucha espasticidad y poca debilidad pueden caminar
mejor cuando se les trata con toxina botulinica. También hemos
estudiado por ejemplo los factores psicologicos que determinan el
bienestar de los pacientes y como estos factores pueden influir en
la toma de decisiones del paciente durante la enfermedad.

4.Ayudas técnicas para pacientes de ELA

La ultima linea de investigacion procede de nuestra colaboracién
con universidades y empresas valencianas y va dirigida a desa-
rrollar productos tecnoldgicos que faciliten el control del entorno
y la comunicacion a pacientes de ELA. En uno de los proyectos
por ejemplo, desarrollamos un prototipo de App que permitio, a
una paciente que colabord en su desarrollo, el envio de mensajes a

seguir participando en los distintos proyectos
disponibles. Naturalmente para desarrollar la
investigacion es necesario disponer de financia-
cion, un bien escaso en los tiempos que corren.
La campaiia del cubo de hielo, que surgié hace
ya tres aflos por iniciativa de un paciente con

el apoyo de la asociacion norteamericana de
pacientes de ELA, supuso un importante espal-
darazo a la financiacion de la investigacion en
EEUU. Aunque por desgracia, su repercusion en
Espania fue limitada, es un magnifico ejemplo de
lo que se puede conseguir si se atinan los esfuer-
zos de todos aquellos que luchamos contra la
enfermedad, porque juntos somos mds fuertes.
Cualquier paciente o familiar que desee parti-
cipar o colaborar con alguna de nuestras lineas
de investigacion, puede contactar con nosotros
al e-mail o teléfono que encontrard al final del

través de Whatsapp® mediante el parpadeo (Figura 4).

Seguimos trabajando para que todos estos avances se traduzcan
en mejorias en la calidad de la atencién y en nuevos tratamien-
tos para los pacientes de ELA, que es el fin ultimo de cualquier
investigacion y un objetivo compartido con pacientes y familiares.
Por ello, celebro la iniciativa de ADELA-CV de iniciar esta nueva
seccion de la revista y animo a todos los pacientes y familiares a
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articulo o a través de ADELA-CV.
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EN PRIMERA PERSONA

Alaska, la altima
frontera

Carlos Climen Navarro
Afectado de ELA

Si algo he aprendido de este viaje que he hecho con mi
familia, es que hay que salir de casa. No es necesario via-
jar a grandes latitudes, simplemente desplazandote por tu
barrio ya viajas. Alaska que es un viaje de una magnitud
muy grande y que requiere una logistica muy compleja,
tal vez no sea el viaje que todos los socios pueden hacer
ya no solamente por la cantidad econémica que requiere
sino por las horas de vuelo, que comporta un viaje de
estas caracteristicas. Es un viaje de largo recorrido a las
12 horas de vuelo se suman las de espera con las escalas
(Valencia-Frankfurt- Alaska/Anchorage) y muchas horas
de espera. A la llegada a Anchorage, la ciudad mas gran-
de de Alaska, el desfase horario fue brutal y debo decir,
que a mi me paso factura cuando volvimos a Valencia .

La verdad es que el primer consejo que recomiendo si
tenéis el grado de minusvalia es hacerlo valer en todas
partes, el motivo es que os facilitara el paso en los aero-
puertos, algunos como el de Frankfurt es excepcional-
mente grande. Ademds os ayudaran en los tramites de
aduana, no tendréis que esperar y os colocaran en cabina
rapidamente. La diferencia horaria con respecto a la hora
de espariola son de 9 horas eso traducido al cuerpo, es
una bomba de relojeria. Ademas en Alaska, julio es el mes
con las noches mas cortas. Anochece a las 11 p.m. pero
nunca acaba de de caer noche cerrada y amanece a las 4
de la manana, la temperatura en julio ronda los 23°/ 13°
grados, muy agradable de no ser por la lluvia persistente
que existe en toda la costa del Pacifico.

De Anchorage nos trasladamos en bus a Seaword un pe-
queno puerto pesquero desde donde salia el crucero con
el que conoceriamos Alaska, hasta alli llega un hermoso
tren turistico salido de un museo del Oeste, con el cual no
pude reprimirme el hacerme foto con mi colega revisor
del tren ya que en Valencia yo lo era hasta hace meses en
Renfe Rodalies.

El crucero es la mejor opcion que recomiendo, lo pode-
mos ver todo perfectamente sin necesidad de hacer un
esfuerzo fisico considerable. Las vistas desde el barco
son excepcionales, y la gastronomia y el servicio a bordo
exquisito. Royal Caribbean, nuestra eleccién, es la unica
naviera que se podia aproximar al glaciar Hubard. La
lengua del glaciar de kilémetros de extension es enor-
me, verla desde un navio como rompe el hielo de forma
estruendosa es algo que no se puede traducir con pala-
bras, es naturaleza en estado salvaje. De hecho a Alaska lo
llaman el estado de la ultima frontera “ the last frontier
Es un estado muy grande y practicamente despoblado y
en cuya pequena capital, Junau, reside el parlamento. El
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crucero hace sucesivas paradas en los pequefos puertos
desde dentro de la Costa Pacifica de Alaska, algunos muy
pintorescos que evocan la antigua busqueda de oro en la
region (como el del rio Clondikle) y que la transformé
hasta lo que es el actual estado de Alaska .

Hay infinidad de excursiones recomendables, como la
que te lleva en bus hasta la mismisima Canada, para ver
trineos de perros huskies, entre profundos valles, anti-
guos glaciares y lagos.Muy bonita. Mis hijas la disfrutaron
mucho. Y para los mas arriesgados hay excursiones en
avioneta y en helicoptero que te dejan en la misma lengua
de los glaciares que recorreremos a través del itinerario
del crucero, es desde el mismo crucero donde se puede
disfrutar completamente de Alaska. Eso si, las excursiones
en estos puertos suelen ser muy caras y lo recomendable
es hacerse 1na planificacién de lo que realmente se quiere
ver. En el barco hay multitud de actividades el barco y se
puede disfrutar desde él de una paisaje es excepcional.

Nuestro recorrido salia del norte de Alaska; Seaword y
acababa en Vancouver ya en territorio canadiense y de ahi
de vuelta a Espana. Insisto en que vale la pena hacer uso
de servicio de asistencia en silla de ruedas de la compa-
fifa, que no solamente te facilita el paso por los enormes
aeropuerto y también por las aduanas que suele ser muy
embarazoso y complejo .

Si hubiera que definir Alaska se podia decir que es natu-
raleza totalmente salvaje, pura, islas y bosques infinitos de
abetos ademas de la cordillera costera totalmente nevada
en julio, sin luces artificiales, una situaciéon de naturaleza
sin maquillar por la mano del hombre. Es un placer poder
disfrutar de paisajes espectaculares entre la marana de is-
las que acompana toda la costa pacifica de Alaska, aunque
hay que contrarrestar los efectos secundarios adversos
qué puede producir un viaje de esta envergadura y el an-
sia de querer verlo todo y vivirlo todo. Hay que procurar
programarlo perfectamente. Aun asi es jet lag es brutal.

He querido compartir mi experiencia pero sobre todo
transmitir el mensaje de que hay que viajar, hay que salir
a la calle, hay que hacer vida social con la familia y con
los amigos.

Un saludo de todos, mio y de mi familia, mi mujer y mis
dos hijas mellizas, que me ayudaron a vivir, con mayor
intensidad si cabe, esta gran aventura.



UNIDOS CONTRA LA ELA

La Comunidad de ELA

Barbara Chiralt Bailac
Trabajadora social en ADELA CV

Como os hemos ido contando desde las redes sociales, las
asociaciones de ELA de toda Espaiia, con el apoyo de la
Fundacion Luz6n hemos empezado una nueva andadu-
ra de encuentro, dialogo y colaboracion. Llevamos va-
rias reuniones desde hace cerca de un afo y como sabéis,
la Fundacién Luzoén ha estado impulsando cambios en el
panorama de la ELA, tanto en la visibilidad de la enfer-
medad, como en involucrar a los gobiernos de las Comu-
nidades, a otras fundaciones, firmando convenios marco.
E invitando a que profesionales sanitarios e investigadores
para que todos nos unamos en proyectos comunes, apro-
vechemos el potencial y construyamos mejoras para los
afectados de ELA, ya que nuestra capacidad para hacer-
nos oir desde cada una de las regiones es limitada.

Hemos colaborado con la Fundacién Luzén en la elabo-
racion de los mapas Autonémicos de la ELA junto con
los profesionales sanitarios, como diagnostico previo al
disefio de las mejoras que deberan producirse para que
las personas con ELA puedan recibir una mejor atencién
sociosanitaria. La Fundacion Luzén, por otro lado, se ha
embarcado en varios proyectos para dar mayor visi-
bilidad la realidad de la ELA, los grupos que estamos
trabajando y los que estan investigando en la enfermedad
en toda Espana, disefiando algunos recursos novedosos
que podéis consultar ya en su pagina web.

Quizd en una primera mirada a este aflo de trabajo,
podamos tener la sensacion de que se ha avanzado poco,
salvo una mayor visibilidad de la ELA. No obstante, cada
Comunidad auténoma, a su ritmo, esta realizando un
trabajo paralelo para cambiar las condiciones de aten-
cion. Dado que el impacto mediatico y la metodologia de
trabajo de la Fundacioén ha supuesto una mayor sensibi-
lidad y el reconocimiento de que se ha estado aplazando
demasiado la atencion de las personas con ELA y de
que tenemos y podemos hacer cambios ya, porque todos
los agentes, gobierno, profesionales y pacientes tenemos
“el viento de cola”.

Respecto al trabajo concreto de las asociaciones de ELA,
el desarrollo esta siendo complejo dado que cada Asocia-
cion esta realizando un esfuerzo, con ayuda siempre de
la Fundacién Luzon, para seguir desarrollando la labor
cotidiana de atencidn a las familias y, al mismo tiempo,
tratar de construir algo que vaya mas alla de nuestro
ambito concreto y que repercuta en la situacion de todos
los afectados, con independencia de donde se hallen.
Son muchas las necesidades, realidades diferentes y cada
asociacion dispone de unos medios.

En este grupo de trabajo nuevo, al que llamamos “Comu-
nidad de ELA” hay algunas asociaciones que en el pasado
ya estuvimos intentando crear algo mayor que la suma

de cada asociacidn, y llevd a algunos logros: Jornadas

en las que participamos las asociaciones, encuentros

con el Ministerio que acab¢ elaborando y publicando la
Guia de la ELA con profesionales de diferentes Comu-
nidades Auténomas, el intercambio de informacion de
actividades y practicas, que hemos aplicado en la medida
de nuestras posibilidades en cada Asociacion, . Y sobre
todo, la conciencia de que tenemos que estar todos. A
ésto ultimo ha contribuido definitivamente la Fundacién
Luzon.

Las asociaciones estamos aportando nuestra experiencia,
el conocimiento de la realidad de la ELA por el trabajo

a pie de calle y nuestro deseo de mayores cambios de los
conseguidos hasta ahora.

En las reuniones que hemos mantenido hasta ahora
hemos sido informados puntualmente de los pasos que
la Fundacién Luzoén ha estado dando a nivel interno, en
su estructura y de sus proyectos y los pasos que ha dado
en cada Comunidad Auténoma. Ademas de esto, hemos
tenido la ocasion de dialogar y exponer los puntos rele-
vantes para las familias.

Por parte de ADELA CV, en estas reuniones hemos ido
colaborando en la metodologia de trabajo propuesta

por la Fundacion, trasladando las necesidades que las
familias nos transmitis y expresando aquello que supera
nuestra capacidad de accién, como es la precaria asis-
tencia personal y cuidados a los afectados de ELA por
parte de los sistemas de proteccion social (servicios
sociales y atencion a la dependencia), la gran responsabi-
lidad que estais soportando las propias familias.

Hemos hecho aportaciones respecto a los contenidos
basicos de un registro poblacional de la ELA, las necesi-
dades mas acuciantes de las familias. En estas reuniones
se ha propuesto compartir y elaborar recomendaciones
de buenas practicas en las intervenciones de las aso-
ciaciones, se ha reflexionado sobre como abordar las
carencias de la tecnologia de ayuda (ayudas técnicas) no
cubierta por el catalogo ortoprotésico y la necesidad de
un asesoramiento adecuado, la necesidad de formacion
adecuada de familiares y cuidadores de afectados de ELA
y la reivindicacion comun en la celebracion del Dia
Mundial: un Plan Nacional de ELA.

Por dltimo, queremos haceros participes de la ilusion que
esta labor nos genera y agradecer a todas las Fundaciones
y Asociaciones de ELA, especialmente a la Fundaciéon
Luzdn el esfuerzo que estamos realizando para crear esta
Comunidad de ELA, por darnos el protagonismo como
representantes de las familias afectadas y por facilitar el
trabajo comun.
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ADELA CV proporciona Atencion
psicosocial y respiro familiar a 240

afectados de ELA de la Comunidad
Valenciana en 2017

o Nuestra entidad ha desarrollado en 2017 un programa para proporcionar descanso, apoyo psicoldgico y recursos socio-sanitarios
del que se han beneficiado 240 personas afectadas de ELA.

« Este proyecto forma parte de las convocatorias de subvenciones de COCEMEFE y esta financiado a través del 0,7% del IRPF del Mi-
nisterio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

o La Asociacion valenciana de esclerosis lateral amiotréfica (ADELA-CV) ha ejecutado este proyecto gracias a la solidaridad de los
contribuyentes que marcaron la casilla de Actividades de interés general consideradas de interés social en su declaracion de la renta.

’\'ﬂ

Grupo de Ayuda Mutua en Castellon

Desde la Asociacion valenciana de esclerosis lateral amio-
trofica (ADELA-CV) ha desarrollado durante 2017 el
programa de “Atencion psicosocial y respiro para fami-
lias afectadas de ELA”, con el que se pretende informar
sobre la ELA y los recursos socio sanitarios disponibles, a
las familias afectadas. Proporcionarles descanso y apoyo
psicolégico, asi como ayudarles a resolver situaciones
problematicas que surgen en las diferentes etapas de la
enfermedad.

Durante el afio 2017 han sido atendidas 240 personas
con ELA como beneficiarios directos, 18 mas que el afio
anterior. De ellas 120 en Valencia, 91 en Alicante y 29 en
Castellon.

Este proyecto se ha ejecutado gracias a la subvencion

de 100.000 euros procedente del 0,7% del IRPF del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
gestionado por COCEMEFE. La Confederacion gestiona
esta subvencion para que sus entidades miembros puedan
financiar sus proyectos prioritarios, al tiempo que les pro-
porciona asesoramiento y realiza el seguimiento durante
la elaboracion, ejecucion y justificacion de los mismos.
En este caso, el proyecto se enmarca en el Programa de
COCEMEE de “Descanso familiar”.

Este es un programa integral de atencion a familias de
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P. Arnau Auxiliar de Respiro con una afectada ELA

afectados de ELA que proporciona apoyo ante diferentes
necesidades que se presentan en el transcurso de la enfer-
medad. Realiza especial hincapié en facilitar asistencia
alas 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 las personas con ELA y su en-
torno a estos cambios, y riesgo de claudicacion por parte
de los familiares por agotamiento.

Proyectos como éste se desarrollan gracias a la solida-
ridad de los contribuyentes que cada aflo marcan en su
declaracion de la renta la casilla de Actividades de Interés
general consideradas de interés social.

La Asociacion Valenciana de Esclerosis lateral Amio-
trofica, ADELA-CV, nace para atender las necesidades

y defender los derechos de las personas con esclerosis
lateral amiotrofica en la Comunidad Valenciana en 1992.
El Ministerio de Interior declaré6 a ADELA-CV entidad
de utilidad publica en la Orden INT/962/ 2011 de 31 de
marzo de 2011. En la Comunidad Valenciana, hay en
torno a 350 personas con ELA, de las cuales 222 estan en
contacto con ADELA-CV. La asociacion cuenta con 335
asociados.



111 Edicion del curso de
atencion domiciliaria a los
problemas respiratorios de
enfermos neuromusculares

El pasado noviembre tuvo lugar la IIT edicion del curso:
“Atencion en el domicilio a los problemas respiratorios de
enfermos neuromusculares. Actuaciones del cuidador”. La
Escuela Valenciana de Estudios de la Salud, EVES entidad
organizadora del evento, acogi6 alo largo de seis jornadas este
curso gratuito,cuyo objetivo fundamental es formar buenos
cuidadores de pacientes neuromusculares y capacitarlos para
el adecuado desempeiio de su labor asistencial.

Desde la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amio-
trofica, ADELA CV, nos encargamos de la coordinacion del
curso. En la presente edicion asisitieron 40 personas entre
profesionales sanitarios (enfermeria y auxiliares) y cuidadores
de afectados de ELA y de otras enfermedades neuromuscula-
res., publico al que iba destinado.

Como en las anteriores ediciones, el equipo docente profesio-
nales miembros de la Unidad de Cuidados respiratorios del
Hospital Clinico Universitario de Valencia, referente interna-
cional en el ambito de la investigaciéon mecdnica en domicilio
y de ADELA CV.

Gasmendi y Air Liquide, han sido las empresas colaboradoras.

A continuacion extraemos alguno de los aspectos
destacados de cada una de las sesiones del curso:

El Dr. Emilio Servera Piera, Jefe de Servicio de Neumologia
del Hospital Clinico Universitario de Valencia expuso los
fundamentos fisioldgicos de la respiracion: las fases y los
componentes que intervienen. Y explicé en qué consiste la
variedad de complicaciones respiratorias que pueden produ-
cirse en los pacientes con ELA.

El Dr. Jestis Sancho Chinesta, Neumologo del Hospital
Clinico de Valencia, habl6 de la ventilacién mecanica no
invasiva, su aplicacion a los pacientes y de cdmo los estudios
han demostrado que su instauracién adecuada consigue
una mayor supervivencia de los afectados. Toda ventilacion
nocturna que al menos no supere las 4 horas de aplicacion
no tiene ninguna efectividad. Se presentaron también las
medidas para facilitar la tos en el paciente.

La Dra Pilar Baiuls, abordé el manejo de la ventilacion
mecdnica invasiva a través de traqueotomia. Como se realiza,
que elementos manejaran los familiares y cuidadores y como
deben realizarse los cuidados, aplicar la ventilacion y facilitar
la extraccion de mucosidad. Resalté la importancia de que
no se introduzca nunca suero fisioldgico por la traquea.

Diia. M*® Jesus Zafra Pires, Supervisora del Servicio de
Neumologia Hospital Clinico de Valencia; expuso el manejo
de la disfagia en la administracion de alimentos y liquidos

“Cuando h
tus palabras tien:

de lo,que hubier

modificando las texturas, los cuidados de la PEG y la ali-
mentacion por sonda, el manejo de las lesiones de piel por
escaras y cdmo prevenirlas. Asi como cuales son algunos

de los elementos que facilitan los cambios posturales y
movilizaciones de los pacientes. Ademas hizo hincapié en la
necesidad de contacto fisico con los pacientes, humanizan-
do la relacion y el trato al paciente.

El Dr José Luis Diaz, psicélogo de Airliquide en el Hospital
Clinico de Valencia, hizo reflexionar a los alumnos respecto
al manejo emocional que se espera de los profesionales en
su relacion con el paciente, como esperan ser tratados y
como afrontar las preguntas y expresion de sentimientos de
los pacientes. Conto con las aportaciones del afectado Ale-
jandro Bayo quien intervino y hablé de su experiencia y de
lo que, como él, esperan los pacientes de los profesionales y
de los cuidadores.

Barbara ChiraltBailach, trabajadora social de ADELACYV,
describi6 los programas que la Asociacion estd desarrollan-
do para prestar apoyo a las familias. Explicé los recursos
sociales con los que cuenta la sociedad para hacer frente

a las necesidades y facilité informacion de elementos que
pueden ser utiles para la comunicacién cuando la persona
con ELA presenta disartria, y como probar elementos basi-
cos que pueden ser utiles para comunicarse con ellos.
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Los pasados 23 de septiembre y 7 de octubre, realizamos en la Clinica
del Doctor Villarén en Valencia, un taller de ergonomia y movilizacio-
nes dirigido a familiares y cuidadores de afectados de esclerosis lateral
amiotrofica, ELA. El Dr. Carlos Villarén, fisioterapeuta, instruy? a los
asistentes en el manejo adecuado de los pacientes de ELA. Practicaron
cambios posturales del paciente encamado, traslados de corta duracién
y transferencias de cama a silla. El objetivo del taller era minimizar el
riesgo de lesiones tanto en el cuidador como en el paciente.

Taller de ventilacion
mecanica domiciliaria

Cuidados y necesidades del paciente y el cuidador, es el nombre del taller
de ventilaciéon mecanica domiciliaria desarrollado el pasado octubre, en
el CAIDER (Centro de Atencién Integral de Enfermedades Respiratorias)
del Hospital Universitari Sant Joan d”Alacant. La jornada organizada por
Linde Healthcare y el Hospital, se celebré en el marco del Afio SEPAR
2017 de los Retos Respiratorios y cont6 con nuestra la colaboracion.

Mas de 25 personas, entre pacientes de ELA y cuidadores asistieron

al encuentro, en el que los especialistas explicaron como la tecnologia

actual permite que pacientes estables puedan seguir el tratamiento en sus
domicilios, permitiendo reducir ingresos hospitalarios y frecuentacion de
los pacientes en consulta. Sin embargo, la disponibilidad de equipamien-
tos requiere de formacién por parte del paciente y de su cuidador sobre
el funcionamiento de los ventiladores para garantizar el buen funciona-
miento de los aparatos y la calidad de vida del paciente.

La doctora Elia Gémez, neumologa del Hospital Universitario de Sant
Joan d’Alacant fue la primera en intervenir con su ponencia sobre como
formar y cuidar al cuidador. El doctor Ali Dorgharn Hatourn, neumo-
logo de Linde Healthcare, realizé una exposicion sobre el protocolo
integral de atencion al paciente con Ventilaciéon Mecanica Domiciliaria.
Por su parte, Carmen Calzado, doctora médica del hospital, agradecié

a los asistentes y ponentes su participacion y di6 paso a Nieves Garcia
Berenguer, quién particip6 en calidad de presidenta de la Asociacion va-
lenciana de esclerosis lateral amiotrofica, ADELA CV, y paciente experta:
“Es muy importante que tanto el enfermo como las personas que lo rodean
sepan como manejar los aparatos porque también se trata de una cuestion
de confianza. También es importante utilizarlos a diario como fisioterapia
respiratoria y no solo cuando te estds ahogando, puesto que es un momento
critico y hay tension”. Nieves, afiadié que gracias a estos aparatos puede ir

sola por la calle y compartir largos ratos con sus amigos y familiares fuera
de casa.
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Taller de tecnologia para la
comunicacion

La comunicacion al alcance de todos, el taller organizado por ADELA-
CV fue impartido, en el H.G.U. de Valencia, por Begoiia Llorens, experta
en comunicaciéon aumentativa y alternativa de B] Adaptaciones. Los
afectados de ELA, familiares y cuidadores, recibieron informacién sobre

herramientas tecnoldgicas que facilitan la comunicacién para personas
con disartria, y probaron aquellas que mejor se adaptan a la movilidad de
cada usuario. Enmarcado en el Proyecto a atencion psicosocial y respiro
de ADELA- CV, desarrollado con el apoyo del Ministerio de Sanidad

y politicas inclusivas de la GV, a través de las ayudas del IRPE Y de las
ayudas a actividades formativas y de sensibilizacion del area de Bienestar
Social, de la Diputacion de Alicante.

Por la mejora de la situacion
de los afectados de ELA

La agilizacion de tramites para la resolucion del certificado de discapa-
cidad y reconocimiento de situacion de dependencia; la adecuaciéon de
centros y/o residencias con personal formado en atenciéon a enfermos con
patologias que requieran de ventilacion asistida y recursos alternativos

de vivienda para las personas con ELA, mas alla de las residencias de
ancianos. son necesidades expuestas dese ADELA-CV, a Elena Ferrando,
Sec. Autondmica de Servicios sociales y autonomia personal, en una reu-
nioén el pasado mes de mayo. Tras solcitar un nuevo encuentro, nuestras

comparferas Barbara Chiralt y Mercedes Garcia fueron informadas, el
pasado octubre, por Antonio Raya, Dir. Gral. de Diversidad Funcional, e
Isabel Olcina de la Conselleria de Bienestar social, de que los centros de
valoracion de discapacidad de Alicante y Castellon habian reforzado en
las altimas semanas los recursos humanos y la prevision era reducir, en
unos meses, los tiempos de resolucion. Y respecto a nuevos recursos de
vivienda para afectados, recibimos la sugerencia de que desde la Asocia-
cion elaboremos un proyecto para el desarrollo de viviendas o residencias
adecuadas para lo afectados de ELA. Solicitamos ademas que los afecta-
dos de ELA que requieran de este recurso, y hasta que se creen espacios
adecuados, sean dmitidos en los centros existentes mas preparados con
independencia de su edad.

Charla a alumnos de
Mediacion comunicativa

Barbara Chiralt, trabajadora social, hablé del trabajo que realizamos
desde la Asociacion y de las necesidades comunicativas de los afectados
de ELA alos alumnos del Ciclo superior de Mediaciéon Comunicativa
del Centro Publico Integrado de Formacion Profesional Misericordia de
Valencia. Los alumnos propusieron hacer un trabajo de fin de curso para
desarrollar herramientas comunicativas para afectados de ELA.
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Encuentro de familiares y
cuidadores en Elda

A lo largo del ultimo trimestre, Pedro Olmedo, psiclogo de ADELA CV,
ha acudido a Elda, para proporcionar orientacioén y apoyo en diversos

- encuentros de familiares/cuidadores de personas afectadas de esclerosis

lateral amiotrofica, ELA. A través de estas reuniones, desde la Asociacion
valenciana de esclerosis lateral amiotréfica, ADELA CV, queremos propi-
ciar apoyo psicosocial a los participantes para ayudarles a llevar mejor la

| situacion. De forma similar al grupo de ayuda mutua (GAM) que realiza-

mos periddicamente en Valencia, Castellon y Alicante, estos encuentros
pretenden ser un recurso terapéutico.

Jornada sociosanitaria de

El pasado jueves 23 de noviembre, asistimos a la XII Jornada sociosani-
taria de Enfermedades raras en Valencia organizada por la Federacion
espanola de Enfermedades Raras, FEDER .El salén de Grados de la Fa-
cultad de Medicina y Odontologia de la Universidad de Valencia, acogié
este evento que retine a pacientes y a familiares que conviven con alguna
enfermedad poco frecuente. Tal es el caso de la esclerosis lateral amio-
trofica, cuya consideracion de enfermedad rara le viene dada debido a su
baja prevalencia.

Durante la jornada intervinieron expertos en el tema para exponer en la
mesa cientifica, las tltimas novedades referidas a dichas patologias.

Desde FEDER, han sefialado: “Seguiremos trabajando para crear puntos
de encuentros como este en el que podamos seguir compartiendo y adqui-
riendo nuevos conocimientos.”

Jornada del paciente del
H.G.U.de Valencia

El 28 de noviembre de 2017 se celebro la VIII Jornada del Paciente en el

~ Hospital General Universitario de Valencia. “Asociaciones de Pacientes.

Progresando en salud ,fue el tema central de la jornada en la presente edi-
cion, organizada una vez mas, por el CHGU de Valencia, la Conselleria
de Sanitat Universal i Salut Publica y la Diputaci6 de Valencia. Nuestra
Asociacion instal6 un stand informativo, junto a los de otras asociaciones
participantes, en el patio central del hospital. Alli, nuestras compaiieras,
Mercedes Garcia y M*Angeles Ferrero ofrecieron informacién sobre la
ELA y los servicios de ADELA CV.
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DIPUTACION
DE ALICANTE

EN ACCION

Contribucion de la Diputacion de
Alicante al banco de ayudas técnicas

Gracias a la subvencion recibida por la la Diputacion de Alicante (4drea de Bienestar Social) a
través la Convocatoria para adquisicion de bienes inventariables 2017, vamos a incorporar cua-
tro sillas de ducha y WC, a nuestro banco de ayudas técnicas. Desde ADELA CV contamos con
un deposito de ayudas técnicas a disposicion de los afectados de esclerosis lateral amiotréfica
en la Comunidad Valenciana. Ademas, nuestras trabajadoras sociales ofrecen a los interesados,
desde las distintas sedes, asesoramiento sobre dichas ayudas, se encargan de detectar las necesi-
dades de adecuacion del entorno para la autonomia de la persona afectada de ELA y de orientar
sobre como lograr dicha adecuacion.

Por otra parte, nuestra Asociacion ha recibido las subvenciones por parte de la Diputacion de
Alicante, solicitadas para el desarrollo algunos de nuestros servicios a lo largo del presente afo
2017 y en las convocatorias especificas que detallamos a continuacion: —Rehabilitacion (Prov.
Alicante Enero y Febrero)-Convivencia y transporte Regatas Premio ADELA- CV-Talleres de
formacion e impresion Revista ADELANTE (ed. primavera).

SOLIDARIOS

Semana deportiva solidaria

L' Alqueria de la Comtessa celebrd su semana deportiva una iniciativa
solidaria cuya recaudacion de 700 euros, fue destinada integramente, el
pasado septiembre a nuestra Asociacion.

Futbol 7, squash, padel, frontdn tenis y ping pong fueron las actividades
deportivas que se desarrollaron en el polideportivo municipal. (En la
imagen: la entrega de trofeos a los ganadores). Para el éxito de la semana
deportiva es fundamental la colaboracién ciudadana y del consistorio. Su
alcalde, Voro Femenia felicitd a los participantes por su entrega. Desde la
Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral amiotréfica queremos dejar
patente nuestro agradecimiento por dar visibilidad a la ELA y por este
nuevo impulso que contribuye al desarrollo de nuestros servicios para los
afectados y sus familias.
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