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RED ELA,
CUANDO ???

ADELA

EDITORIAL
“Buenas y grandes noticias”

Este nuevo nimero de la revista de ADELA-CV se ha hecho esperar, pero os
puedo garantizar que retine contenidos que tenemos muchas ganas de poder
compartir y que pasaran de proyectos a realidades.

La noticia central de la revista tiene que ver con una pelea que esta asociacion
lleva desde que se cre6 en el aio 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 Atencién a Enfermos de ELA de la Conselleria de Sanidad
después de mas dos afios 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 mads rapida, para que nuestro trata-
miento sintomatico sea lo mas acertado posible y, lo que es mas importante,
para que, cuando lleguen las complicaciones neumoldgicas, todos los equipos
de neumologos de todos los hospitales sepan como trabajar con nosotros.
Esta 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 proximos meses se transforme en realidad: la Primera Vivienda
Tutelada para Enfermos de ELA en Espaia que estard ubicada en Valencia.
Estamos, en este momento, en proceso de recaudar fondos y de poder conse-
guir que la Conselleria nos ceda un espacio publico para su creacion.
También podéis encontrar en este numero, como siempre, los articulos im-
portantes de Emilio Servera y, en este ocasion, de Carmina Diaz, acerca de la
nueva investigacion que se desarrollara en el Hospital General de Alicante.

Y algo que nos ha hecho mucha ilusién es recibir el Datil D’Or tras 25 afos
de la delegacion de ADELA-CV en Elche para atender a toda la provincia de
Alicante.

Ademis, la nueva edicion de ADELANTE se estrena con los “Importantes
2019” para reconocer a todas esas personas y colectivos que nos ayudan en el
dia a dia. La estrenamos con Zebida Leal.

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

Nieves Garcia Berenguer
Presidenta de ADELA CV



EL PULMON

Un par de comentarios con buenas intenciones

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

Pasé hospitalizado el ultimo diciembre y ahora, todavia de baja en casa,
trato de poner al dia parte de la actividad perdida durante la fase aguda de
la enfermedad. Hace unos dias, revisando los muchos correos atrasados,
encontré uno de felicitacion navidefa y agradecimiento de la Plataforma
de Afectados por la ELA. Hacia tiempo que no tenia noticias sobre esta
asociacion de modo que entré en su pagina web, y pude ver que, junto a
noticias actuales, se mantenian en el apartado “4Qué pedimos?” algunas
peticiones hechas en 2011 en cuya redaccién prima la pasion sobre la re-
flexion (en mi opinion) hasta el punto de restarles consistencia como argu-
mentos que ademas de expresar queja, pretenden -sobre todo- obtener so-
luciones. Desde la cordialidad y los ya muchos anos de actividad tratando
enfermos con ELA (imagino que esta dedicacion era la razén del agrade-
cimiento que me enviaba la Plataforma) recomiendo a los responsables del
mantenimiento de la web una revision de esas antiguas reivindicaciones
para incluir planteamientos de gestion junto a algunas matizaciones. Han
pasado ocho afios 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 implicita y explicita se reclama celeridad a la hora de poner los nue-
vos farmacos (incluso los que s6lo han pasado la fase I de investigacién)
a disposicion 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 investigacion 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. jQué arriesgado es, por desesperacion, forzar el ini-
cio de tratamientos experimentales!. Las Compaiias 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 estan
esperando soluciones reales puedan creer que, por fin, una esté llegando. ..
hasta que se encuentran con otro desengario. Incluso firmacos ya aproba-
dos por la FDA fueron desaconsejados hace un ano aproximadamente por
expertos asociados a la Fundacién Luzoén. Los afectados no saben buscar
las debilidades de los proyectos de investigacion. No se fijan en cudntos en-
fermos empiezan un estudio y cuantos 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 comunicacién) presentan como fantasticos. En un articulo
publicado hace unos meses en neumoclinicovalencia.com proponfamos
que las asociaciones de afectados solicitaran a expertos anénimos una eva-
luacion del beneficio real que un paciente puede esperar si participa en
un protocolo de investigacion. Un ejemplo: en la actualidad se desarrolla
en hospitales espafioles un proyecto con un firmaco (Levosimendan) que
pretende mejorar la situacion respiratoria pero, para medir su efectividad,
se utiliza una prueba funcional que no ha demostrado ser un indicador

adecuado de mejorias consistentes. ..

Pero, por fortuna y sin ninguna duda, existe también investigacién valiosa
y comprometida con los beneficios para los enfermos, y cada vez mds las
buenas revistas cuidan para evitar las interpretaciones especulativas o los

conflictos de intereses que vayan a sesgar las conclusiones de los resulta-

dos. Es evidente que resulta terrible esperar a que la investigacién basica
consiga para los enfermos beneficios incontestables, pero los resultados de
la investigacién clinica han cambiado ya la historia de la enfermedad. Las
ayudas a los musculos respiratorios permiten vivir a quienes ya no tienen
fuerza para respirar ni para toser, los tratamientos sintomaticos evitan a
los afectados muchas de las molestias que convertian 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 comunicacion
alternativa son capitales para combatir los problemas de aislamiento. Car-

guemos esperanza con todo esto.

“algunos neumologos
trabajamos paraque ¢

los enfermos ganen las
batallas del dia a dia”

Imagen:
Adams en avién con ventilador Legendair, 2003

En la Comunidad Valenciana hemos tenido la suerte de que ADELA-CV
entendiera el valor que la investigacion clinica del manejo de los proble-
mas respiratorios tiene para la calidad de vida de los afectados, y esta com-
prension ha facilitado una excelente comunicacion 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 sesién Grupo de Ayuda Mutua “Dia de la Ciencia y los Inves-
tigadores en la ELA’ en la que Alberto Garcia Redondo invita a enfermos
y familiares a “preguntar sobre conceptos quisquillosos y nombres raros
que generen inquietudes y desazén” y compruebo que no participa ningun
investigador clinico que trabaje con problemas respiratorios. Llevo ya afos
intentando que Alberto entienda que mientras los investigadores como él
trabajan para llegar a ganar la guerra a la ELA, algunos neumologos lo
hacemos para que los enfermos ganen las batallas del dia a dfa. Si Antonio
M. fue el primer paciente de ELA que pas6 una neumonia sin ser intuba-
do hace ya mas de 15 anos, fue gracias a la investigacion, y afios después
la investigacion ha proporcionado un predictor de fracaso del manejo no
invasivo durante una infeccién respiratoria aguda, una herramienta que
permite orientar con rapidez los pasos a dar en esa situacion enormemente
compleja. Hace 30 anos los ventiladores y los asistentes de tos eran tan
grandes y pesados que se movian con ruedas, mientras que hoy pueden
trasladarse en mochilas y su autonomia y fiabilidad hacen posible que una
persona incapaz de respirar y toser pase el Atlantico en avion con ventila-
cién no invasiva: también investigacion. Y cuando fracasa la no invasiva,
si el enfermo ha decido vivir mediante ventilacion por traqueotomia, la
supervivencia al afo estd en un 79%: mds investigacion. Tan importan-
te como repasar lo ya conseguido es describir de forma comprensible los
proyectos activos: por qué se desarrolla una linea y qué se espera de los
resultados, como pueden contribuir a mejorar las condiciones de vida de
los afectados (y en algunos casos, indirectamente, de quienes les cuidan).
sNo entiende Alberto que alguien que trabaja sobre todo esto explicard
mejor las dudas relacionadas que alguien que trabaja con neuronas?. Pues

parece que no.
PS: hasta siempre Susana, bienvenida Maria.
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“Bailando por la ELA”
I N ——

La IV Masterclass de Zumba en Alcoy ha reunido a doscientas personas en esta ultima edicion.
El buen tiempo nos acompané en una jornada repleta de deporte, musica y generosidad.

3 marzo2019.- Las camisetas azules “Bailando por la ELA”
ocuparon la pista del Polideportivo Francisco Laporta en la ‘ I
IV edicion de la Zumba solidaria. Arriba del escenario estaba p D |

Zebida Leal, dirigiendo la Zumba Kids para los mas peque-
fos, junto al resto de instructores de Zumba que participa-
ron de manera altruista. Algo mas de media hora estuvieron
los mas jovenes disfrutando de estas clases adaptadas a ellos.

La intensidad y fuerza aumenté 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, Jesus de Elda y Paola de Elche. Los impulsores del
evento, Zebida Leal, instructora de Zumba, y Fernando
Mir6, afectado por ELA, atnan fuerzas desde hace cuatro
aflos para llevar a cabo este dia y apoyar a los enfermos y
familiares de ELA de la Comunidad Valenciana a través de
la asociacion 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 mas peque-
nos tuvieron hinchables para poder distraerse durante las
clases de Zumba de los adultos. RUT Fisioterapia regald
un bono para una sesiéon de masajes, Telepizza entrego 3
pizzas y el Gimnasio Curves Alcoy entregd tres meses de
clases gratis.

I\fieves Garcia, Fernando Mird y Josefa Llinares, junto a otros miembros
Gracias Alcoy, de ADELA-CV apoyaron el evento celebrado en ALcoy.

4 ADELANTE



IMPORTANTES 2019

Importantes 2019: Zebida Leal Boronat

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

Lleva meses trabajando para este dia. Podriamos decir que
desde que termino la Masterclass Benéfica del afo pasado.
Asi es Zebida. Un torbellino, apasionada en todo lo que
hace, constante y generosa.

Zebida Leal, instructora de Fitness, conocid hace unos
aflos a Fernando Mir¢, 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
Amiotrofica.

Este afio, la cita tuvo lugar el domigo 3 de marzo. Las dos-
cientas personas que participaron, ademas 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, energia y generosidad en este
evento, ADELA-CV ha distinguido a Zebida Leal como
“Importantes del 2019”.

IMPORTANTES DEL 2019
ZEBIDA LEAL BORONAT

”

ADELACV

ADELA-CV quiere agradecer el esfuerzo de las personas
que colaboran con nosotros. Son muchos los que, afo
tras afo, 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 mencion “Importantes 2019”.

La ilustracion de la portada de agosto de 2018 “Domador
de neuronas” de Julia Albaladejo la ha plasmado en ce-
ramica Noelia Pellicer.

Noelia Pellicer, ilustradora artesana
Fundadora de Manis Viu, Noelia Pellicer ha realizado
esta pintura ceramica 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 desempefio de los objetivos de
la asociacion.
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EN ACCION
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Fallas reivindicativas

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

Finalmente, la Red ELA vera la luz en breve. ADELA-CV
ha recibido contestacion y ya se estd trabajando para poner
en marcha el Plan.

Centro de Valoraciones de la

Discapacidad en Alicante

La presidenta de ADELA-CV, Nieves Garcia, y la trabaja-
dora social, Delia Gonzalvez, se reunieron el pasado mes
de marzo con el director del Centro de Valoracién en Ali-
cante, Francisco Martinez Campillo, para conocer los cri-
terios que se siguen a la hora de tramitar los expedientes de
discapacidad de enfermos de ELA. La asociacion le trasla-
do6 a Francisco Martinez la preocupacion de los enfermos
de ELA, una enfermedad donde el tiempo y la celeridad en
estos tramites es muy importante.

Los GAM en Castellon

Las trabajadoras de ADELA-CV, Barbara Chiralt, trabaja-
dora social, y Manuela Cuesta, psicologa, han mantenido
una reunion con el concejal de Bienestar Social y Depen-
dencia, José Luis Lopez, para solicitar un espacio en el que
la asociacion pueda atender a los enfermos de ELA y a sus
familiares, asi como realizar las reuniones de Ayuda Mutua
(GAM) en Castellon. 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 aflos que venimos solicitando un lugar en Castellon.
En la actualidad, estas reuniones se estan llevando a cabo
en el Centro Municipal de Cultura.



INVESTIGACION

Terapia celular en la Esclerosis Lateral Amiotroéfica

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
¥, desde hace afios, muchos cientificos de todo el mundo,
trabajan para intentar modificar alguno de los diferentes
procesos que estan alterados en las motoneuronas y que
acaban produciendo su dafio y su muerte.

Una de las lineas de investigacion 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
(autologas) 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 6sea del donante. La finalidad del tratamiento es
que las células nuevas sustituyan a las motoneuronas
que han desaparecido o que favorezcan su superviven-
cia delas que estan enfermas y, con ello, se mantenga la
inervacién del musculo, ya que la pérdida de la conexién
de la motoneurona con el musculo es la causante de la
debilidad y atrofia propias de esta enfermedad.

Desde hace casi 20 afios, en nuestro
pais 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 experimentacién), han permitido
saber que, aunque estas células no sustituyen a las moto-
neuronas, tienen la capacidad para modificar factores que
condicionan su supervivencia y que podrian modificar la
evolucion de la enfermedad.

Un grupo de investigadores y médicos clinicos, 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 cli-
nico en el que trataremos con células madre mesenquima-
les aut6logas, dos musculos de pacientes con ELA, uno de
la pierna y otro de la mano. Queremos averiguar si estas
células, administradas en el propio musculo, tienen la ca-
pacidad de protegerlos de la denervacién que se produ-
ce en la enfermedad. Para saberlo, compararemos el lado
del cuerpo tratado con el no tratado y con otros pacientes

Dra. Carmina Diaz Marin

Jefa del Servicio de Neumologia del Hospital
General Universitario de Alicante

a los que no les administraremos las células sino placebo.

Sabemos que esta técnica es segura por otro ensayo previo
realizado, pero este ensayo incluyé a un nimero pequeiio
de pacientes y, aunque hubo algunos resultados positivos,
no permitié determinar la eficacia de este tratamiento
en la ELA. Esperamos que este nuevo ensayo, aunque no
supondra una ventaja terapéutica para los pacientes que
participen en él, nos permita aclarar la utilidad de este
tratamiento mediante esta via de administracion y, de ser
asi, disefar estrategias de tratamiento aplicables a muchos
pacientes con ELA. La participacién en los ensayos se rige
por criterios estrictos para que las conclusiones obtenidas
sean validas. Por tanto, los pacientes tendran que cumplir
unos requisitos muy concretos entre los que estara conser-
var una fuerza aceptable para la flexion dorsal de los pies.
Esperamos poder iniciar el reclutamiento en pocos meses.

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

Los profesionales que trabajamos en el ambito de la inves-
tigacion 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.

ADELANTE 7



PLAN RED ELA

Red de Atencién Integral al paciente con ELA

;2

Miembros de ADELA-CV portan carteles reclamando la puesta en marcha de la Red de Atencion Inwtegrra‘l‘ pafa

Enfermos de ELA durante la mascleta celebrada el pasado 12 de marzo en las Fallas de Valencia.

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

La Red ELA es un plan de accién de la Conselleria de Sanitat que
ha contado, para su redaccion, 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 amiotrofica.

Las lineas principales de actuacién se basan en la deteccion pre-
coz de la enfermedad, su buen conocimiento por parte de los
profesionales implicados, la formacién adecuada de pacientes
y familiares, la accesibilidad a los servicios sanitarios, la provi-
sion de ayudas técnicas, tratamientos adecuados, métodos alter-
nativos a la alimentacién oral, asistencia ventilatoria, atencién
domiciliaria con apoyo de atencién primaria, asesoramiento y
apoyo hasta el final de la vida y coordinacion de la red asistencial
sociosanitaria.

Para ello, es necesario una red intradepartamental con capacidad
de comunicacion agil entre los profesionales y los departamen-
tos de salud implicados (Neumologia, Neurologia, Psicologia,
Atencién Primaria, Rehabilitacién, Endocrinologia y Nutricion,

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 sera firmado en breve.

unidades de hospital a domicilio,...) que funcione como una via
rapida de diagnostico de la enfermedad y que acttie directamente
sobre el cuidado y supervivencia de la persona enferma preser-
vando al maximo su calidad de vida.

La Red de Atencién Integral al Paciente con ELA en la Comu-
nidad Valenciana serd una realidad en breve. Durante este aflo
hemos realizado diferentes acciones para que su puesta en mar-
cha no se demorard mas en el tiempo. En enero, la presidenta de
ADELA-CV y las trabajadoras sociales mantuvieron una reunién
con la consellera de Sanidad, Ana Barcel6, quien se comprome-
ti6 a tenernos informados sobre los avances del documento. La
proximidad de las elecciones motivé otra comunicacion a media-
dos de marzo con la Conselleria donde se comunicé que dicho
plan estaria firmado a finales 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 esta preparado y, en cuanto esté firmado, se
podra comenzar a trabajar.

Barbara Chiralt, Trabajadora Social ADELA-CV

El modelo de asistencia a
la ELA que la Conselleria
de Sanitat Universal i Sa-
lut Publica ha impulsado
representara la disponi-
bilidad de una guia de
buenas practicas basado
en evidencias cientificas 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

8 ADELANTE

atencion. Este Plan supone un hito en la
atencion de la ELA en la Comunidad Va-
lenciana. No obstante, los profesionales se-
ran los responsables de incorporarlo en su
labor asistencial y velar por que consiga su
propdsito. Ha sido muy emocionante ver a
magnificos profesionales de diferentes dis-
ciplinas y diferentes departamentos poner
todo su empefio en analizar la situacién
actual de las diferentes areas y proponer
medidas que compensen las diferencias te-
rritoriales, proponiendo las mejores estra-

tegias que nos conduzcan a una atencion
de calidad, que mejore el bienestar de los
pacientes con ELA y su supervivencia.

La Asociacion ha sido testigo de esta gran
labor que se inicié poco antes de la firma
del convenio entre la Generalitat Valencia-
na y la Fundacién Luzon, y, como asocia-
cioén que cuenta con mas de 20 anos junto a
los afectados de ELA vy sus familias, hemos
trasladado nuestra perspectiva y sus nece-
sidades.



PLAN RED ELA

Un documento consensuado con los profesionales referentes en ELA

El diagndstico de la esclerosis lateral amiotr6- La Red de Atencion Integral a la ELA reduci-

) a :
fica no es sencillo y en muchas ocasiones los
pacientes deben realizar visitas a diferentes

especialistas.

La presentacion de una
Red Asistencial ELA
puede marcar un an-
tes y un después en la
calidad y equidad que
deberian caracterizar
a los cuidados para la
salud disponibles en la
Comunidad Valenciana.

La ELA ha sido una enfermedad poco res-
petada por la Administracion, que durante
afios ha optado por hacer suya la visién apo-
caliptica 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 inaccién, que en algu-
nos lugares de la Comunidad los afectados
no recibieran la atencién minima basica a lo
largo de su evolucion y no tuvieran acceso a
Cuidados Intensivos en casos de Insuficien-
cia Respiratoria Aguda. Las peticiones de
ayuda de ADELACV vy de algunos faculta-
tivos comprometidos eran despachadas con
palmaditas en la espalda y un “veremos qué
puede hacerse” Y lo unico que hacian eran
comentarios sobre eutanasia y muerte digna
cuando la prensa presentaba algun caso de
crueldad extrema. Ni un paso para ayudar a
mantener una vida digna en quienes elegian
la opcidn de luchar para vivir.

La llegada del Pacte del Botanic al gobierno

La atencién 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

A

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

. 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
atencién 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

enfermedad.

coincidié con un hecho relevante: una per-
sona con marcada influencia social y politi-
ca -Francisco Luzon- tras ser diagnosticado
de ELA puso en marcha una Fundacién de
apoyo a esta enfermedad. Sus visitas a poli-
ticos de toda Espana propiciaron un cambio
de actitud en quienes sélo daban dnimos a
las Asociaciones que llevaban anos pelean-
do, como ADELACV. Antonia Chornet y
Narcis Vazquez fueron los responsables de
que, por primera vez en 20 afos, un grupo
de profesionales interesados y una represen-
tacion de ADELACYV nos sentaramos en una
mesa con un dossier ya preparado delante.
Ese dia se hizo patente que, por fin, habia
un cambio de actitud de la Conselleria.
Con menos agilidad de la que hubiéramos
deseado la Asociacién y quienes participa-
bamos como expertos de las distintas dreas
del manejo complejo y multidisciplinar que
esta enfermedad precisa, los técnicos de la
Conselleria han estado elaborando el docu-
mento que saldrd a laluz. 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 diagnodsticas y terapéuticas
y se escalonan los niveles de complejidad
para facilitar la disponibilidad de recursos
y disminuir el “efecto cddigo postal”. Pa-

que tenemos que lograr para proporcionar a
los pacientes las mejores respuestas a sus de-
mandas.

La situacion 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 solo a los estrictamente médicos
sino también al abordaje integral del trata-
miento.

Red Asistencial de Salud, entendida como un
sistema de organizaciones en que coordinan,
potencian y complementan actividades desti-
nadas a la promocion, prevencion, tratamiento
rehabilitacién y reinsercién social de las perso-
nas con problemas de salud. La Conselleria de
Sanidad Universal y Sanidad Publica 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 atencion optima,

rd estos tiempos gracias al trabajo coordinado
de los profesionales que trabajan con esta

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

ralelamente las sociedades cientificas han
elaborado documentos que guian los proce-
dimientos y encuentran puntos de consenso
para actuar a lo largo de toda la evolucién.
El nuevo escenario es, pues, muy bueno. Se
acaba la época de la obscuridad y se inicia
la que apunta a una enfermedad cronica,
terrible pero en algunos puntos manejable,
con una calidad de vida suficiente como
para que muchos afectados quieran vivir, al
menos durante un tiempo. Y que asegura un
final humanizado.

;Qué falta para poder celebrar el Documen-
to? Que se compruebe la voluntad politica
de la Administracion para su aplicacion “en
el mundo real” mediante normas de obli-
gatoriedad y que las sociedades cientificas
pongan en marcha programas de formacion
y fomenten el compromiso del personal sa-
nitario.

Serd necesario que pase un cierto tiempo
para comprobar que se siguen las recomen-
daciones y que en toda la red asistencial los
ciudadanos estan debidamente atendidos.
El andlisis de los indicadores de cumpli-
miento adecuado permitird comprobarlo
y encontrar puntos a mejorar 0 procesos a
rediseflar. Mientras, queda pendiente la
atencion a quienes por carecer de cuidado-
res no pueden decidir sobre su futuro. Muy
importante.

Dra. Carmina Diaz. Jefa del Servicio de Neurologia del Hospital General Universitario de Alicante

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

Dra. Elia Gomez. Servicio de Neumologia del Hospital Universitario de San Juan

con la maxima calidad, equidad y eficiencia.
Sin la coordinacién adecuada entre todas las
estructuras, que requiera trabajo en equipo y
consenso con otras dreas asistenciales, inde-
pendientemente del nivel asistencial y de la
territorialidad, esto seria imposible. Es por ello
que los profesionales que trabajamos con per-
sonas con ELA esperamos con impaciencia el
dia en el que la Red Asistencial para personas
con ELA por fin sea una realidad.

ADELANTE 9



EN ACCION

10 ADELANTE

[

¥

@ es Wguer Dalmau, Catarroj5
- N

Taller de Ergonomia y Movilidad
Veinte personas, la mayoria de ellos cuidadores y familia-
res de enfermos de ELA, asistieron al taller “Ergonomia y
Movilidad” organizado por ADELA-CV en colaboracién
con la Clinica de Fisioterapia Dr. Villarén en Valencia el
pasado 23 de febrero. La Fisioterapia resulta de gran utili-
dad para el tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotréfica
y, ademas, “es esencial que el cuidador realice una correcta
movilizacién manual siguiendo los principios basicos de
mantener la espalda recta y flexionar las rodillas”, asi como
“sujetar a la persona cerca del cuerpo para realizar menor
esfuerzo y, por consiguiente, tener menor riesgo de lesion’,
explicé el doctor Carlos Villarén.

Jornadas Profesionales del IES

Berenguer Dalmau de Catarroja

Este es el cuarto afio que participamos en las Jornadas Pro-
fesionales “El futur a la teua ma” en el IES Berenguer Dal-
mau de Catarroja. La psicologa de ADELA-CV, Manuela
Cuesta, ha hablado a los alumnos de Ciclo Medio de “Aten-
cion a personas en situaciéon 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 transicion al mundo laboral.

Nuevo modelo de atencion
especifica 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
reunion es establecer y mejorar un sistema adecuado de
organizacién en la atencién a pacientes con necesidades
especificas. Esto se materializa en un nuevo modelo de
atencion que, segin ha indicado la secretaria autonomi-
ca de Servicios Sociales, Helena Ferrando, “contemplard la
prevencion, deteccion precoz, tratamiento e inclusion so-
cial, a través de un proceso coordinado entre atencion pri-
maria, especializada y sociosanitaria” Se esta trabajando en
este modelo desde hace un afo junto a otros profesionales
de la Salud. La trabajadora social Barbara Chiralt y la téc-
nico sociosaniatario Mercedes Garcia trasladaron las nece-
sidades especificas de los afectados por ELA y la necesidad
de no demorar la puesta en marcha de este nuevo modelo.



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. Serd du-
rante la VI Jornada Solidaria y recaudara 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-
lebrara el Dia Mundial de la Fisioterapia el 8 de septiembre
y afirma que, “un ano mas, extenderd esta accion solidaria
durante todo el mes, celebrando asi el Mes de la Solidari-
dad’”, con el objetivo de visibilizar la ELA.

Premio Datil D'Or

4 abril'19.- Los periodistas ilicitanos nos han concedido
la distincién Datil 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 Garcia y Javier Arroyo recogieron el premio en el
escenario y destacaron los 25 afios 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 coredgrafa y bai-
larina Asun Noales.

“Ni un paso atras”

Un afio mds, 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 dia se encargan de los cuidados
de afectados de ELA, y de enfermos y mayores, son muje-
res con o sin remuneracion. 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 Castellon. El objetivo principal, reivindi-
car los derechos de las mujeres y levantar la voz contra las
desigualdades de género.

EN ACCION
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SOLIDARIOS

Jornada deportiva y solidaria en Valencia

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

[ =

En la imagen de la izquerda, M? Dolores Algar, Paula y Patri de Juntas es Mejor, Manuela Cuesta, psicologa, y Maite Losilla, de ADELA-CV. A

la derecha, Mercedes Garcia, técnico sociosanitario, Paula y Patri de Juntas es Mejor, Pablo, M® Dolores Algar, Maite Losilla, Barbara Chiralt,

trabajadora social y Joan, miembros de ADELA-CV.

Patri y Paula son dos profesionales y apasionadas del de-
porte. Un dia decidieron compartir con los demas lo que
tanto bien les hace a ellas con humor y diversion. Y asi
naci6 “Juntas es Mejor”. Realizan charlas, talleres, entrena-
mientos y, una vez al mes, quedadas deportivas.

12 ADELANTE

A través de M? 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 CAlqueria del
Basket en Valencia el pasado 10 de marzo de 2019. La apor-
tacion de cada uno de los asistentes fue solidaria a favor de
la asociacion.



VIVIENDA TUTELADA

Una alternativa al hogar cuando no hay recursos familiares

El “Proyecto para la creacion 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.

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 asociacion es un lugar donde vivir, un
lugar en el que los afectados que vivan en ¢l tomen como
propio, que sea su hogar”

El hogar como mejor entorno para vivir los
enfermos de ELA

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-
ciay su entorno no lo proporciona, careciendo de recursos
econdmicos para contratar esa asistencia, puede verse con-
dicionada su toma de decisiones vitales que acompafan a
la enfermedad y que sin el debido soporte pueden llevar a
una decision tomada desde la obligacion material. No po-
demos permitir que el enfermo de ELA, que no tiene nin-
gun 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 basi-
cos. Hay que acabar con esta desigualdad.

El proyecto cuenta con la participacion del Servicio de
Neumologia del Hospital Clinico de Valencia quien ha res-
paldado su necesidad de creaciéon 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 Conselleria
de Igualdad y la Conselleria de Sanitat para su redaccion.

Gracias ala intervencion del Doctor Emilio Servera, Jefe del
Servicio de Neumologia del Hospital Clinico de Valencia, y
la empresa Air Liquide Healthcare, hemos podido presen-
tar este proyecto a la Federacion Espafola de Empresas de
Tecnologia Sanitaria (FENIN) a finales del mes de marzo.
Por otro lado, la concejala de Igualdad y Politicas Inclusi-
vas del Ayuntamiento de Valencia, Isabel Lozano Lazaro,
mostro su interés por esta iniciativa y, pese a la poca dis-
ponibilidad de espacios que tiene el Ayuntamiento, nos ha
informado que colaboraran en la busqueda de una vivien-
da que cumpla con las condiciones de accesibilidad en el
entorno, proxima a un centro de asistencia sanitaria, y que
se ajuste a las cardcteristicas propias del inmueble.

La vivienda tutelada para enfermos de ELA contard 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. Estard perfec-
tamente adaptada y contara con la tecnologia precisa para
los cuidados que se precisen de movilidad, con sistemas de
grua en el techo, camas articuladas y sistemas de respira-
cion asistida entre otros.

El proyecto contempla la atenciéon a 7 personas que dis-
pondran de su espacio propio que le facilite la estancia,
asumiéndolo como su domicilio personal. Contara con dos
salas multidisciplinares y zonas comunes.

Proximamente ADELA-CV mantendra reuniones y pre-
sentara el proyecto a la Administracion Publica, 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 paises.

Presentaaon deI Modelo de Vivienda Tutelada de ADELA-CV

nez, afectado por ELA, durante la presentacion del proyecto en la sede
de FENIN en Madrid.

El pasado 4 de abril, la trabajadora social de ADELA-
CV, Barbara Chiralt, junto a José Jiménez, afectado
por ELA, presentaron en la sede de FENIN en Ma-
drid el proyecto de “Creacion de Vivienda Tutelada
para afectados por ELA’, gracias a la invitacion de
Air Liquide Healthcare. A la reunién 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 reunién ha
sido muy satisfactorio ya que los empresarios se han
mostrado interesados en nuestro proyecto por como
esta formulado y por su caracter novedoso” afirma
Barbara Chiralt. El encuentro en FENIN es uno de
los primeros pasos para dar a conocer el disefio de la
vivienda tutela a las empresas que quieran colaborar
en su consecucion.

ADELANTE 13



OPINION

Degeneracion progresiva de las neuronas motoras
Hablemos de la ELA

5Quién no ha tenido un mal suefio, una pesadilla? Ese suefio en el que quieres ponerte a correr pero tus
piernas no te responden. Ese suefio en el que quieres hablar pero tus labios no son capaces de articular nin-
guna palabra. Ese suefio 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 pequefio suspiro. Son suefios 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
dia mas caminando hacia el trabajo o al medio de transporte, saludando a los compaferos y deseandoles que
tengan un buen dia mientras que instintivamente muestras la mejor de tus sonrisas.

Ahora, si me permitis, os invito a retroceder un poco en esta pequeia historia que os he contado, como si
pulsaras el boton de rebobinado. Vamos a parar justo ahi, en ese punto en el que despiertas del mal “suefio’,
abres tus ojos e intentas levantarte de la cama. En esta ocasion intentas levantarte y no puedes, intentas dar
los buenos dias 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 esta lejos de la realidad, pero la realidad es que este mal “suefio” es el dia a dia de
muchas personas que padecen esa enfermedad de la que todos hemos oido hablar y que no muchos somos
(éramos) conscientes de lo que implica. Se trata de la esclerosis lateral amiotrdfica (mas conocida cominmen-
te por sus siglas ELA).

Segun datos de la Asociacion Espafiola de ELA, “la enfermedad afecta, especialmente, a personas de edades
comprendidas entre los 40 y 70 afos, mas frecuentemente en varones y cada afio 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 afectacion, pero todas ellas tienen un punto comun: es una degeneracioén progresiva de las
neuronas motoras.

Y es que esta enfermedad no solo afecta a la persona que la sufre. Detras de él estd toda una familia que, de un
modo u otro, cuando abren los ojos cada dia les cuesta caminar con la misma normalidad de antes.

No escribo estas lineas porque tenga experiencia como enfermero o fisioterapeuta en el cuidado y tratamiento
de los pacientes con dicha enfermedad. Escribo estas lineas por ser uno de esos familiares que la tienen cerca,
que saben que lo que un dia era una pequefia dificultad para levantar un pie y tropezar con él, acaba siendo
una dificultad para caminar y hacer de la silla de ruedas una nueva ayuda. Soy uno de esos familiares que,
aunque los kilémetros 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
estan perfectamente atendidos por todos esos grandes profesionales que dedican su dia a dia a CUIDAR Y
TRATAR a todos esos pacientes y familiares que conviven con la ELA.

No son pocos. Enfermeros y fisioterapeutas trabajan en conjunto para conseguir que esos pacientes que no
pueden cuidarse por si 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
sonria porque igualmente saben que les estan dando los buenos dias. Enfermeros que no necesitan que estos
pacientes se levanten de la cama porque estaran ahi para ayudarles en lo que ellos no puedan. Fisioterapeutas
que dia a dia tratardn cada una de las articulaciones de su cuerpo para darles la movilidad que de forma autd-
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 definitiva, profesionales que intentaran por todos los medios con su trabajo y conocimientos hacer que ese
“suefio” del que parecen no despertar se quede ahi, en solo un “sueno”

Alberto Maganto. Enfermero, fisioterapeuta y Director de Formacién en FUd'en

Fundacién para el desarrollo
de la Enfermeria
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De izquierda a derecha: Alejandro, socio, Manuela Cuesta, psicologa,
Mercedes Garcia, técnico sociosanitario, Barbara Chiralt, trabajadora
social, Esther Portellano, auxiliar Respiro Familiar, Alejandro, Miguel,
Francisca y Camelia, miembros de ADELA CV, y Antonio Villuendas,
director general VitalAire CV.
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Subvencion para el desarrollo de
los programas de ADELA-CV

ADELA-CV  ha obtenido una subvencién de la
Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Politicas
Inclusivas de la Generalitat Valenciana que ird destinada a
la realizacion de los programas de Apoyo Psicosocial en la
ELA, Programa de Respiro Familiar y Rehabilitacién para
Afectados de ELA.

Esta ayuda forma parte de la convocatoria de subven-
ciones dirigidas a la realizacién de programas de interés
general para atender a fines de caracter social con cargo
a la asignacion tributaria del 0°7% del Impuesto sobre la
Renta de las Personas Fisicas en la Comunidad Valenciana.

La empresa VitalAire premia el
programa de Respiro Familiar

La sede de ADELA-CV en Valencia recibi6 a los repre-
sentantes de la marca de terapias respiratorias VitalAire
para la entrega del premio, el mas votado en el Congreso
de SEPAR entre 16 proyectos de toda Espafa. Nuestro
programa de Respiro Familiar facilita el descanso tanto a
la persona con ELA como a su familia, mediante personal
cualificado. El Director General de VitalAire de la Comu-
nidad Valenciana, Antonio Villuendas, ha explicado que
en el congreso participaron neumologos y enfermeros a
los que les gusté mucho nuestro proyecto.

El acto de entrega de este reconocimiento se realizo 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
asociacion 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.

NS,
/‘\

VitalAire
VitalA

FUNDACION .
Juan Peran
Pikolinos

DIPUTACIO DE

VALENCIA [
CaixaBank

Colze a colze amb els Ajuntaments
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i{IFORMA PARTE
DEL PUZZLE!

Ayudanos a seqguir

jADELANTE!

1 amigo = 1 esperanza

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

LaCaixa ES03 2100 2779 7502 0002 3412

GOBIERNO
PROVINCIAL
ALICANTE

o Dipu de. los Pueblos




