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Este nuevo número de la revista de ADELA-CV se ha hecho esperar, pero os 
puedo garantizar que reúne contenidos que tenemos muchas ganas de poder 
compartir y que pasarán de proyectos a realidades. 
La noticia central de la revista tiene que ver con una pelea que esta asociación 
lleva desde que se creó en el año 1994 y es que los enfermos de ELA tengamos 
un plan para nuestro tratamiento y que sea una realidad en todos los hospita-
les y en toda la red sanitaria de la Comunidad Valencia. Por fin se ha creado 
el primer Plan de Atención a Enfermos de ELA de la Conselleria de Sanidad 
después de más dos años y medio trabajando arduamente para ello.
Este documento que se ha aprobado va a poner las bases para que los enfer-
mos seamos diagnosticados de la manera más rápida, para que nuestro trata-
miento sintomático sea lo más acertado posible y, lo que es mas importante, 
para que, cuando lleguen las complicaciones neumológicas, todos los equipos 
de neumólogos de todos los hospitales sepan cómo trabajar con nosotros. 
Ésta es una de las mejores noticias para todos mientras va llegando la cura.
Otra de las noticias de la que os hablamos es la del proyecto que esperamos 
que en los próximos meses se transforme en realidad: la Primera Vivienda 
Tutelada para Enfermos de ELA en España que estará ubicada en Valencia. 
Estamos, en este momento, en proceso de recaudar fondos y de poder conse-
guir que la Consellería nos ceda un espacio público para su creación.
También podéis encontrar en este numero, como siempre, los artículos im-
portantes de Emilio Servera y, en este ocasión, de Carmina Díaz, acerca de la 
nueva investigación que se desarrollará en el Hospital General de Alicante.
Y algo que nos ha hecho mucha ilusión es recibir el Dàtil D’Or tras 25 años 
de la delegación de ADELA-CV en Elche para atender a toda la provincia de 
Alicante. 
Además, la nueva edición de ADELANTE se estrena con los “Importantes 
2019” para reconocer a todas esas personas y colectivos que nos ayudan en el 
día a día. La estrenamos con Zebida Leal.

Creo que tenemos un número cargado de buenas y grandes noticias.

Nieves García Berenguer
Presidenta de ADELA CV
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EDITORIAL

“Buenas y grandes noticias”
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Pasé hospitalizado el último diciembre y ahora, todavía de baja en casa, 
trato de poner al día parte de la actividad perdida durante la fase aguda de 
la enfermedad. Hace unos días, revisando los muchos correos atrasados, 
encontré uno de felicitación navideña y agradecimiento de la Plataforma 
de Afectados por la ELA. Hacía tiempo que no tenía noticias sobre esta 
asociación de modo que entré en su página web, y pude ver que, junto a 
noticias actuales, se mantenían en el apartado “¿Qué pedimos?” algunas 
peticiones hechas en 2011 en cuya redacción prima la pasión sobre la re-
flexión (en mi opinión) hasta el punto de restarles consistencia como argu-
mentos que además de expresar queja, pretenden -sobre todo- obtener so-
luciones. Desde la cordialidad y los ya muchos años de actividad tratando 
enfermos con ELA (imagino que esta dedicación era la razón del agrade-
cimiento que me enviaba la Plataforma) recomiendo a los responsables del 
mantenimiento de la web una revisión de esas antiguas reivindicaciones 
para incluir planteamientos de gestión junto a algunas matizaciones.  Han 
pasado ocho años y ya es momento de presentar estrategias para convertir 
en realidades las peticiones y deseos.   

Entre las peticiones hay una que me parece potencialmente peligrosa: De 
forma implícita y explícita se reclama celeridad a la hora de poner los nue-
vos fármacos (incluso los que sólo han pasado la fase I de investigación) 
a disposición de los afectados. Estas demandas, hechas sin duda desde la 
benevolencia, ponen de manifiesto hasta qué punto el desconocimiento 
del funcionamiento real del mundo de la investigación farmacéutica trans-
forma en confianza ciega los anhelos de quienes esperan un remedio para 
una enfermedad tan dura como la ELA y les pone a merced de los intereses 
de las multinacionales. ¡Qué arriesgado es, por desesperación, forzar el ini-
cio de tratamientos experimentales!. Las Compañías Farmacéuticas (a las 
que desde la Plataforma les reclaman “recobrar prestigio y confianza en la 
sociedad”) son negocios que buscan beneficios para los accionistas, (igual 
que los bancos) y que contratan  expertos para mostrar los resultados de 
las investigaciones de forma tan atractiva que algunos de quienes están 
esperando soluciones reales puedan creer que, por fin, una está llegando… 
hasta que se encuentran con otro desengaño. Incluso fármacos ya aproba-
dos por la FDA fueron desaconsejados hace un año aproximadamente por 
expertos asociados a la Fundación Luzón. Los afectados no saben buscar 
las debilidades de los proyectos de investigación. No se fijan en cuántos en-
fermos empiezan un estudio y cuántos lo acaban (y por qué no lo acaban) 
y qué efectos secundarios han aparecido con el tratamiento. Ni son capaces 
de valorar la importancia real de los beneficios que el fabricante (y sus es-
pecialistas en comunicación) presentan como fantásticos. En un artículo 
publicado hace unos meses en neumoclinicovalencia.com proponíamos 
que las asociaciones de afectados solicitaran a expertos anónimos una eva-
luación del beneficio real que un paciente puede esperar si participa en 
un protocolo de investigación. Un ejemplo: en la actualidad se desarrolla 
en hospitales españoles un proyecto con un fármaco (Levosimendan) que 
pretende mejorar la situación respiratoria pero, para medir su efectividad, 
se utiliza una prueba funcional que no ha demostrado ser un indicador 
adecuado de mejorías consistentes…

Pero, por fortuna y sin ninguna duda, existe también investigación valiosa 
y comprometida con los beneficios para los enfermos, y cada vez más las 
buenas revistas cuidan para evitar las interpretaciones especulativas o los 
conflictos de intereses que vayan a sesgar las conclusiones de los resulta-

EL PULMÓN

dos. Es evidente que resulta terrible esperar a que la investigación básica 
consiga para los enfermos beneficios incontestables, pero los resultados de 
la investigación clínica han cambiado ya la historia de la enfermedad. Las 
ayudas a los músculos respiratorios permiten vivir a quienes ya no tienen 
fuerza para respirar ni para toser, los tratamientos sintomáticos evitan a 
los afectados muchas de las molestias que convertían la enfermedad en 
un infierno, la psicoterapia adecuada hace que se mantenga la estabilidad 
emocional pese al avance de la enfermedad y las técnicas de comunicación 
alternativa son capitales para combatir los problemas de aislamiento. Car-
guemos esperanza con todo esto. 

En la Comunidad Valenciana hemos tenido la suerte de que ADELA-CV 
entendiera el valor que la investigación clínica del manejo de los proble-
mas respiratorios tiene para la calidad de vida de los afectados, y esta com-
prensión ha facilitado una excelente comunicación entre los profesionales 
y los pacientes, potenciada mediante cursos formativos y reuniones infor-
mativas. Sin embargo, en otros entornos las cosas son muy distintas. Veo 
anunciada la sesión Grupo de Ayuda Mutua “Día de la Ciencia y los Inves-
tigadores en la ELA”, en la que Alberto García Redondo invita a enfermos 
y familiares a “preguntar sobre conceptos quisquillosos  y nombres raros 
que generen inquietudes y desazón” y compruebo que no participa ningún 
investigador clínico que trabaje con problemas respiratorios. Llevo ya años 
intentando que Alberto entienda que mientras los investigadores como él 
trabajan para llegar a ganar la guerra a la ELA, algunos neumólogos lo 
hacemos para que los enfermos ganen las batallas del día a día. Si Antonio 
M. fue el primer paciente de ELA que pasó una neumonía sin ser intuba-
do hace ya  más de 15 años, fue gracias a la investigación, y años después 
la investigación ha proporcionado un predictor de fracaso del manejo no 
invasivo durante una infección respiratoria aguda, una herramienta que 
permite orientar con rapidez los pasos a dar en esa situación enormemente 
compleja. Hace 30 años los ventiladores y los asistentes de tos eran tan 
grandes y pesados que se movían con ruedas, mientras que hoy pueden 
trasladarse en mochilas y su autonomía y fiabilidad hacen posible que una 
persona incapaz de respirar y toser pase el Atlántico en avión con ventila-
ción no invasiva: también investigación. Y cuando fracasa la no invasiva, 
si el enfermo ha decido vivir mediante ventilación por traqueotomía, la 
supervivencia al año está en un 79%: más investigación. Tan importan-
te como repasar lo ya conseguido es describir de forma comprensible los 
proyectos activos: por qué se desarrolla una línea y qué se espera de los 
resultados, cómo pueden contribuir a mejorar las condiciones de vida de 
los afectados (y en algunos casos, indirectamente, de quienes les cuidan). 
¿No entiende Alberto que alguien que trabaja sobre todo esto explicará 
mejor las dudas relacionadas que alguien que trabaja con neuronas?. Pues 
parece que no.    

PS: hasta siempre Susana, bienvenida María.

Un par de comentarios con buenas intenciones
Emilio Servera. Jefe Servicio Neumología del Hospital Clínico Universitario de Valencia

“algunos neumólogos 
trabajamos para que 

los enfermos ganen las 
batallas del día a día.”

Imagen:
Adams en avión con ventilador Legendair, 2003
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3 marzo’2019.- Las camisetas azules “Bailando por la ELA” 
ocuparon la pista del Polideportivo Francisco Laporta en la 
IV edición de la Zumba solidaria. Arriba del escenario estaba 
Zebida Leal, dirigiendo la Zumba Kids para los más peque-
ños, junto al resto de instructores de Zumba que participa-
ron de manera altruista. Algo más de media hora estuvieron 
los más jóvenes disfrutando de estas clases adaptadas a ellos. 
La intensidad y fuerza aumentó con la Masterclass de 
Zumba dirigida a los adultos. Nueve instructores fueron 
coreografiando los diferentes ejercicios. Carmen, Ana, 
Laia, Andrea y Raquel, instructoras de Zumba Fitness en 
Alcoy, Jesús de Elda y Paola de Elche. Los impulsores del 
evento, Zebida Leal,  instructora de Zumba, y Fernando 
Miró, afectado por ELA, aúnan fuerzas desde hace cuatro 
años para llevar a cabo este día y apoyar a los enfermos y 
familiares de ELA de la Comunidad Valenciana a través de 
la asociación ADELA-CV.
Hay que destacar también el apoyo del Ayuntamiento de 
Alcoy, organizador del acto, y el altruismo de empresarios 
alcoyanos. Gracias a la empresa Eventos, los más peque-
ños tuvieron  hinchables para poder distraerse durante las 
clases de Zumba de los adultos. RUT Fisioterapia regaló 
un bono para una sesión de masajes, Telepizza entregó 3 
pizzas y el Gimnasio Curves Alcoy entregó tres meses de 
clases gratis.  
Gracias Alcoy.

SOLIDARIOS

“Bailando por la ELA”

La IV Masterclass de Zumba en Alcoy ha reunido a doscientas personas en esta última edición. 
El buen tiempo nos acompañó en una jornada repleta de deporte, música y generosidad. 

Nieves García, Fernando Miró y Josefa Llinares, junto a otros miembros 
de ADELA-CV apoyaron el evento celebrado en ALcoy.
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ADELA-CV quiere agradecer el esfuerzo de las personas 
que colaboran con nosotros. Son muchos los que, año 
tras año, nos ofrecen su generosidad por mejorar la cali-
dad de vida de los enfermos de ELA y la de sus familiares. 
Forman parte del equipo. Somos un equipo. Por este mo-
tivo, hemos creado la mención “Importantes 2019”. 
La ilustración de la portada de agosto de 2018 “Domador 
de neuronas” de Julia Albaladejo la ha plasmado en ce-
rámica Noelia Pellicer. 

Fundadora de Manís Viu, Noelia Pellicer ha realizado 
esta pintura cerámica a través de la técnica tradicional del 
socarrat valenciano, un barro rojo cocido con una base 
de engobe o esmaltado blanco.
ADELANTE del mes de abril se estrena con el primer 
“Importantes 2019” que ADELA-CV concede a las per-
sonas que colaboran en el desempeño de los objetivos de 
la asociación. 

Estrenamos “Importantes 2019” con una de las impulsoras de la Masterclass de Zumba “Bai-
lando por la ELA” en Alcoy.  Este año se ha celebrado la cuarta edición.

IMPORTANTES 2019

Importantes 2019: Zebida Leal Boronat

Lleva meses trabajando para este día. Podríamos decir que 
desde que terminó la Masterclass Benéfica del año pasado. 
Así es Zebida. Un torbellino, apasionada en todo lo que 
hace, constante y generosa. 
Zebida Leal, instructora de Fitness, conoció hace unos 
años a Fernando Miró, deportista y enfermo de ELA. A 
partir de ese momento, se pusieron en marcha para hacer 
realidad esta actividad deportiva y solidaria con el objetivo 
de ayudar a los afectados y familiares de Esclerosis Lateral 
Amiotrófica.
Este año, la cita tuvo lugar el domigo 3 de marzo. Las dos-
cientas personas que participaron, además de las que cola-
boraron adquiriendo las camisetas azules sin poder asistir 
al evento, son el reflejo del arduo trabajo de esta alcoyana. 
Por su impulso, trabajo, energía y generosidad en este 
evento, ADELA-CV ha distinguido a Zebida Leal como 
“Importantes del 2019”.

Manís Viu, una cerámica artesanal para ADELA-CV

Noelia Pellicer, ilustradora artesana
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EN ACCIÓN

Fallas reivindicativas

El 12 de marzo estuvimos en la mascletà de Valencia. Los 
miembros de ADELA-CV que asistieron a esta actividad 
disfrutaron, en primera línea, del espectáculo pirotécnico 
gracias al espacio reservado para nosotros por el Ayun-
tamiento. Ha sido una actividad lúdica, de respiro, pero 
también reivindicativa en la que pedíamos una respuesta 
por parte de la Generalitat Valenciana sobre la puesta en 
marcha del Plan de la Red ELA.  

Finalmente, la Red ELA verá la luz en breve. ADELA-CV 
ha recibido contestación y ya se está trabajando para poner 
en marcha el Plan.

La presidenta de ADELA-CV, Nieves García, y la trabaja-
dora social, Delia Gonzálvez, se reunieron el pasado mes 
de marzo con el director del Centro de Valoración en Ali-
cante, Francisco Martínez Campillo, para conocer los cri-
terios que se siguen a la hora de tramitar los expedientes de 
discapacidad de enfermos de ELA. La asociación le trasla-
dó a Francisco Martínez la preocupación de los enfermos 
de ELA, una enfermedad donde el tiempo y la celeridad en 
estos trámites es muy importante.

Centro de Valoraciones de la 

Discapacidad en Alicante

Los GAM en Castellón 

Las trabajadoras de ADELA-CV, Bárbara Chiralt, trabaja-
dora social, y Manuela Cuesta, psicóloga, han mantenido 
una reunión con el concejal de Bienestar Social y Depen-
dencia, José Luis López, para solicitar un espacio en el que 
la asociación pueda atender a los enfermos de ELA y a sus 
familiares, así como realizar las reuniones de Ayuda Mutua 
(GAM) en Castellón. Debido a la escasez de espacios para 
este fin, el concejal de Bienestar Social nos ha ofrecido la 
posibilidad de compartir espacio con otras entidades. Hace 
varios años que venimos solicitando un lugar en Castellón. 
En la actualidad, estas reuniones se están llevando a cabo 
en el Centro Municipal de Cultura.
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INVESTIGACIÓN

Terapia celular en la Esclerosis Lateral Amiotrófi ca

Dra. Carmina Díaz Marín

Jefa del Servicio de Neumología del Hospital 
General Universitario de Alicante

Las enfermedades neurodegenerativas constituyen uno 
de los principales problemas de salud de nuestra sociedad 
y son, probablemente, el mayor reto terapéutico del siglo 
XXI. La ELA forma parte de este grupo de enfermedades 
y, desde hace años, muchos científi cos de todo el mundo, 
trabajan para intentar modifi car alguno de los diferentes 
procesos que están alterados en las motoneuronas y que 
acaban produciendo su daño y su muerte. 

Una de las líneas de investigación para la ELA se basa en 
la terapia celular. Este tratamiento consiste en introducir 
células nuevas en un tejido enfermo para intentar repa-
rarlo o sustituirlo.  Se pueden emplear diferentes tipos de 
células, dependiendo de que procedan del propio sujeto 
(autólogas) o de otros de la misma especie (alogénicas), 
en cualquiera de los dos casos, se utilizan las células ma-
dre que son aquellas que conservan la capacidad de dife-
renciarse en otros tipos celulares y que se obtienen de la 
médula ósea del donante.  La fi nalidad del tratamiento es 
que las células nuevas sustituyan a las motoneuronas 
que han desaparecido o que favorezcan su superviven-
cia  de las que están enfermas y, con ello, se mantenga la 
inervación del músculo, ya que la pérdida de la conexión 
de la motoneurona con el músculo es la causante de la 
debilidad y atrofi a propias de esta enfermedad.

Desde hace casi 20 años, en nuestro 
país hay varios grupos de investigado-
res que trabajan en el tratamiento con 
células madre en ELA.
Los resultados, en fase experimental (preparaciones de 
tejidos  y animales de experimentación), han permitido 
saber que, aunque estas células no sustituyen a las moto-
neuronas, tienen la capacidad para modifi car factores que 
condicionan su supervivencia y que podrían modifi car  la 
evolución de la enfermedad. 

Un grupo de investigadores y médicos clínicos, de los hos-
pitales Virgen de la Arrixaca, Hospital General de Alican-
te, Hospital de San Juan de Alicante y del Instituto de 
Neurociencias de Alicante, vamos a iniciar un ensayo clí-
nico en el que trataremos con células madre mesenquima-
les autólogas, dos músculos de pacientes con ELA, uno de 
la pierna y otro de la mano. Queremos averiguar si estas 
células, administradas en el propio músculo, tienen la ca-
pacidad de protegerlos de la denervación  que se produ-
ce en la enfermedad.  Para saberlo, compararemos el lado 
del cuerpo tratado con el no tratado y con otros pacientes 

a los que no les administraremos las células sino placebo. 
Sabemos que esta técnica es segura por otro ensayo previo 
realizado, pero este ensayo incluyó a un número pequeño 
de pacientes y, aunque hubo algunos resultados positivos, 
no permitió determinar la efi cacia de este tratamiento 
en la ELA. Esperamos que este nuevo ensayo, aunque no 
supondrá una ventaja terapéutica para los pacientes que 
participen en él, nos permita aclarar la utilidad de este 
tratamiento mediante esta vía de administración y, de ser 
así, diseñar estrategias de tratamiento aplicables a muchos 
pacientes con ELA. La participación en los ensayos se rige 
por criterios estrictos para que las conclusiones obtenidas 
sean válidas. Por tanto, los pacientes tendrán que cumplir 
unos requisitos muy concretos entre los que estará conser-
var una fuerza aceptable para la fl exión dorsal de los pies.  
Esperamos poder iniciar el reclutamiento en pocos meses. 

La esperanza en un tratamiento no 
debe estar reñida con la rigurosidad.

Los profesionales que trabajamos en el ámbito de la inves-
tigación y la asistencia tenemos el mismo objetivo que los 
pacientes, llegar cuanto antes al tratamiento que suponga 
un cambio radical para la vida de los pacientes con ELA.
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La Red ELA es un plan de acción de la Conselleria de Sanitat que 
ha contado, para su redacción, con los técnicos de ADELA-CV 
y un amplio grupo multidisciplinar de profesionales de la Salud 
para ofrecer mejoras en la asistencia al paciente de esclerosis la-
teral amiotrófi ca. 
Las líneas principales de actuación se basan en la detección pre-
coz de la enfermedad, su buen conocimiento por parte de los 
profesionales implicados, la formación adecuada de pacientes 
y familiares, la accesibilidad a los servicios sanitarios, la provi-
sión de ayudas técnicas, tratamientos adecuados, métodos alter-
nativos a la alimentación oral, asistencia ventilatoria, atención 
domiciliaria con apoyo de atención primaria, asesoramiento y 
apoyo hasta el fi nal de la vida y coordinación de la red asistencial 
sociosanitaria.
Para ello, es necesario una red intradepartamental con capacidad 
de comunicación ágil entre los profesionales y los departamen-
tos de salud implicados (Neumología, Neurología, Psicología, 
Atención Primaria, Rehabilitación, Endocrinología y Nutrición, 

unidades de hospital a domicilio,…) que funcione como una vía 
rápida de diagnóstico de la enfermedad y que actúe directamente 
sobre el cuidado y supervivencia de la persona enferma preser-
vando al máximo su calidad de vida.
La Red de Atención Integral al Paciente con ELA en la Comu-
nidad Valenciana será una realidad en breve. Durante este año 
hemos realizado diferentes acciones para que su puesta en mar-
cha no se demorará más en el tiempo. En enero, la presidenta de 
ADELA-CV y las trabajadoras sociales mantuvieron una reunión 
con la consellera de Sanidad, Ana Barceló, quien se comprome-
tió a tenernos informados sobre los avances del documento. La 
proximidad de las elecciones motivó otra comunicación a media-
dos de marzo con la Consellería donde se comunicó que dicho 
plan estaría fi rmado a fi nales de abril. Miembros de ADELA-CV 
junto a los afectados y familiares, realizaron un acto de protesta 
durante las Fallas de Valencia. 
El documento ya está preparado y, en cuanto esté fi rmado, se 
podrá comenzar a trabajar. 

PLAN RED ELA

Red de Atención Integral al paciente con ELA 

La puesta en marcha de la Red ELA supone un paso 
importante para que los afectados de esclerosis la-
teral amiotrófi ca obtengan la atención integral y las 
acciones de salud que precisan, teniendo en cuenta 
el estadio de la enfermedad en que se encuentren. 

Las reuniones y primeros borradores de la Red ELA 
comenzaron en noviembre de 2016 y la Conselleria 
de Sanidad se ha comprometido con nosotros en 
que el Plan será fi rmado en breve.

Miembros de ADELA-CV portan carteles reclamando la puesta en marcha de la Red de Atención Integral para 
Enfermos de ELA durante la mascletà celebrada el pasado 12 de marzo en las Fallas de Valencia.

El modelo de asistencia a 
la ELA que la Conselleria 
de Sanitat Universal i Sa-
lut Pública ha impulsado 
representará la disponi-
bilidad de una guía de 
buenas prácticas basado 

en evidencias científi cas y la posibilidad 
de un   trabajo coordinado de las redes 
asistenciales del sistema sanitario para que 
toda persona con ELA, con independencia 
de donde viva, disponga de una adecuada 

atención. Este Plan supone un hito en la 
atención de la ELA en la Comunidad Va-
lenciana. No obstante, los profesionales se-
rán los responsables de incorporarlo en su 
labor asistencial y velar por que consiga su 
propósito. Ha sido muy emocionante ver a 
magnífi cos profesionales de diferentes dis-
ciplinas y diferentes departamentos poner 
todo su empeño en analizar la situación 
actual de las diferentes áreas y proponer 
medidas que compensen las diferencias te-
rritoriales, proponiendo las mejores estra-

tegias que nos conduzcan a una atención 
de calidad, que mejore el bienestar de los 
pacientes con ELA y su supervivencia. 
La Asociación ha sido testigo de esta gran 
labor que se inició poco antes de la fi rma 
del convenio entre la Generalitat Valencia-
na y la Fundación Luzon, y, como asocia-
ción que cuenta con más de 20 años junto a 
los afectados de ELA y sus familias, hemos 
trasladado nuestra perspectiva y sus nece-
sidades. 

Bárbara Chiralt, Trabajadora Social ADELA-CV
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La presentación de una 
Red Asistencial ELA 
puede marcar un an-
tes y un después en la 
calidad y equidad que 
deberían caracterizar 
a los cuidados para la 
salud disponibles en la 

Comunidad Valenciana.
La ELA ha sido una enfermedad poco res-
petada por la Administración, que durante 
años ha optado por hacer suya la visión apo-
calíptica de ciertos médicos incompetentes 
y carentes de sentido ético, militantes del 
“esto es terrible y no se puede hacer nada” y 
que ha permitido, por inacción, que en algu-
nos lugares de la Comunidad los afectados 
no recibieran la atención mínima básica a lo 
largo de su evolución y no tuvieran acceso a 
Cuidados Intensivos en casos de Insufi cien-
cia Respiratoria Aguda. Las peticiones de 
ayuda de ADELACV y de algunos faculta-
tivos comprometidos eran despachadas con 
palmaditas en la espalda y un “veremos qué 
puede hacerse”. Y lo único que hacían eran 
comentarios sobre eutanasia y muerte digna 
cuando la prensa presentaba algún caso de 
crueldad extrema. Ni un paso para ayudar a 
mantener una vida digna en quienes elegían 
la opción de luchar para vivir.   
La llegada del Pacte del Botanic al gobierno 

coincidió con un hecho relevante: una per-
sona con marcada infl uencia social y políti-
ca -Francisco Luzón- tras ser diagnosticado 
de ELA puso en marcha una Fundación de 
apoyo a esta enfermedad. Sus visitas a polí-
ticos de toda España propiciaron un cambio 
de actitud en quienes sólo daban ánimos a 
las Asociaciones que llevaban años pelean-
do, como ADELACV. Antonia Chornet y 
Narcís Vázquez fueron los responsables de 
que, por primera vez en 20 años, un grupo 
de profesionales interesados y una represen-
tación de ADELACV nos sentáramos en una 
mesa con un dossier ya preparado delante. 
Ese día se hizo patente que, por fi n, había 
un  cambio de actitud de la Consellería. 
Con menos agilidad de la que hubiéramos 
deseado la Asociación y quienes participá-
bamos como expertos de las distintas áreas 
del manejo complejo y multidisciplinar que 
esta enfermedad precisa, los técnicos de la 
Consellería han estado elaborando el docu-
mento que saldrá a la luz. A pesar de algunas 
carencias, el documento de la Red Asisten-
cial propone un cambio muy relevante en 
el manejo global de los afectados con ELA 
de la Comunidad Valenciana. Se ordenan 
las actuaciones diagnósticas y terapéuticas 
y se escalonan los niveles de complejidad 
para facilitar la disponibilidad de recursos 
y disminuir el “efecto código postal”. Pa-

ralelamente las sociedades científi cas han 
elaborado documentos que guían los proce-
dimientos y encuentran puntos de consenso 
para actuar a lo largo de toda la evolución. 
El nuevo escenario es, pues, muy bueno. Se 
acaba la época de la obscuridad y se inicia 
la que apunta a una enfermedad crónica, 
terrible pero en algunos puntos manejable, 
con una calidad de vida sufi ciente como 
para que muchos afectados quieran vivir, al 
menos durante un tiempo. Y que asegura un 
fi nal humanizado. 
¿Qué falta para poder celebrar el Documen-
to? Que se compruebe la voluntad política 
de la Administración para su aplicación “en 
el mundo real” mediante normas de obli-
gatoriedad y que las sociedades científi cas 
pongan en marcha programas de formación 
y fomenten el compromiso del personal sa-
nitario.
Será necesario que pase un cierto tiempo 
para comprobar que se siguen las recomen-
daciones y que en toda la red asistencial los 
ciudadanos están debidamente atendidos. 
El análisis  de los indicadores de cumpli-
miento adecuado permitirá comprobarlo 
y encontrar puntos a mejorar o procesos a 
rediseñar.  Mientras, queda pendiente la 
atención a quienes por carecer de cuidado-
res no pueden decidir sobre su futuro. Muy 
importante.  

PLAN RED ELA   

Un documento consensuado con los profesionales referentes en ELA

Dr. Emilio Servera. Jefe del Servicio de Neumología del Hospital Clínico de Valencia

Dra. Carmina Díaz. Jefa del Servicio de Neurología del Hospital General Universitario de Alicante
La atención a una en-
fermedad tan compleja 
como es la ELA, requie-
re un esfuerzo coordi-
nado de todos los profe-
sionales sanitarios y no 
sanitarios  implicados 

en el proceso. 
Por primera vez, vamos a disponer de un do-
cumento en el que se recogen los estándares 

que tenemos que lograr para proporcionar a 
los pacientes las mejores respuestas a sus de-
mandas.  
La situación actual es que hay una gran varia-
bilidad dentro de nuestra propia comunidad, 
sobre todo en lo que respecta al acceso a los 
servicios, no sólo a los estrictamente médicos 
sino también al abordaje integral del trata-
miento. 

El objetivo de una red asistencial es propor-
cionar al paciente los mejores cuidados en el 
centro más cercano a su domicilio y garantizar 
el acceso a los cuidados más complejos en el 
centro capaz de proporcionarlos. Para conse-
guir esto son necesarios una buena organiza-
ción, voluntad y recursos. Confi amos en que 
el nuevo plan cubra las grandes expectativas 
que todos, pacientes, familias y profesionales, 
hemos puesto en él.

Dra. Elia Gómez. Servicio de Neumología del Hospital Universitario de San Juan

La cartera de servicios 
comunes del Sistema 
Nacional de Salud, en 
base al Real Decreto 
1030/2006, establece que 
los pacientes con ELA 
deben de recibir una 

atención sanitaria adecuada, integral y con-
tinuada, en condiciones de igualdad efectiva, 
con independencia de su lugar de residencia. 
Esto resulta imposible si no se dispone de una 

Red Asistencial de Salud, entendida como un 
sistema de organizaciones en que coordinan, 
potencian y complementan actividades desti-
nadas a la promoción, prevención, tratamiento 
rehabilitación y reinserción social de las perso-
nas con problemas de salud. La Conselleria de 
Sanidad Universal y Sanidad Pública propone 
la Red Asistencial como la herramienta orga-
nizativa que contempla a la persona como cen-
tro del proceso, orientando los servicios a las 
personas y garantizando una atención óptima, 

con la máxima calidad, equidad y efi ciencia. 
Sin la coordinación adecuada entre todas las 
estructuras, que requiera trabajo en equipo y 
consenso con otras áreas asistenciales, inde-
pendientemente del nivel asistencial y de la 
territorialidad, esto sería imposible. Es por ello 
que los profesionales que trabajamos con per-
sonas con ELA esperamos con impaciencia el 
día en el que la Red Asistencial para personas 
con ELA por fi n sea una realidad. 

El diagnóstico de la esclerosis lateral amiotró-
fi ca no es sencillo y en muchas ocasiones los 
pacientes deben realizar visitas a diferentes 
especialistas. 

La Red de Atención Integral a la ELA reduci-
rá estos tiempos gracias al trabajo coordinado 
de los profesionales que trabajan con esta 
enfermedad.
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EN ACCIÓN

Taller de Ergonomía y Movilidad
Veinte personas, la mayoría de ellos cuidadores y familia-
res de enfermos de ELA, asistieron al taller “Ergonomía y 
Movilidad” organizado por ADELA-CV en colaboración 
con la Clínica de Fisioterapia Dr. Villarón en Valencia el 
pasado 23 de febrero. La Fisioterapia resulta de gran utili-
dad para el tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotrófica 
y, además, “es esencial que el cuidador realice una correcta 
movilización manual siguiendo los principios básicos de 
mantener la espalda recta y flexionar las rodillas”, así como 
“sujetar a la persona cerca del cuerpo para realizar menor 
esfuerzo y, por consiguiente, tener menor riesgo de lesión”, 
explicó el doctor Carlos Villarón. 

Éste es el cuarto año que participamos en las Jornadas Pro-
fesionales “El futur a la teua mà” en el IES Berenguer Dal-
mau de Catarroja. La psicóloga de ADELA-CV, Manuela 
Cuesta, ha hablado a los alumnos de Ciclo Medio de “Aten-
ción a personas en situación de Dependencia” del manejo 
emocional a la hora de incorporarse al mundo laboral con 
personas enfermas de ELA. Esta charla, celebrada el  2 de 
abril, se enmarca dentro de la semana cultural del centro 
educativo con el objetivo de ofrecer recursos a los futuros 
profesionales para afrontar la transición al mundo laboral. 

 Jornadas Profesionales del IES 

Berenguer Dalmau de Catarroja

Nuevo modelo de atención 
específica a pacientes
El 22 de febrero estuvimos en las jornadas de trabajo de 
la Conselleria de Sanitat junto a asociaciones de pacien-
tes, familiares y voluntariado sanitario de ELA, Alzheimer, 
Parkinson, Huntington y otras enfermedades neurodege-
nerativas en la Comunidad Valenciana. El objetivo de la 
reunión es establecer y mejorar un sistema adecuado de 
organización en la atención a pacientes con necesidades 
específicas. Esto se materializa en un nuevo modelo de 
atención que, según ha indicado la secretaria autonómi-
ca de Servicios Sociales, Helena Ferrando, “contemplará la 
prevención, detección precoz, tratamiento e inclusión so-
cial, a través de un proceso coordinado entre atención pri-
maria, especializada y sociosanitaria”. Se está trabajando en 
este modelo desde hace un año junto a otros profesionales 
de la Salud. La trabajadora social Bárbara Chiralt y la téc-
nico sociosaniatario Mercedes García trasladaron las nece-
sidades específicas de los afectados por ELA y la necesidad 
de no demorar la puesta en marcha de este nuevo modelo.
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EN ACCIÓN

Jornada Solidaria del Colegio de 
Fisioterapeutas CV
13 marzo’19.- Hemos firmado un acuerdo con el Ilustre 
Colegio de Fisioterapeutas de la Comunidad Valenciana 
(ICOFCV) a beneficio de los enfermos de ELA. Será du-
rante la VI Jornada Solidaria y recaudará fondos para los 
servicios que presta ADELA-CV. Entre estos, la fisiotera-
pia, que ayuda a evitar rigideces articulares y musculares, 
mejora la capacidad respiratoria y permite manejar las ac-
tividades de la vida diaria de los enfermos. El ICOFCV ce-
lebrará el Día Mundial de la Fisioterapia el 8 de septiembre 
y afirma que, “un año más, extenderá esta acción solidaria 
durante todo el mes, celebrando así el Mes de la Solidari-
dad”, con el objetivo de visibilizar la ELA. 

ICOFCV-

Premio Dàtil D’Or 
4 abril’19.- Los periodistas ilicitanos nos han concedido 
la distinción Dàtil D’Or en una gala celebrada en el Gran 
Teatro de Elche. Ha sido una ceremonia muy emotiva por 
el reconocimiento a la labor de ADELA-CV en la ciudad. 
Nieves García y Javier Arroyo recogieron el premio en el 
escenario y destacaron los 25 años de trabajo de la sede 
ilicitana. También hubo agradecimiento a todas las insti-
tuciones que nos apoyan y, como no, a las familias y cui-
dadores de los enfermos de ELA. Junto a ADELA-CV, los 
periodistas han distinguido también a la coreógrafa y bai-
larina Asun Noales.

Matías Segarra

“Ni un paso atrás”
Un año más, ADELA-CV se ha sumado a la Huelga Femi-
nista del 8 de marzo. Entre otros motivos, porque el 90% 
de las personas que hoy en día se encargan de los cuidados 
de afectados de ELA, y de enfermos y mayores, son muje-
res con o sin remuneración. El equipo de ADELA-CV lo 
conforman 8 mujeres y un hombre. Cada una de nosotras 
secundamos la huelga en defensa de la mujer en diferentes 
ciudadades de la Comunidad Valenciana desde Elche, Ali-
cante, Valencia y Castellón. El objetivo principal, reivindi-
car los derechos de las mujeres y levantar la voz contra las 
desigualdades de género. 



12  ADELANTE

En la imagen de la izquerda, Mª Dolores Algar, Paula y Patri de Juntas es Mejor, Manuela Cuesta, psicóloga, y Maite Losilla, de ADELA-CV. A 
la derecha, Mercedes García, técnico sociosanitario, Paula y Patri de Juntas es Mejor, Pablo, Mª Dolores Algar, Maite Losilla, Bárbara Chiralt, 
trabajadora social y Joan, miembros de ADELA-CV.

SOLIDARIOS

Jornada deportiva y solidaria en Valencia

Patri y Paula son dos profesionales y apasionadas del de-
porte. Un día decidieron compartir con los demás lo que 
tanto bien les hace a ellas con humor y diversión. Y así 
nació “Juntas es Mejor”. Realizan charlas, talleres, entrena-
mientos y, una vez al mes, quedadas deportivas. 

A través de Mª Dolores Algar y Maite Losilla, esposa y her-
mana de José Losilla, enfermo de ELA, decidieron apoyar 
a ADELA-CV con una jornada solidaria en L’Alqueria del 
Basket en Valencia el pasado 10 de marzo de 2019. La apor-
tación de cada uno de los asistentes fue solidaria a favor de 
la asociación.

Unas cincuenta personas acudieron a la llamada solidaria de 
“Juntas es Mejor” en Valencia a beneficio de los enfermos de ELA
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VIVIENDA TUTELADA

El pasado 4 de abril, la trabajadora social de ADELA-
CV, Bárbara Chiralt, junto a José Jiménez, afectado 
por ELA, presentaron en la sede de FENIN en Ma-
drid el proyecto de “Creación de Vivienda Tutelada 
para afectados por ELA”, gracias a la invitación de 
Air Liquide Healthcare. A la reunión participaron 
miembros de FENIN de Madrid y Barcelona (a través 
de videoconferencia) como un primer paso para dar a 
conocer este proyecto. “El resultado de la reunión ha 
sido muy satisfactorio ya que los empresarios se han 
mostrado interesados en nuestro proyecto por cómo 
está formulado y por su carácter novedoso” afirma 
Bárbara Chiralt. El encuentro en FENIN es uno de 
los primeros pasos para dar a conocer el diseño de la 
vivienda tutela a las empresas que quieran colaborar 
en su consecución.

Una alternativa al hogar cuando no hay recursos familiares
El “Proyecto para la creación de una vivienda tutelada para afectados de ELA en la 
Comunidad Valenciana” ha comenzado a dar sus pasos. El documento contempla 
un hogar donde los afectados reciban los cuidados que precisan, como si estuvieran 
en su casa, cuando las circunstancias personales no lo permiten.

Bárbara Chiralt, trabajadora social de ADELA-CV, junto a José Jimé-
nez, afectado por ELA, durante la presentación del proyecto en la sede 
de FENIN en Madrid.

No es una residencia ni una centro asistencial, sino que 
se trata de un hogar que garantice una calidad de vida al 
enfermo que no puede permitirse mantener un cuidador 
externo ni cuenta con familia para esto. “La propuesta de 
recurso que hace la asociación es un lugar donde vivir, un 
lugar en el que los afectados que vivan en él tomen como 
propio, que sea su hogar.”

Los servicios integrados en una comunidad, en el entorno 
del afectado, proporcionan una mejor calidad de vida. Pero 
en ocasiones, la persona con ELA que necesita una asisten-
cia y su entorno  no lo proporciona, careciendo de recursos 
económicos para contratar esa asistencia, puede verse con-
dicionada su toma de decisiones vitales que acompañan a 
la enfermedad y que sin el debido soporte pueden llevar a 
una decisión tomada desde la obligación material. No po-
demos permitir 	que el enfermo de ELA, que no tiene  nin-
gún familiar que le cuide y que no es capaz de mantener los 
gastos que supone contratar un cuidador esté condenado a 
morir en un tiempo muy corto por falta de cuidados bási-
cos. Hay que acabar con esta desigualdad.
El proyecto cuenta con la participación del Servicio de 
Neumología del Hospital Clínico de Valencia quien ha res-
paldado su necesidad de creación como consecuencia del 
conocimiento de la realidad de las personas con ELA aten-
didas por este Servicio y de su experiencia en el manejo de 
los problemas respiratorios de las personas con ELA. 
También se han mantenido reuniones con la Consellería 
de Igualdad y la Conselleria de Sanitat para su redacción.

Gracias a la intervención del Doctor Emilio Servera, Jefe del 
Servicio de Neumología del Hospital Clínico de Valencia, y 
la empresa Air Liquide Healthcare, hemos podido presen-
tar este proyecto a la Federación Española de Empresas de 
Tecnología Sanitaria (FENIN) a finales del mes de marzo. 
Por otro lado, la concejala de Igualdad y Políticas Inclusi-
vas  del Ayuntamiento de Valencia, Isabel Lozano Lázaro, 
mostró su interés por esta iniciativa y, pese a la poca dis-
ponibilidad de espacios que tiene el Ayuntamiento, nos ha 
informado que colaborarán en la búsqueda de una vivien-
da que cumpla con las condiciones de accesibilidad en el 
entorno, próxima a un centro de asistencia sanitaria, y que 
se ajuste a las carácterísticas propias del inmueble. 
La vivienda tutelada para enfermos de ELA contará con 
los cuidadores y los cuidados adecuados para ofrecer tran-
quilidad a los enfermos. Debe cumplir con las normas de 
accesibilidad que garanticen su movilidad. Estará perfec-
tamente adaptada y contará con la tecnología precisa para 
los cuidados que se precisen de movilidad,  con sistemas de 
grúa en el techo, camas articuladas y sistemas de respira-
ción asistida entre otros.
El proyecto contempla la atención a 7 personas que dis-
pondrán de su espacio propio que le facilite la estancia, 
asumiéndolo como su domicilio personal. Contará con dos 
salas multidisciplinares y zonas comunes. 
Próximamente ADELA-CV mantendrá reuniones y pre-
sentará el proyecto a la Administración Pública, a empre-
sas y a particulares con el objetivo de obtener apoyos para 
la puesta en marcha de este gran proyecto que entendemos 
necesario y que ya existe en otros países. 

Presentación del Modelo de Vivienda Tutelada de ADELA-CV

El hogar como mejor entorno para vivir los 
enfermos de ELA
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OPINIÓN

Degeneración progresiva de las neuronas motoras 
Hablemos de la ELA

¿Quién no ha tenido un mal sueño, una pesadilla? Ese sueño en el que quieres ponerte a correr pero tus 
piernas no te responden. Ese sueño en el que quieres hablar pero tus labios no son capaces de articular nin-
guna palabra. Ese sueño en el que quieres moverte pero tus brazos no son capaces ni de esbozar un saludo, 
intentas gritar pidiendo ayuda pero no consigues ni articular un pequeño suspiro. Son sueños que se desvane-
cen justo en el mismo instante en el que abres los ojos y descubres aliviado que ha sido una mala experiencia. 
Justo cuando suspiras por el mal trago, te levantas de la cama, te preparas el desayuno y comienzas un nuevo 
día más caminando hacia el trabajo o al medio de transporte, saludando a los compañeros y deseándoles que 
tengan un buen día mientras que instintivamente muestras la mejor de tus sonrisas.
Ahora, si me permitís, os invito a retroceder un poco en esta pequeña historia que os he contado, como si 
pulsaras el botón de rebobinado. Vamos a parar justo ahí, en ese punto en el que despiertas del mal “sueño”, 
abres tus ojos e intentas levantarte de la cama. En esta ocasión intentas levantarte y no puedes, intentas dar 
los buenos días con la mejor de tus sonrisas y no lo consigues. Eres consciente de lo que quieres hacer pero tu 
cuerpo no te responde. 
Parece una pesadilla que está lejos de la realidad, pero la realidad es que este mal “sueño” es el día a día de 
muchas personas que padecen esa enfermedad de la que todos hemos oído hablar y que no muchos somos 
(éramos) conscientes de lo que implica. Se trata de la esclerosis lateral amiotrófi ca (más conocida comúnmen-
te por sus siglas ELA).
Según datos de la Asociación Española de ELA, “la enfermedad afecta, especialmente, a personas de edades 
comprendidas entre los 40 y 70 años, más frecuentemente en varones y cada año se detectan unos 2 casos cada 
100.000 habitantes.”
Que nadie me malinterprete. Esta enfermedad no siempre cursa con este cuadro tan extenso. Existen diferen-
tes variedades de afectación, pero todas ellas tienen un punto común: es una degeneración progresiva de las 
neuronas motoras.
Y es que esta enfermedad no sólo afecta a la persona que la sufre. Detrás de él está toda una familia que, de un 
modo u otro, cuando abren los ojos cada día les cuesta caminar con la misma normalidad de antes.  
No escribo estas líneas porque tenga experiencia como enfermero o fi sioterapeuta en el cuidado y tratamiento 
de los pacientes con dicha enfermedad. Escribo estas líneas por ser uno de esos familiares que la tienen cerca, 
que saben que lo que un día era una pequeña difi cultad para levantar un pie y tropezar con él, acaba siendo 
una difi cultad para caminar y hacer de la silla de ruedas una nueva ayuda. Soy uno de esos familiares que, 
aunque los kilómetros nos separen, sabe lo que supone para esa mujer y esas hijas ver a su marido y padre en 
una silla de ruedas.
La experiencia hace que no lo pueda mirar con ojos de un profesional sanitario, pero estoy orgulloso por la 
gran entereza y fuerza con la que lo viven mis familiares y, sobre todo, tengo total tranquilidad porque sé que 
están perfectamente atendidos por todos esos grandes profesionales que dedican su día a día a CUIDAR Y 
TRATAR a todos esos pacientes y familiares que conviven con la ELA. 
No son pocos. Enfermeros y fi sioterapeutas trabajan en conjunto para conseguir que esos pacientes que no 
pueden cuidarse por sí mismos, total o parcialmente, tengan un profesional a “pie de cama” que les ayude a 
ello y oriente a sus familias para conseguirlo. Esos profesionales que no necesitan que el paciente con ELA les 
sonría porque igualmente saben que les están dando los buenos días. Enfermeros que no necesitan que estos 
pacientes se levanten de la cama porque estarán ahí para ayudarles en lo que ellos no puedan. Fisioterapeutas 
que día a día tratarán cada una de las articulaciones de su cuerpo para darles la movilidad que de forma autó-
noma no tienen. Profesionales que no olvidan nunca a esos familiares que indirectamente sufren la enferme-
dad y precisan de un equipo multidisciplinar para poder abordarla.
En defi nitiva, profesionales que intentarán por todos los medios con su trabajo y conocimientos hacer que ese 
“sueño” del que parecen no despertar se quede ahí, en solo un “sueño”.

Alberto Maganto. Enfermero, fi sioterapeuta y Director de Formación en 
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REGIDORIA D’INSERCIÓ LABORAL

Subvención para el desarrollo de 
los programas de ADELA-CV
ADELA-CV ha obtenido una subvención de la 
Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Políticas 
Inclusivas de la Generalitat Valenciana que irá destinada a 
la realización de los programas de Apoyo Psicosocial en la 
ELA, Programa de Respiro Familiar y Rehabilitación para 
Afectados de ELA. 
Esta ayuda forma parte de la convocatoria de subven-
ciones dirigidas a la realización de programas de interés 
general para atender a fi nes de carácter social con cargo 
a la asignación tributaria del 0’7% del Impuesto sobre la 
Renta de las Personas Físicas en la Comunidad Valenciana.

INSTITUCIONES

La empresa VitalAire premia el  
programa de Respiro Familiar
La sede de ADELA-CV en Valencia recibió a los repre-
sentantes de la marca de terapias respiratorias VitalAire 
para la entrega del premio, el más votado en el Congreso 
de SEPAR entre 16 proyectos de toda España. Nuestro 
programa de Respiro Familiar facilita el descanso tanto a 
la persona con ELA como a su familia, mediante personal 
cualifi cado. El Director General de VitalAire de la Comu-
nidad Valenciana, Antonio Villuendas, ha explicado que 
en el congreso participaron neumólogos y enfermeros a 
los que les gustó mucho nuestro proyecto.  
El acto de entrega de este reconocimiento se realizó el 
pasado 5 de febrero.  Los socios que asistieron al acto 
contaron su experiencia con el programa y mantuvieron 
un coloquio sobre las actividades y servicios que ofrece la 
asociación y la variedad de necesidades de los afectados. 
Desde ADELA CV estamos orgullosos por este 
reconocimiento, un impulso para seguir luchando por los 
derechos y necesidades de los afectados por ELA.

De izquierda a derecha: Alejandro, socio, Manuela Cuesta, psicóloga, 
Mercedes García, técnico sociosanitario, Bárbara Chiralt, trabajadora 
social, Esther Portellano, auxiliar Respiro Familiar, Alejandro, Miguel,  
Francisca y Camelia, miembros de ADELA CV, y Antonio Villuendas, 
director general VitalAire CV.




