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2 ADELANTE

EDITORIAL

De ilusionistas y
superhéroes va la cosa

Este afio el 21 de junio, Dia de la lucha mundial contra la ELA ha llegado a
ADELA CV como un verdadero huracan. Han sido muchos dias, semanas
repletas de actividad. Pero mas alla de las actividades, han sido semanas
repletas de muchas emociones. Por un lado, la emocién al compartir mesa
en la jornada de Alicante, con dos profesionales que llevan muchos al pie
del cafién y luchando por los afectados de ELA: Salvador Martinez, que
como él mismo nos recordaba, lleva desde el afio 2000 con la creaciéon de
la Fundacién Didgenes, apostando por la investigacion en ELA. Y lo que
es mas importante, con la misma ilusion y pasién. Yo le decia que era uno
de los “grandes locos” que creyeron que era posible hacer cosas por la ELA
cuando nadie lo creia. Y él lo transformo en algo todavia mas increible. Y es
que tanto él como todos los que lo rodeamos somos grandes ilusionistas.

Por otro lado, Carmina Diaz que acompana a ADELA CV desde su creacion
en Alicante y que nos mostraba los resultados de su busqueda de los mejores
tratamientos para nosotros. Verla en un salén de actos y como su madre
sigue acompanandola es sus charlas, nos hace sentir que somos una gran
familia de la ELA. Y en el publico, ver a grandes doctores como Alfredo
Candela, libreta en mano, para luego felicitarnos y decirnos “qué grandes
jornadas”. Todo esto nos anima a continuar trabajando.

Unas jornadas en las que ademas estuvieron presentes en el discurso,
muchos locos como Javier Ruiz o mi madre Nieves, que en el afio 1992
creyeron que merecia la pena crear una asociacion de pacientes . Y que nos
han llevado hasta aqui.

Por otro lado, la jornada de Valencia como su nombre nos indicaba
“Investigando la ELA: superhéroes para la esperanza’, reuni6 a dos de los
investigadores en dos de las lineas mas importantes en estos momentos.
Por un lado, el amigo de ADELA CV, Emilio Servera con su continua labor
en investigacion clinica en el ambito respiratorio. Como ¢l siempre dice, “a
pie de cama y de trinchera se salvan vidas” Y por otro lado, el doctor Juan
Francisco Vazquez transmitiendo sus investigaciones en genética de la ELA.
Algo que puede ser un camino para encontrar cosas.

Y mas alla de las dos jornadas de charlas, lo mas emocionante de esta afo
ha sido poder tener cuatro mesas informativas en Valencia, San Juan, Aspe,
todas ellas encabezadas por afectados, afectadas y sus familias, poniendo
ADELA Comunidad Valenciana como bandera de la lucha en este dia. Y
para rematar la emocidn, esas fotografias inundando pueblos de toda la
Comunidad Valenciana de rojo.

Creo que los fundadores de ADELA CV, todos los afectados que han pasado
que contintian y que llegaran, asi como todos los doctores, voluntarios,
voluntarias, amigos que han estado, estan y estaran, podemos estar muy
satisfechos.

Todo esto es lo que podéis encontrar en esta revista que refleja la actividad
del ultimo trimestre y cierra un mes de julio cargado de trabajo, de
emociones compartidas de reencuentro con personas importantes de
instituciones como la Fundacién Luzén.

Nieves Garcia Berenguer
Presidenta de ADELA CV



EL PULMON

Un gran paso hacia adelante

Emilio Servera. Jefe Servicio de Neumologia del Hospital Clinico Universitario de Valencia

Muchas veces hemos dicho que la ELA no tiene curacion,
pero si tiene tratamientos. A dia de hoy no tenemos ningu-
na herramienta que nos permita frenar la evolucion de la
enfermedad, pero tenemos medios para manejarla. Por su-
puesto, no voy a quitar importancia a la crueldad de algunos
momentos que viven los afectados y sus familiares, situacio-
nes terribles que deben afrontar en demasiadas ocasiones.
Pero sin la ayuda de un equipo competente, las cosas serian
todavia peores. O dicho desde otra perspectiva, hay grandes
diferencias entre la vivencia de la enfermedad que tiene una
persona desasistida (mejor no intentar imaginar el dia a dia
de un enfermo que viva en un pais con mala medicina...)

y otra a la que se atiende con alta tecnologia, sensibilidad

y empatia. Tener una ELA es una tragedia, pero las cosas
pueden ser mucho peores si no se dispone de ayudas para
afrontar la enfermedad, y en naciones pobres de Asia, Afri-
ca... o del este de Europa, también hay enfermos y no existe
la minima infraestructura sociosanitaria para atenderles.

Frente a esto, en la Comunidad Valenciana hay muchas
cosas que mejorar, pero existe una asociacion potente
(ADELACV) y una red asistencial que, a nivel general, esta
en el grupo de cabeza en Espaia. Esto es una buena noti-
cia, que se da junto a otras muy malas que nadie quisiera
dar y, mucho menos, escuchar. Pero la ELA esta ahi y hay
que arremangarse, si hace falta, para enfrentarla. Y utilizar
la inteligencia para buscar la cura y, en nuestro caso, para
encontrar herramientas que mejoren el dia a dia de quienes,
a dia de hoy, no van a acceder a esa cura. El Dr Jesus Sancho
tiene una columna en esta revista en la que explica como
avanza la investigacion clinica aplicada.

Y en esa busqueda de mejoras para el dia a dia acabamos
de dar un paso substancial, muy importante. La Sociedad
Valenciana de Neumologia, la de Cuidados Intensivos y la
de Medicina de Familia han dado su apoyo a una guia que
tiene como objetivo conseguir para los afectados de ELA de
la Comunidad Valenciana una buena atencién para pre-
venir y tratar sus problemas respiratorios. Se pretende que
el codigo postal tenga la menor repercusion posible sobre
los cuidados respiratorios para las personas con ELA, que
nadie se vea perjudicado por vivir en donde vive. Con este
documento, que debe hacer suyo la Conselleria de Sanitat,
se recomiendan actuaciones adecuadas para cada momento
de la enfermedad y se establecen los circuitos de asistencia
mas adecuados tanto para enfermos estables como para las

agudizaciones. Un grupo de expertos de UCI, Primariay
Neumologia ha trabajado para conseguir unos resultados
brillantes, tinicos en el panorama espafiol. Déjenme citar a
los neumologos Jestis Sancho y Alfredo Candela, a los inten-
sivistas José Ferreres y Alberto Belenguer y a la médico de
familia Ana Sarrién. Ellos han trazado el camino.

Si, como esperamos, la Conselleria le da el visto bueno, la
Guia marcara un antes y un después para quienes no tienen
la suerte de vivir cerca de un hospital potente. No es facil
ponerse de acuerdo cuando van a darse unas normas, pero
en este caso el hecho de pensar en el beneficio de los afec-
tados por encima de cualquier cuestion personal ha sido el
motor que ha facilitado las discusiones

;Y los cambios llegaran enseguida? No. Necesitaremos el
respaldo de la Conselleria para que establezca normas y la
cooperacion de todo el personal sanitario implicado. Sera
necesaria una tarea de difusion y después, de seguimiento...
pero el paso ya esta dado. Los expertos han presentado la
forma de hacer las cosas correctas de la manera correcta,
ajustando los aspectos practicos a la capacidad técnicay a
los recursos humanos disponibles en los diferentes Depar-
tamentos de Salud de la Comunidad. Hay mucho trabajo
pendiente.

Tras la puesta en marcha, la ayuda que podamos recibir de
la Asociacion recogiendo la valoracion de los afectados res-
pecto a atencion respiratoria que reciben sera especialmente
util para mantener el esperado nivel de calidad.

Y una postdata no relacionada con el titulo. Tengo discu-
siones demasiado frecuentes cuando algunos compaieros
se empefan en incluir la fisioterapia respiratoria como un
procedimiento terapéutico util para las personas con ELA.
Que yo sepa, la fisioterapia respiratoria entrena los muscu-
los respiratorios, modifica la forma de respirar o hace que
las personas hagan ejercicio. Y nada de esto es ttil en la
ELA. Las tres actuaciones pueden ser peligrosas. Y, ade-
mas, consumen algo que no se puede comprar en ningtin
sitio: tiempo. La fisioterapia respiratoria, que es muy util
en alguna enfermedades pulmonares, no estd indicada en
la ELA,que no es una enfermedaddel pulmoén, sino de los
musculos respiratorios. En la ELA son necesarias las ayudas
a los musculos respiratorios a partir de un momento de la
evolucion, pero no la fisioterapia respiratoria.
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INVESTIGACION

Poder respirar hasta

que llegue la cura

Jesus Sancho. Neumoldgo. Hospital Clinico Universitario de Valencia

La investigacion cientifica es un proceso ordenado y
sistematico el cual, mediante la aplicacion rigurosa de

un conjunto de métodos y criterios, pretende obtener
informacion relevante y fidedigna para entender, verificar,
corregir o aplicar el conocimiento. Este proceso se ca-
racteriza por ser reflexivo, racional, sistematico, critico y
metddico. De forma sencilla se podria explicar la investi-
gacion como el planteamiento de una pregunta clave en el
marco de la ciencia que pone en marcha un proceso para
hallar las respuestas a esta pregunta. En este sentido es
célebre la frase del gran antropolégo Claude Lévi-Strauss:
“el cientifico no es aquella persona que da las respuestas
correctas, sino aquel quien hace las preguntas correctas”.

Cuando nos centramos en el dmbito de la investigacion
en la esclerosis lateral amiotrofica (ELA), es logico que

a todo el mundo nos venga enseguida a la cabeza dos
preguntas claves sobre las que desarrollar el proceso para
buscar las respuestas: ;por qué se produce la ELA? y
;como curamos la ELA?

Sin embargo, al mismo tiempo que en la ELA se produce
una debilidad muscular progresiva fruto de la degenera-
cién de las motoneuronas, también se produce una debili-
dad progresiva de los musculos respiratorios, vitales para
mantener la vida, alterando sus funciones principales, la
ventilacion (introducir aire en los pulmones), la expulsion
de las secreciones respiratorias (la tos) y la capacidad de
proteger la via aérea durante la deglucion. Los proble-
mas respiratorios son el principal motivo por el que los
enfermos con ELA acuden a los servicios de urgencias,

la principal causa de hospitalizacién y la principal causa
de muerte de la ELA. En el mundo los enfermos con ELA
fallecen, sobre todo, por no poder respirar o no poder ex-
pulsar los mocos durante un simple catarro si no se recibe
asistencia adecuada.

Es curioso, dada la relevancia en la historia natural de la
enfermedad de estos problemas, que cuando se revisan los
foros de investigacion en ELA o se hojean los programas
de reuniones cientificas sobre investigacion en ELA, que
el espacio que se les dedica sea minimo o nulo. A pesar de
ello, los cientificos también se plantean preguntas respec-
to al manejo de los problemas respiratorios.

Fue en los afios 50 cuando el doctor Alvan Barach des-
cribio y desarroll6 una técnica que aplicaba en enfermos
neurologicos con debilidad de los musculos respirato-
rios, entre los que incluia a pacientes con enfermedad de
motoneurona, para extraer las secreciones respiratorias;
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y fue en 1976 cuando la doctora Augusta Alba describié
por primera vez el uso de la ventilacién no invasiva en
pacientes con ELA. Desde estas dos fechas claves hasta la
actualidad, el avance y los logros alcanzados en la inves-
tigacion de los problemas respiratorios de la ELA ha sido
espectacular hasta el punto de poder afirmar sin rubor
que hoy en dia los enfermos con ELA viven mas gracias a
los avances que ha habido en el manejo de los problemas
respiratorios.

A nivel de la ventilacion, la investigacién ha mostrado
que la ventilacién no invasiva es capaz de prolongar la su-
pervivencia de los pacientes con ELA, incluso en algunos
de aquellos con una afectacion bulbar (debilidad de los
musculos de la via aérea superior a nivel de la garganta)
muy severa. Tal y como se ha visto este afio, en un estudio
de nuestro grupo de trabajo cuya publicacion ha tenido
gran repercusion en la comunidad cientifica dedicada

a los problemas respiratorios de la ELA. A su vez, se ha
visto que la ventilacién no invasiva ademas, alivia los
sintomas, disminuye el nimero de hospitalizaciones y
mejora la calidad de vida de los pacientes afectos de ELA.
Diferentes estudios nos han mostrado que un uso de mas
de 4 horas consecutivas de la ventilacion es crucial para
que alcance sus objetivos y que la adherencia a la ven-
tilacién esta en relacion con la afectacion bulbar. Estos
estudios han mostrado que actuando sobre los problemas
derivados de la afectacion bulbar (deglucion, sialorrea,
secreciones en via aérea superior) se consigue aumentar
considerablemente la adherencia al tratamiento. Otro as-
pecto importante que ha puesto de relevancia la investiga-
cion, es la necesidad de conseguir una ventilacion efectiva
que sea capaz de corregir las bajadas de oxigeno durante
la noche, asi como las alteraciones de la respiracion que
pudieran acontecer. La correccion de estos problemas
durante la ventilacion se correlaciona estrechamente con
un pronostico favorable. También la investigacion, en
concreto la cooperacion entre nuestro centro y el Hospital
Pitie Salpetriere (centro de referencia para el manejo de
la ELA en Francia), ha arrojado luz sobre como ajustar

la ventilacion en la ELA. Se ha visto que tanto los modos
ventilatorios por presiéon como los de volumen proporcio-
nan la misma supervivencia. Sin embargo, en los modos
por presion precisan de una vigilancia mas estrecha y

una modificacion de los parametros ventilatorios mas
frecuentes. Recientemente un estudio multicéntrico en el
que ha participado este centro francés ha mostrado que la
colocacion de un marcapasos diafragmatico no comporta
ningun beneficio en la ELA.



En lo referente al manejo de las secreciones respiratorias
la investigacion ha avanzado considerablemente. Sabemos
cuando la tos del paciente es inefectiva o tiene el riesgo de
volverse inefectiva durante una infeccion, sabemos qué
técnica aplicar cuando el paciente es incapaz de expulsar
las secreciones con un golpe de tos y sabemos por qué fra-
casan estas técnicas. Ademas, los estudios cientificos nos
han mostrado que los episodios agudos, es decir las des-
compensaciones por infecciones respiratorias, pueden ser
manejadas de forma no invasiva (técnicas de tos asistida y
ventilacidn no invasiva) evitando la necesidad de intuba-
cién y traslado a una unidad de cuidados intensivos y que
el factor que va a determinar el éxito de este manejo es la
severidad de la afectacion bulbar.

Como ya se explicd en nimeros previos de la revista, las
alteraciones de la deglucién se manejan modificando la
textura de los alimentos y en ultima instancia mediante
la colocacién de una sonda de gastrostomia (PEG). Las
guias clinicas de los neurélogos recomiendan que la PEG
se coloque antes de que la funciéon pulmonar esté muy
alterada (capacidad vital >50%, es decir la capacidad

de introducir aire en los pulmones) a fin de evitar com-
plicaciones respiratorias durante el procedimiento. Sin
embargo, son pocos los pacientes que en este nivel de
funcién pulmonar establecido precisan la alimentacién
por PEG. Los diferentes estudios han mostrados que se
puede realizar la PEG en pacientes con funcién pulmonar
muy alterada (capacidad vital <50%) si se lleva un control
estricto de las secreciones y durante la técnica se aplica
ventilacién no invasiva por personal experto.

Por ultimo, a nivel del manejo invasivo (ventilaciéon por
traqueostomia) también se han producido importantes
avances en los ultimos afos. La ventilacion por traqueos-

Jests Sancho - Médico especialista en Neumologia, Doctor en Medicina con realiza-
cion de la tesis “Efectividad de las maniobras de tos asistida en los pacientes con alte-
raciones neuromusculares y afectaciéon de los musculos tordcicos. Andlisis funcional

y clinico” que recibié el Premio Extraordinario.

Es el médico responsable de la Unidad de Cuidados Respiratorios del Servicio de
Neumologia del Hospital Clinico Universitario de Valencia (www.neumoclinicova-
lencia.com); es la Unidad de Referencia en Ventilacién Mecénica de la Comunitat
Valencia (DOGV 2587, 18/09/1995) y esta acreditada como Unidad Multidiscipli-
nar de Alta Complejidad con el Grado de Excelencia por la Sociedad Espaiola de
Neumologia. Dicha Unidad se encarga del manejo de los problemas respiratorios

de enfermedades neuromusculares, fundamentalmente la ELA y del manejo de los
pacientes con enfermedad critica cronificada con ventilacién mecénica prolongada.
En definitiva, posee las caracteristica estructurales y funcionales de las unidades, que
el Servicio Nacional de Salud de Inglaterra (National Health Service -NHS-) define

como de “Ventilacion de Alta Complejidad en Domicilio”.

Es miembro del Grupo de Investigacion en Problemas Respiratorios de las Enfer-
medades Neuromusculares del Instituto de Investigacion Sanitaria INCLIVA (www.

incliva.es) adscrito al Instituto de Salud Carlos III

Es autor de estudios de investigacion, capitulos de libros y normativas de sociedades
cientificas centrados en el manejo de los problemas respiratorios de la ELA
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tomia proporciona a los pacientes una supervivencia
similar a la de los pacientes sometidos a trasplante de
pulmon.

;Y qué esta por venir? Diferentes autores postulan una
posible alteracion a nivel central en la ELA, concreta-
mente degeneraciones en el centro respiratorio (parte

del cerebro encargada de controlar la respiraciéon) como
posible responsable de las alteraciones de la ventilacion.
Por otro lado, recientemente se ha visto que la presencia
de episodios de obstruccion de la via aérea superior a
nivel de la garganta con disminucién de la orden man-
dada por el centro respiratorio son una de las causas

mas frecuentes de fracaso de la ventilacion no invasiva
en la ELA. En relacion con estas dos lineas planteadas,
en los proximos meses nuestro grupo va a presentar los
resultados de un estudio que muestra que estos episodios
de obstruccion de la via aérea superior que generan una
ventilacion inefectiva son mas frecuentes en pacientes con
una afectacion bulbar concreta y estan relacionados con
una alteracion del centro respiratorio.

En definitiva, los avances en la investigacion de los pro-
blemas respiratorios de la ELA han mejorado el manejo
de estos pacientes y han mostrado que va mas alla de
“poner una bipap” como dicen algunos, sino que estamos
hablando de alta tecnologia que requiere personal con
actitudes, habilidades y conocimientos y en un entorno
de unidades altamente especializadas. Pero, aun nos que
un camino apasionante que recorrer con las luces que se
han encendido, han surgido y estan por surgir nuevas
preguntas que necesitan ser contestadas. Parafraseando a
Carl Sagan, “en algiin lugar, algo increible estd esperando
ser conocido”.
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Diversidad en Ia
diversidad

Con el objeto de apoyar y reivindicar los derechos del co-
lectivo LGTBI, el pasado 21 de junio participamos junto
a amigos de ADELA CV, en la manifestacion ciudadana
que bajo el lema “Conquerim la igualtat transformant la
societat” recorri6 las calles de Alicante. Encabezaban la
marcha el director general de la Agencia Valenciana de
Igualdad en la Diversidad, José de Lamo y el presidente
de Diversitat LGTBI, Tono Abad. Este ultimo ha sefiala-
do en el periddico Informacién: “También la Asociacion
Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica, ADELA CV,
quiso acompanar con su propia pancarta la reivindicacion

de nuestros derechos. Eso si que es un orgullo: diversidad en
la diversidad”.

VII Encuentro de
personas con ELA

Nuestras compaifieras Barbara Chiralt y Delia Gonzalez,
trabajadoras sociales de ADELA CV, asistieron al VIII
Encuentro de Personas con esclerosis lateral amiotro-
fica (ELA), Investigadores y Profesionales, celebrado el
pasado mes de junio en el Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Fami-
lias (CREER) con sede en Burgos. Bajo el lema “Unidos
contra la ELA’, tuvieron la oportunidad de compartir, a

lo largo de dos jornadas, experiencias, asistir a conferen-
cias y sesiones de trabajo en grupo, con representantes de
asociaciones homologas, un gran numero de afectados

de diferentes comunidades auténomas, la plataforma

de afectados y la Fundaciéon Luzén. De su experiencia
realizaron una extensa crénica disponible en la noticia
publicada en nuestra web.

Taller de ergonomia y
movilizaciones

El pasado 26 de mayo, la Clinica Dr. Villarén en Valencia
acogid con aforo completo este taller dirigido a familiares,
cuidadores y voluntarios de afectados de ELA. Impartido
por el fisioterapeuta Carlos Villarén, quien instruy? a los
asistentes en las técnicas y modos de realizar cambios
posturales y transferencias en diferentes situaciones. Este
aprendizaje es de gran utilidad tanto para las personas que
empiezan a tener dificultades como para quienes atienden
a personas con graves problemas de movilidad.
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Formacion en
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ventilacion mecanica

o [ Kl [J
domiciliaria
El taller “Cuidados y necesidades del paciente y el cuida-
dor”, organizado por Linde Healthcare en colaboracion
con el Servicio de Neumologia del HGU d’Alacant y
nuestra Asocacion, tuvo lugar el pasado 25 de mayo en
el centro Caider de Alicante. Alli, el Dr. Alfredo Candela,
neumologo, realizé una introduccion a la Ventilacién Me-
canica Domiciliaria. Por su parte, Jaime Vilches y Tamara
Guillém, enfermeros de Linde Healthcare realizaron un
taller practico sobre manejo de los ventiladores. Y Nieves
Garcia, presidenta de la Asociacion valenciana de esclero-
sis lateral amiotrofica, y afectada de ELA, particip6 como
paciente experta. Tras el taller, Carlos Algora, Dir. Comer-
cial, (Region Este, Espafia — Linde Healthcare) entreg6 a
nuestra Asociacion, 200 baterias externas de movil, por
gentileza de Linde Healthcare que fueron repartidas entre
los participantes del evento solidario “1000 metros por mil
vidas” que tuvo lugar el dia posterior.

Charla sobre el
acompainamiento a
pacientes con ELA

Manuela Cuesta, psicéloga en ADELA CV, participd en la
I Jornada: “Logoterapia: Ayuda en la vida cotidiana” or-
ganizada por la Asociacién Viktor E. Frankl y la Univer-
sidad Internacional Menéndez Pelayo, UIMP, que se llevo
a cabo el pasado 5 de mayo, en Valencia. “Acompainando
a pacientes con ELA: convertir la pérdida en oportuni-
dad de sentido” fue el titulo de su exposicion. Tal y como
senalo: “Vivir junto a los afectados de ELA y sus familiares
su proceso de enfermedad, requerird estrategias asistencia-
les que atiendan la dimension, no sélo biolégica del hombre
sino su dimension biogrdfica, para poder centrar nuestra
atencion en la persona que sufre, en su capacidad para ele-
gir libremente como quiere vivir cada momento. La logote-
rapia nos ofrece herramientas para afrontar la enfermedad,
asumiendo la responsabilidad ante la vida respondiendo a
las situaciones que se presentan dia a dia.”
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Investigacion en la
ELA: superhéroes
para la esperanza

Bajo el titulo “Investigacion en la ELA: superhéroes para
la esperanza  profesionales médicos y sanitarios, inter-
venieron en las jornadas centradas en la investigacion en
ELA que se celebrarén en Alicante y Valencia, los dias 21
y 26 de junio, respectivamente. La primera de ellas, en el
Hospital General Universitario de Alicante fué inaugu-
rada por Dr. Miguel A. Garcia, Dir. Gerente del centro y
Dia. Nieves Garcia, presidenta de ADELA CV. La Dra.
Carmina Diaz, Jefa de Servicio de neurologia H.G.U.
Alicante expuso las conclusiones sobre estudios y nuevos
tratamientos para la ELA, el Doctor. Salvador Martinez,
Director del Instituto de Neurociencias, UMH-CSIC ha-
blé sobre su investigaciden en Terapia celular en la ELA,
a la que dedicamos un amplio articulo en el nimero ante-
rior de la revista y que se puede consultar en nuestra web.
Previamente, en el hall, hubo una exposiciéon de material
de ortopedia a cargo de Ortoactiva.

La apertura de la jornada del dia 26 en el Hospital Gene-
ral Universitario de Valencia, corrié a cargo del Dr. Enri-
que Ortega, Gerente del Hospital General Universitario

de Valencia. «Avances de la investigacion en la ELA: una
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ventana abierta a la esperanza” fue el titulo de la ponencia
que impartio el Dr. Juan E Vazquez, Neurdlogo de la Uni-
dad de Referencia de Enfermedades Neuromusculares del
Hospital Universitario y Politécnico la Fé.; “Investigacion
aplicada en la ELA: un modelo integrador” fue el titulo de
la intervencion del Dr. Emilio Servera, Jefe del Servicio
de Neumologia del Hospital Clinico Universitario y el Dr.
José Luis Diaz Cordobés, Psicologo clinico de Gasmedi
S.L.U. Grupo Airliquide de la Unidad de Cuidados Respi-
ratorios del HCU de Valencia.

Las actividades programadas en esta XXIV edicion de
las Jornadas de ADELA CV, comenzaron el pasado 3 de
junio, en el Real Club Nautico de Gandia donde se llevo
a cabo una jornada de convivencia. El objetivo principal
de estas actividades es involucrar a la sociedad en nues-
tra lucha., fomentar la investigacion y dar visibilidad a la
Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

Para el desarrollo de jornadas hemos contado con la
colaboracion de Italfarmaco; Hospital General Universita-
rio de Alicante; H.G. Universitario de Valencia; Dintelpa,
Real Club Nautico de Gandia y La Ibense.

Por otro lado, previamente a nuestras jornadas, nuestra
presidenta Nieves Garcia cerro, en representacion de
ADELA CV, la Jornada de la Unidad Motoneurona-ELA
del HU de Sant Joan d’Alacant celebrada con motivo del
Dia Mundial de la lucha contra la ELA.
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Luz por la ELA

Desde ADELA CV y asociaciones homologas del territorio nacional invitamos a los consistorios de las corres-
pondientes Comunidades Auténomas a que sumaran a la iniciativa “Luz por la ELA” para que los municipios de
toda Espafia iluminaran el 21 de junio, Dia Mundial d ela Lucha contra la ELA sus Ayuntamientos u otro edifi-
cio o lugar emblematico, para apoyar nuestra causa. Desde nuestra Asociacion, propusimos a los Ayuntamientos
de la Comunidad Valenciana que la luz fuera roja, color que representa a nuestra Asociacién y por ende a los
400 afectados que hay en nuestra Comunidad.

La iniciativa tuvo muy buena acogida y recibi6 el apoyo de los Ayuntamientos de Valencia, Alicante (el Ayto. en
colaboracion con Aguas de Alicante ilumind la fuente de la Plaza del Mar), Elche (Edificio del Moli Real), Alcoy,
Sant Joan d’Alacant, Gandia, Aspe, Paterna, Almoradi y Benimamet-Beniferri, Villena ( iluminé La Torre de
Santa Maria), Elda y Monforte del Cid. De igual modo, propusimos que los ciudadanos de cualquier municipio
de la Comunidad Valenciana que quisieran mostrar su apoyo colgaran de sus ventanas o balcones una tela roja
y compartieran sus fotografias en las redes sociales con los hastags #luzporlaELA y #luzporlaELACV. Ademas,
la Fundacién Luzon cred la pagina web www.luzporlaela.es, donde publicarén un mapa nacional de municipios
iluminados en apoyo a nuestra lucha.

También hubo mesas informativas en Valencia, Aspe y San Juan de Alicante atentidas por el equipo de ADELA-
CV y amigos d ela Asocacion.
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1 Encuentro con
g Fundacion Luzon
y Conselleria

Nuestra compaiiera Barbara Chiralt, en representacion de
ADELA CV, se reunid con Ana Lopez-Casero, Directora
de la Fundacién Luzén; Carlos Fluxa, Director general de
Planificacion de la Conselleria de Sanitat y May Escobar,
Directora de Asuntos Publicos de la Fundacién Luzon.
Durante el encuentro se di6 a conocer el estado actual del
Plan de esclerosis lateral amiotrofica, ELA, de la Comu-
nidad Valenciana. De igual modo, nuestra compariera
manifestd cuales eran las necesidades de nuestra Asocia-
cion para adecuarnos de forma idonea los requisitos de
dicho Plan. Tras la reunion, la Fundacién Luzén expreso
su satisfaccion por el trabajo alineado y coordinado por
parte de todos.

Las necesidades de los
afectados de ELA ante
Conselleria de Igualtat

Nieves Garcia, presidenta de ADELA CV, Pedro Ol-
medo, Barbara Chiralt y Delia Gonzalez, psicologo de
la asociacion y trabajadoras sociales, respectivamen-

te, se reunieron el pasado mes de mayo con Moénica
Oltra,Vicepresidenta del Consell y Consellera d’Igualtat

i Politiques Inclusives y M® Elena Ferrando, Secretaria
autonomica de Serveis Socials i autonomia personal.
Expresaron la necesidades de los afectados de la Comuni-
dad Valenciana y solicitaron mejoras como la agilizacion
de tramites y resolucion de expedientes de dependencia.
En concreto, hay casos especificos de afectados en nuestra
Comunidad cuya resolucion de expedientes llevan una
demora mas grande de lo habitual. Respecto a esto, se
nos garantizé que se revisarian para subsanar los posibles
errores administrativos y se tomaran medidas para que
haya una mayor celeridad en la resolucion.
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= ordinaria
El pasado 5 de mayo, celebramos nuestra Asamblea gene-
ral ordinaria en la Sala Baluarte del Castillo-Fortaleza de
Santa Pola, con la presencia de asociados de ADELA CV,
de toda la Comunidad Valenciana. Miembros de la Junta
directiva realizaron la lectura de presupuestos del ejerci-
cio pasado y del nuevo afno. De igual modo se presentaron
las actividades y servicios que se estan desarrollando y se
desarrollaran a lo largo del presente afo, dentro de nues-
tros programas de atencion a los afectados de esclerosis
lateral amiotrdfica y a sus a familias. Tales como: Progra-
ma de Intervencion para la prevencion e insercion social;
Programa de cooperacion social; Programa de conviven-
cia; Programa de formacion; Jornadas informativas por el
Dia Mundial contra la ELA y Actividades dirigidas a la de
recaudacion de fondos y a dar visibilidad a la enfermedad.
Durante el acto se proyect6 un video recopilatorio de la
actividad de ADELA CV en 2017. Y tras la Asamblea,
disfrutamos de una comida de hermandad en la cafeteria
“Juande” de la localidad pesquera.

Nuestro agradecimiento al personal de la sala Baluarte del
Castillo y al Ajuntament de Santa Pola por su colabora-
cion para llevar a cabo la Asamblea.

IX Congreso

~2'¢ B Nacional de SCELE:
' Calidad y seguridad
en los cuidados

Nieves Garcia, presidenta de ADELA CV participd junto
a Pilar mufioz, Dolores Gil, Dolores Romero, Marild
Espinosa y ].M. Miralles en la mesa redonda “Calidad

de los cuidados enfermeria y participacion ciudadana’,
enmarcada en la 2¢ jornada del Congreso. La mesa estuvo
moderada por Amelia Carbonell.

Nuestra presidenta, destacé el hecho de que por primera
vez un congreso de estas caracteristicas, haya dado voz a
los afectados de esclerosis lateral amiotrofica, fibromialgia
y diabetes, a través de las asociaciones que los represen-
tan. Y senal6 que las enfermeras deberian estar mas en

contacto con los enfermos y no sélo cuando surge un

problema, puesto que ellas son quienes mejor conocen el
“dia a dia” de los afectados.
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Jornada en La KFe

El pasado dia 30 de mayo, asistimos a la Jornada de Trans-
formacion Sanitaria: “mejorando la atencion de los pacien-
tes cronicos complejos y paliativos” en el H.U.P. la Fe. El
evento estaba dirigido a presentar los cambios necesarios
de modelo asistencial, mostrar casos reales que ilustren
otra forma de abordar su problematica y debatir entre
instituciones, cual seria su contribucién a la mejora de la
atencion integral de este colectivo. Nieves Garcia, Presi-
denta de ADELA CV, y paciente de ELA puso de relieve
que ‘es necesario un cambio de mentalidad en la atencion

JORNADA DE TRANSFORMACIO SANITARIA:
MILLORANT L'ATENCIO DELS PACIENTS

sanitaria al paciente de ELA”. Lo hizo en la “Mesa de
casos complejos” a la que fue invitada por Beatriz Massa
(Gerente Dpto Sant Joan Alacant), que ejercio de modera-
dora. La Consellera de Sanidad Universal y Salud Publi-
ca, Carmen Montdn —-actualmente ministra de Sanidad-,
gt h" Vo s i’ Tomn A i&n : manifesté: “la cronicidad es Lfl’lo de los r.etos‘ c’l’e prinjero.t,
magnitud para el futuro del sistema sanitario”. Y aniadio
que la mejora de la atencién de los pacientes crénicos com-

plejos y paliativos requiere de un cambio de modelo asisten-
cial “que debe involucrar desde el principio a los pacientes y
a las personas cuidadoras”.

Reconocimiento

La Fac. de Medicina de la UA de Madrid, acogié el 9 de
julio, la entrega de los galardones en la segunda edicion
de las Ayudas Paciente VitalAire. El proyecto VitalAire es
una actividad especifica de terapias respiratorias domi-
ciliarias de Air Liquide Healthcare, a través del cual se
conceden ayudas a 16 asociaciones de pacientes de todo
el territorio nacional. Con el fin de financiar proyectos
educativos, de concienciacién y de promocion de la salud
de asociaciones de pacientes de enfermedades crénicas
respiratorias.El Jurado de las Ayudas Paciente VitalAire,
compuesto por expertos y referentes del sector, que in-
cluye a profesionales de la Neumologia, representantes de
Separ (Soc. Espaiiola de Neumologia y Cirugia Toracica)
pacientes, miembros de otras asociaciones de pacientes

y de Air Liquide Healthcare, tuvo que deliberar sobre los
35 proyectos. Resultando premiada nuestra Asolacion por
el proyecto de “Respiro familiar para afectados de ELA”
en la categoria ‘Programas de apoyo y servicios de apoyo
a cuidadores y familiares de pacientes en terapias respi-
ratorias. Ademas, también se ha puesto en valor la labor

asociativa de profesionales como nuestra companera
Barbara Chiralt, trabajadora social desde hace mas de dos
décadas en ADELA CV y quien a recibido un merecido
reconocimiento a su trayectoria y trabajo.
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Cien mil metros a nado por la ELA

La prueba consistié en nadar 1000 metros por relevos de cinco-diez nadadores e individual previa inscripcién por un
precio simbdlico de 5 euros. Istiphorus, Club de Waterpolo Elche (CWE Master), Medusas Peligrosas, Rompeolas, Sal-
monetes, Boquerones y Club de Natacion Alfa Ilicitano fueron algunos de los grupos y clubs de natacién de Elche que
compartieron brazadas por la esclerosis lateral amiotrofica. Los cien nadadores que participaron, superaron en brazadas
por relevos los mil metros alcanzando los cien kilometros. Ademas de natacion, hubo clases de zumba, pilates, GAP y
spinning dirigidas por monitores voluntarios. Y los mas pequenos disfrutaron de actividades ludicas, como talleres de
pintura y un castillo hinchable, mientras realizaban sorteo de accesorios de natacién donados por la empresa LOVE X
Swim* y varios disjockeis amenizaban la jornada con musica hasta las cuatro de la tarde.

Nuestro agradecimiento a las mas de 200 personas entre asistentes y voluntarios contribuyeron a dar visibilidad a la
ELA y a recaudar fondos que iran destinados a dar continuidad a los servicios que la Asociacion valenciana de esclero-
sis lateral amiotréfica (ADELA CV) ofrece a los afectados y sus familias en toda la Comunidad Valenciana. Ursula Mar-
tinez y Moisés Juan, fueron los impulsores de la iniciativa que acogié Digna Peinado, Presidenta del Club de Campo de
Elche. Tal y como sefnalaron los promotores: “La ilusién nos llevo a hacer todo esto. Es el primer afio y nos daba algo de
miedo pero esperamos que se repita”. Por su parte, Nieves Garcia, presidenta de ADELA CV y afectada de ELA, estuvo
presente en el evento y agradecié personalmente el esfuerzo realizado a los organizadores.

Patrocinadores: La Mar de Copies; Cafeteria Farandula; Ortoactiva; Oh! Lambda; Fundacion Juan Perdn Pikolinos; Love x Swim;
Tiendanatacion tnt; Cafeteria Juande; Calzados Marian; Renatta; Restaurante Martino; Linde HealthCare Spain; Marmoles el Pepo-
so0; Dintelpa; Panaderia Paco; Isapapeles; Serigrafic y Viveros La Dama.

(*Venta de banadores solidarios ADELA-CV: www.lovexswim)
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Nuevo convenio con la
Fundacion Juan Peran-
Pikolinos

Antonio Peran del Vas, en representacion de la Funda-
cion Fundacion Juan Peran-Pikolinos y Nieves Garcia
Berenguer, presidenta de ADELA-CV, suscribieron un
nuevo convenio de colaboracién entre ambas entidades.
El acuerdo posibilitard la adquisicién de equipo y mate-
rial de comunicacion alternativa para enfermos ELA. La
colaboracidn establecida afios atras con la Fundacion ha
permitido incrementar el banco de ayudas técnicas en
comunicacion y que el 80% de los enfermos de ELA de la
Comunitat Valenciana tenga la posibilidad de disponer de
equipos, y ayudas para la comunicacién en momentos en
que la gravedad de la enfermedad limita las capacidades
de hacerlo.

El acto tuvo lugar en la sede de la Fundacion y cont6 con
la presencia de M? José Amords y Pedro Olmedo, secreta-
ria y psicélogo de la Asociacion, respectivamente.

Subvencion

La Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Poli-
ticas Inclusivas nos ha concedido una subvencion de
11.5959,38€ dentro de su convocatoria de ayudas para

el desarrollo de programas y servicios de promocion de
autonomia de personas con diversidad funcional de 2018
Esta subvencion contribuira al desarrollo de nuestros
programas de “Apoyo sociosanitario’, “Respiro familiar”
y “Autonomia personal y rehabilitaciéon”, destinados a
afectados de ELA vy sus familias en la CV.

Feria solidaria

Los alumnos de cuarto de primaria del CEIP Principe de
Espana de Picassent realizaron una feria solidaria donde
vendieron accesorios ornamentales y reposteria, elabora-
dos junto a sus padres. Y juguetes aportados por los alum-
nos de sexto. Angela Cors y Vanesa Menor, tutoras de

los alumnos hicieron entrega del donativo de 505 euros,
cantidad recaudada para nuestra Asociacidn, a nuestras
compaiieras B. Chiralt y M. Garcia.
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Jornada deportiva solidaria
del Grupo Scout Seeonee

Los pioneros del Grupo Scout Seeonee realizaron, el 27
de mayo en el Polideportivo de San Juan de Alicante,
]||!!H!||I!“y " una jornada deportiva a beneficio de ADELA CV. Los
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participantes en las actividades colaboraron con 3 euros
y recibieronun bocadillo y bebida. Fueron en su mayoria
scouts y familiares, juntos disfrutaron de las actividades
deportivas (fatbol, baloncesto, voleibol y zumba) y de

los talleres (hacer sline, manualidades, pintacaras) y los
juegos de mesa como el ajedrez.El Ayuntamiento de de la
localidad colaboré en la Jornada.

Falla Tamarindos celebra
un torneo de cartas

El pasado mes de mayo tuvo lugar el I Torneo de la Fallera
Calavera en la Falla Tamarindo, organizadora del evento.
La Falla preparé ademas dun “Quinto y tapa” solidario.
También hubo un stand con juegos a cargo de Vitru-

vian Games y presentacion de y presentacion del juego
“Mascleta” de Pirojocs. Los asistentes disfrutaron de una
jornada lidica ademas de apoyar nuestra labor desde
ADELA CV. Falla Tamarindos recaud6 494 euros, donati-
vo destinado a dar continuidad a nuestros servicios.

Cena benéfica de las falleras
de Benicalap-Campanar

Las falleras de Benicalap-Campanar celebraron el pasado
mes de mayo su cena anual con el objetivo de recaudar
fondos, en esta ocasion para nuestra Asociacion. El even-
to conto con una rifa benéfica y tuvo lugar en el Museo
Fallero de Valencia.Las Falleras Mayores entregaron a
Barbara Chiralt y Mercedes Garcia, presentes en el evento,
un cheque simbdlico por importe de 1430 euros corres-
pondiente a la cantidad recaudada.Este donativo contri-
buira a dar continuidad a los servicios que desde ADELA
CV ofrecemos a los afectados de ELA y sus familias.

% GENERALITAT ] /
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REGIDORIA D'INSERCIO LABORAL
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Ayudanos a seguir

:ADELANTE!

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

GOBIERNO
PROVINCIAL
ALICANTE

bo. Dipu. de. los Puchlos



