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Llega la época del buen tiempo y que los elaticos podamos salir a la calle.
Y es por eso que, en estos meses, desde ADELA-CV, realizamos las activi-
dades mas importantes.

En las siguientes paginas, encontraréis la Asamblea Anual realizada en
Santa Pola donde, un ano mads, viendo el video de las actividades desarro-
lladas en el 2018, nos emocionamos al comprobar, a pesar de las dificulta-
des que entrafia nuestra enfermedad, la cantidad de actividades que desde
la Asociacién organizamos.

Como no, tenemos la conmemoracién del 21 de junio, el Dia Mundial de
Lucha contra la ELA, y las Jornadas que este aiio hemos organizado con el
titulo “Factores sociales y genéticos en la ELA” en Valencia y en Alicante.
Para aquellos que no hemos podido asistir, aqui podemos encontrar el
articulo del Doctor Vazquez en el que nos habla de los aspectos genéticos.
También tenemos el resto de actividades que, en torno al dia 21 de junio,
la Asociacion ha organizado. Se iluminaron de verde ciudades y pueblos
donde hay enfermos de ELA alo largo de toda la Comunidad Valenciana
sumandonos a la iniciativa nacional de Luz por la ELA. Y, finalizando las
actividades de conmemoracion, tenemos la Regata de Vela que desde hace
mas de veinte afios el Real Club Nautico de Gandia organiza para nosotros.
Ademads, en este numero, podéis encontrar las secciones actuales, El Pul-
mon del Doctor Emilio Servera, Solidarios y Acciones.

Nada mas, sélo desear que pasemos un buen verano y que podamos dis-
frutar como lo hicieron algunos miembros de ADELA-CV en la playa de
El Campello en Alicante dentro de la actividad desarrollada por el Progra-
ma de Respiro.

Nieves Garcia Berenguer
Presidenta de ADELA CV



EL PULMON

Alteraciones respiratorias durante el sueno en

afectados por ELA

Dentro de poco se publicaran los resultados de un estudio
dirigido por el Dr Jesus Sancho y realizado en la Unidad
de Cuidados Respiratorios del Hospital Clinico de Valen-
cia que muestran que las alteraciones respiratorias que
pueden aparecer durante el suefio en los enfermos con
ELA mientras llevan ventilacién no invasiva no solo es-
tan relacionadas con posibles fugas de aire alrededor de la
mascara o con un ajuste inadecuado de los parametros del
ventilador, sino que pueden estar provocadas por proble-
mas relacionados con la orden de respirar que sale de los
centros respiratorios cerebrales.

En las enfermedades neuromusculares, la ventilacién no
invasiva tiene como objetivo principal sustituir al diafrag-
ma cuando éste no hace correctamente su trabajo como
musculo respiratorio mas importante. Este fallo diafrag-
matico aparece cuando ha perdido la fuerza necesaria para
que sus contracciones sean efectivas o cuando no le llega la
orden cerebral necesaria para contraerse. En una persona
con ventilaciéon no invasiva bien ajustada no deberia ser
un problema que el cerebro no ordene al diafragma que
se contraiga durante el suefo, pues los ventiladores que
se utilizan estan preparados para mandar el aire aunque el
cerebro “no le pida” al diafragma que funcione.

;Qué es lo que ocurre en algunas personas con
ELA? ;Por qué este “fallo cerebral” afecta a la
efectividad de la ventilacion no invasiva incluso
cuando ésta se lleva a cabo con aparatos ade-
cuados?

Pues porque en estos casos la ausencia de orden se acom-
pafa de una contraccion andémala de musculos de la
via aérea superior, de modo que forman una barrera que
impide el paso del aire a los pulmones. Este “tapon” a la
entrada del aire que manda el ventilador impide una res-
piracion efectiva y provoca que aparezcan alteraciones en
el oxigeno y el anhidrido carbonico de la sangre.

A dia de hoy no tenemos alternativa para remediar este
problema, pero varios grupos de investigacion clinica (en-
tre ellos el nuestro) estan trabajando ahora mismo para
conseguir soluciones. Mientras éstas llegan, no hay que ol-
vidar que existen otras circunstancias que también provo-
can un mal funcionamiento del ventilador que ya pueden
solucionarse con una adecuada monitorizacién nocturna
en el momento que se ajustan los parametros.

Esta estrecha relacion entre la buena monitorizacién y el
éxito del tratamiento es una razén de peso para que las
personas con ELA que llevan ventilacion no invasiva sean
atendidas en un centro hospitalario que disponga de re-
cursos materiales y humanos adecuados durante los mo-
mentos tan importantes del ajuste de la ventilacion.

Y hablando de dotacién y organizacion de recursos, apa-
recen algunos datos negativos en relacion al Plan ELA
que deberia estar a punto de ponerse en marcha en la Co-
munidad Valenciana. Deseo que cuando se publique esta
revista los hechos dejen claro que mis actuales sospechas
son infundadas, pero el borrador que a dia de hoy ma-
neja la Conselleria no tiene en cuenta las recomendacio-
nes de consenso hechas por las Sociedades Cientificas de
los especialistas que atienden en distintos momentos los
problemas respiratorios de las personas con ELA. Debo
decir que no es facil conseguir acuerdos entre expertos de
diferentes dreas asistenciales, pero en este caso -probable-
mente porque los facultativos tenian claro que el objetivo
de mejorar la situacién respiratoria de los enfermos era
muy relevante- todo fue muy bien. Conseguido lo mas im-
portante, seria terrible que la Conselleria desaprovechara,
por razones que no acierto a comprender, la excelente dis-
posicion de quienes deben trabajar “a pie de cama”. Oca-
siones como la actual pueden marcar el inicio de un gran
cambio positivo o quedarse en un magquillaje de lo que hay
para presentarlo como una gran mejora. Los afectados de
ELA y sus familias no se merecen esto ultimo. Invito a los
asociados y directivos de ADELA CV a que hagan valer
sus derechos ante quienes organizan la sanidad publica en
la Comunidad Valenciana, pues estos trenes pasan pocas
veces durante una vida.

Doctor Emilio Servera, Profesor de la Univer-
sidad de Valencia e Investigador del INCLIVA
Hospital Clinico.
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DIA CONTRA LA ELA

21 de junio, Dia Mundial Contra la ELA

La Asociacién Valenciana de Enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrofica y el conjunto de
asociaciones de afectados por ELA, reivindicamos el 21 de junio como el Dia de la ELA,
una fecha en la que queremos visibilizar una enfermedad que afecta a 400 personas en la
Comunidad Valencianay a sus familias. Durante todo el mes de junio ADELA-CV ha orga-
nizado y participado en diversas actividades enmarcadas en esta reivindicacion.

15 deJunlo Comida Solidaria organizada por el Restaurante Fila Guzmanes de Alcoy

Mais que agradecidos por su iniciativa, amabilidad y es-  perderse esta cita. La Comida Solidaria conté con un cas-
fuerzo a David Gongalves, gerente del restaurante, a Ra- tillo hinchable para los mas pequefos, musica festera, un
quel Ferrando, a todo su equipo, y a los enfermos de ELA,  ment casero y delicioso, y un ambiente inolvidable.

sus familias, vecinos de Alcoy y amigos que no quisieron

La noche del 21 dejunlo Luz por la ELA

Unos 250 edificios y monumentos de mas de 150 Ayuntamientos del
pais se iluminaron de verde con motivo del Dia Mundial de la ELA.
Entre ellos, los Ayuntamientos de Aigiies, Alcoy, Alicante, Denia,
Elche, Villena, Sant Joan d’Alacant, Elda, Gandia, Petrer, Paterna y
Valencia. ADELA-CV, asi como el resto de asociaciones de ELA de
toda Espana, ha colaborado con la Fundacion Francisco Luzon invi-
tando a los consistorios de la Comunidad Valenciana a iluminar de
color verde sus edificios mas emblematicos para visibilizar la escle-
rosis lateral amiotrdfica.

Jornadas ELA Hospital Universitario Sant Joan d’Alacant

ADELA-CV particip6 en la clau-
sura de las Jornadas organizadas
por la Unidad de Motoneurona
del Hospital Universitario de
Sant Joan d’Alacant el pasado 20
, de junio. En ellas participaron
_ Javier Cabo y Paco Garcia Ci-
doncha, Tesorero y miembro de
la Asociacion respectivamente.
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DIA CONTRA LAELA

XXV Jornadas ADELA-CV:“Factores sociales y genéticos en la ELA”

Los hospitales generales de Valencia y Alicante han acogido las Jornadas organizadas por
ADELA-CV en el marco de la celebracién del Dia Mundial de la Lucha contra la ELA.

il.com

Enrique Ortega Gonzalez, Dtor. Gte. H..U.V—
20 de junio: Hospital General de Valencia

Las Jornadas fueron inauguradas por Enrique Ortega Gonzélez,
Director Gerente del Hospital Universitario de Valencia.

El Dr Juan Francisco Vézquez, especialista en Neurologia del
Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia presentd
la Red Nacional de Investigacion Genética en ELA (ALSGES-
CO), de la que es miembro (paginas 6 y 7 de esta revista) y ana-
liz6 la actualidad en cuanto a tratamientos y estudios. Afirmé
que”los ensayos son muy necesarios aunque son procesos largos
y costosos” ya que deben pasar distintas fases para controlar la
seguridad de los tratamientos a estudio (Fase I y II) y para de-
mostrar su eficacia (Fase III). En este momento, a nivel mundial
hay 65 ensayos clinicos dirigidos a ELA. En nuestro pais estan en
marcha algunos de los ensayos mas prometedores con “Levosi-
medan” (Fase III) y con “Arimoclomol” (Fase III). Proximamen-
te se pondran en marcha dos nuevos ensayos también promete-
dores, uno con “Células Madre intramusculares” (Fase II) y otro
con “Masitinib” (Fase III). El Dr Vazquez ha destacado los peli-
gros que supone cualquier tratamiento que no se realice dentro
de un ensayo clinico y ha aconsejado a los asistentes como deben

21 de junio: Hospital General de Alicante

Juan Fco. Vazquez, Delia Gonzélvez, Carmina Diaz y Miguel A. Garcia.-

El Director del H.G.U.A. Miguel A. Garcia junto a la Docto-
ra Carmina Diaz Marin, Jefa del Servicio de Neurologia del
H.G.U.A. inauguraron las Jornadas en Alicante. El Director del
Hospital destaco el apoyo a todos los servicios que contribuyen
en el diagnoéstico y tratamiento de la ELA y su compromiso
para continuar y mejorarlos. Por su parte, la Trabajadora Social
de la Asociacion, Delia Gonzalvez, analizé “La Influencia de

o o E‘“
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Doctor Juan Francisco Vazquez.-

Francisco Aroca, Barbara Chiralt, Mercedes Garcia,
Esther Portellano, Alejandro Bayo y José Jiménez.-

interpretar las noticias que se publican sobre nuevos fairmacos.
A este respecto, ha insistido en consultar con el neurélogo cual-
quier duda ya que la informacién publicada en los medios de
comunicacion no especialistas puede conducir a error. Ademas,
el Dr Vazquez facilitd las siguientes webs donde se puede obtener
informacion fiable sobre ensayos clinicos y nuevos tratamientos
en ELA:

En Espailol: https://flluzon.org/sala-de-prensa/, https://www.
fundela.es/noticias/

En Inglés: https://alsnewstoday.com/; http://alsuntangled.com/
index.html; https://clinicaltrials.gov/

El aspecto social de las jornadas corri6 a cargo de Barbara Chi-
ralt, Trabajadora Social de ADELA-CV, quien analizé “La In-
fluencia de los factores sociales en la ELA”, una visiéon mas alla de
los cuidados basicos, las relaciones sociales de los enfermos que
se ven afectadas, las causas, las medidas que se estan desarro-
llando para mitigarlas, las acciones de ADELA-CV para resol-
verlas, y como las instituciones publicas estan dando respuesta.
Las Jornadas contaron, ademads, con los testimonios de Manuel
Bejarano, su mujer Camelia y Alejandro Bayo, miembros de
ADELA-CV.

los factores sociales en la ELA”. Gonzalvez partié definiendo
qué se entiende como Calidad de Vida para analizar cada uno
de los factores que influyen para un enfermo de ELA, desde
lo econémico, el acceso a la salud, la familia, la capacidad de
comunicacion, .... aspectos que generan estrés en el enfermo.
“La Asociacion ha detectado los factores sociales que afectan
a la calidad de vida de los enfermos de ELA vy trabaja por ello,
a través de los servicios que ofrecemos (Servicio de Respiro,
Rehabilitaciéon, Comunicacién Alternativa, Ayudas Técnicas,
Apoyo Psicoldgico y Logopedia). Y al mismo tiempo, también
busca que lo lleve a cabo la Administracion Publica”

Los asistentes a las Jornadas preguntaron sobre la puesta en
marcha de la red asistencial Plan ELA. Segtin explicé la Doc-
tora Diaz, se estd intentando organizar su aplicacion aunque se
han detectado problematicas que se han de resolver, como es el
caso del transporte sanitario que obliga a algunos enfermos a
abandonar los tratamientos.
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DIA CONTRA LA ELA : INVESTIGACION

ALSGESCO: UN CONSORCIO ESPANOL
PARA LA INVESTIGACION GENETICA

EN LA ELA

Juan Francisco Vazquez Costa, Neurélogo coordinador de la Unidad
de ELA del Hospital la Fe. Investigador del Instituto de Investigacion
Sanitaria la Fe (lIS La Fe) y del Centro de Investigacion Biomédica en

Red de Enfermedades Raras (CIBERER)

Toda la informacion necesaria para hacernos seres hu-
manos unicos esta contenida en el ADN de cada una de
nuestras células. El ADN es una enorme libreria de in-
formacion que, siguiendo la analogia, esta organizada en
distintos libros que son los genes. Los genes se transmiten
de padres a hijos, generacion tras generacion, aunque en
ocasiones sufren cambios (como errores ortograficos que
cometiéramos al copiar un libro).

Biblioteca
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Cuando esos cambios producen o aumentan el riesgo de
sufrir enfermedades, los denominamos mutaciones, que
también pueden ser transmitidos de padres a hijos. Algu-
nos de nuestros rasgos, por ejemplo el color de nuestros
ojos, dependen de un solo gen, y esos rasgos decimos que
siguen una herencia mendeliana (en honor a Gregor Men-
del, monje que describié esta forma de herencia mucho
antes de que se conociera la existencia del ADN y de los
genes). Otros rasgos como la altura o la inteligencia, no
dependen de un solo gen, sino de la interacciéon de mu-
chos de ellos junto con muchos otros factores ambientales
(alimentacién, contaminacion, ejercicio...). Esos rasgos
decimos que tienen una herencia poligénica. Del mismo
modo, algunas enfermedades pueden tener herencia men-
deliana o herencia poligénica.

El importante papel que juega la genética en la ELA es
bien conocido desde hace afios, puesto que aproximada-
mente el 10% de pacientes de ELA presentan antecedentes
familiares de esta misma enfermedad (son las llamadas
formas familiares). En estos pacientes, en los que la ELA
sigue una herencia mendeliana, se considera que la enfer-
medad estd producida por una mutacién en un solo gen.
En los pacientes que carecen de antecedentes familiares de
ELA, hablamos de formas esporadicas y muy posiblemen-
te en ellos la ELA aparece como resultado de la interaccion
entre diversos factores genéticos y ambientales.

6 ADELANTE

N

Imagen: Cam;!)aﬁ'a del cubo de hielo por la ELA
Sin embargo, esta separacion entre formas familiares y es-
poradicas no es tan clara como se pensaba, ya que algunas
mutaciones pueden producir ELA en algunos pacientes, y
en otros casos dara lugar a otras enfermedades neurode-
generativas (fundamentalmente con la demencia fronto-
temporal, DFT).
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De esta forma, los pacientes con estos antecedentes fami-
liares de DFT podrian considerarse también como formas
familiares con herencia mendeliana.

En los ultimos afos ha habido un avance
excepcional en el conocimiento de las bases
genéticas de las enfermedades neuroldgicas,
debido al desarrollo de las técnicas que nos
permiten leer el ADN.

Gracias a esto, hoy en dia podemos identificar la causa ge-
nética de la mayoria de pacientes con formas familiares.
Hasta donde sabemos, mutaciones en al menos 30 genes
distintos causarian estas formas con herencia mendeliana.
Sin embargo, mutaciones en 4 de estos genes (C9ORF72,
SOD1, TARDBP y FUS) explicarian la mayor parte de
los casos familiares. Respecto a las formas esporadicas,
conocemos cientos de mutaciones en decenas y decenas
de genes, que modifican nuestro riesgo de padecer ELA.
Todo esto nos dibuja el panorama de una enfermedad
muy compleja en la que probablemente no hay dos pacien-
tes genéticamente iguales. O lo que es lo mismo, en cada
paciente la enfermedad tiene una causa un poco distinta.
Esto no les resultara sorprendente a los pacientes de ELA,
ya que habran apreciado que en cada paciente la enferme-
dad se inicia y progresa de una forma distinta también.



Entender las causas de la ELA es fundamental para poder
encontrar un tratamiento. De hecho, uno de los motivos
por el que no hemos sido capaces de encontrar un trata-
miento realmente eficaz en la ELA hasta ahora es proba-
blemente porque tratamos a todos los pacientes (con cau-
sas posiblemente distintas) de la misma forma.

Habria pues que caminar hacia un tratamien-
to mas individualizado, lo que se viene lla-
mando una medicina personalizada.

Los primeros pasos a esa medicina personalizada ya se es-
tan dando. Por un lado, porque, como he comentado an-
teriormente, conocemos mucho mejor las bases genéticas
de las enfermedades. Por otro lado, porque comenzamos a
disponer de la tecnologia necesaria para poder modificar
esa informacion genética, revirtiendo de alguna forma las
mutaciones que causan las enfermedades. Asi, los prime-
ros tratamientos basados en la genética estan dando muy
buenos resultados en enfermedades neuromusculares que
hasta ahora eran incurables como la atrofia muscular espi-
nal o la polineuropatia amiloidética familiar. Si bien estas
enfermedades son mas sencillas que la ELA, ya que son
debidas a mutaciones en un solo gen, tenemos grandes
esperanzas de que tratamientos similares puedan ser apli-
cables al menos a una parte de los pacientes de ELA. En
concreto, los ensayos clinicos actualmente en marcha se
estan centrando, con resultados muy esperanzadores, en
las dos mutaciones mas frecuentes en la ELA: C9ORF72
(presente en aproximadamente el 10% de los pacientes de
ELA)y SOD1 (presente en aproximadamente el 2% de los
pacientes de ELA).

Aunque representan una proporcion relativamente peque-
na de los pacientes, nuestra esperanza es que, si los trata-
mientos dirigidos a esas mutaciones dan buenos resulta-

Ciberer

Centro de Investigacion Biomédica en Red
Enfermedades Raras

DIA CONTRA LA ELA : INVESTIGACION

dos, se puedan extender en el futuro a muchos otros casos.
Sin embargo, para poder aplicar estos tratamientos en el
futuro, debemos conocer qué pacientes son portadores de
mutaciones en estos u otros genes.

Es importante que los pacientes entiendan la complejidad
de la genética de la ELA pero también que se les informe
del riesgo de que la enfermedad tenga en su caso una o
varias causas genéticas, sobre la probabilidad de que la pa-
dezcan otros familiares, asi como sobre la posibilidad de
evitar que se transmita a la descendencia o de beneficiarse
de algun tratamiento especifico. Este proceso de infor-
macion individualizada se conoce como consejo
genético. En una encuesta online que realizamos el afio
pasado con la ayuda de varias asociaciones de pacientes,
entre ellas ADELA-CV, los pacientes mostraban un eleva-
do interés por conocer estos aspectos genéticos, pero ha-
bian recibido poco o ningtin consejo genético y en muchas
ocasiones tampoco se les habia ofrecido la posibilidad de
realizarse estudios genéticos.

“Consorcio Espafol de Genética de la ELA”

En este contexto, el pasado afo se constituyé un consor-
cio de los principales centros que investigan las bases ge-
néticas de ELA en Espana. Dicho consorcio se denominé
ALSGESCO, que son las siglas en inglés de “Consorcio Es-
panol de Genética de la ELA”, y surgi6 gracias al impulso
del Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfer-
medades Raras (CIBERER), dependiente del Instituto de
Salud Carlos III. Los centros coordinadores de dicho con-
sorcio son el Hospital 12 de Octubre (Madrid), el Hospital
Sant Pau (Barcelona) y el Hospital la Fe (Valencia), con
sus respectivos institutos de investigacién, pero forman
parte del mismo 11 centros de toda la geografia nacional.
ALSGESCO nace con el objetivo general de promocionar
y potenciar la realizacion de consejo y estudios genéticos
en la poblacidn espafiola. Un objetivo fundamental de este
consorcio es que este consejo y estudios genéticos sean ac-
cesibles a cualquier paciente de ELA, independientemente
de su lugar de residencia. Para lograrlo, nos proponemos
difundir, tanto entre pacientes de ELA como entre los pro-
fesionales que los atienden, las principales novedades que
se produzcan en este campo. Ademas, es nuestro interés
promocionar la realizacién de ensayos clinicos con trata-
mientos basados en la genética. El fin tltimo es avanzar
hacia el descubrimiento de nuevos tratamientos de este
tipo y que los pacientes de ELA puedan beneficiarse en Es-
pana de estos prometedores tratamientos lo antes posible.

ALSGESCO

Amyotrophic Lateral Sclerosis Genetics Spanish Consortium
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DIA CONTRA LA ELA

XX| Regata de Vela ADELA-CV en Gandia:
jornada de convivencia

Son mas de veinte afios los que lleva colaborando el Club Nautico Gandia con ADELA-CV
en la organizacion de la Regata. Este afio, han participado los veleros X Tutatis, Crysel, Ca-
chicany Kenobi alos que debemos de agradecer su amabilidad, colaboracion e implicacion
con todos los miembros de la Asociacion. En esta edicion de 2019, participaron en la regata
como tripulacidn Julio Sdez, Carlos Climen, Encarnacién Ondofo, Javier Arroyo y José Ji-
ménez, junto a sus familiares. Todos ellos pudieron ser protagonistas de la regata. Mientras,
el resto de miembros de ADELA-CV pudieron disfrutar de un paseo en catamaran y de una
soleada jornada.

S
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SOLIDARIOS

Todo listo para las Jornadas Solidarias del Colegio
de Fisioterapeutas de la Comunidad Valenciana

Las Jornadas Solidarias del Ilustre
Colegio de Fisoioterapeutas de la
Comunidad Valenciana (ICOFCV)
se celebraran durante septiembre.
En junio se presentaron los carteles
que se difundiran por las tres pro-
vincias valencianas con las clinicas
que participaran en las Jornadas. El
objetivo de la campana, destinada a
recaudar fondos para ADELA-CV,
es “concienciar a la sociedad sobre
la problematica de las personas que
padecen ELA, una enfermedad que
afecta a unos 400 ciudadanos en la
Comunidad Valenciana, asi como
dar a conocer cdmo la fisioterapia
mejora su calidad de vida” ha afirma-
do el Decano del Colegio de Fisiote-
rapeutas de la Comunidad Valencia,
José Casana.

Imagen: Presentacion de los carteles de las Jornadas Solidarias del ICOFCV para las provin-
cias de Alicante, Castellén y Valencia. El acto de presentacién de carteles se celebro el pasado
11 de junio en el edificio de Tabacalera del Ayuntamiento de Valencia. En representacion del

ICOFCYV asistio el decano, José Casana; y el coordinador de la Jornada Solidaria, Jestis Rami- El servicio de ﬁSiOteraPia que ofrece
rez. Del Ayuntamiento de Valencia participd la jefa del Servicio de Bienestar Social e Integra- ADELA-CV es uno de los mas de-
cion, Julia Moreno; el jefe de la Seccion de Atencion a la Diversidad Funcional, César Mari; y mandados por los enfermos de ELA.

el coordinador de Servicios Sociales Generales, Jorge Martinez. Y por parte de ADELA-CV,

La trabajadora social de la asocia-
la trabajadora social y responsable de proyectos, Barbara Chiralt, y la técnico sociosanitaria, )

Mercedes Garcfa.- 11 de junio’2019 cion, Barbara Chiralt, ha subrayado
<« 7
. . . que “esta colaboracion es un apoyo
Setembre: Setembre: Setembre: . 11
mesdn?;(sxgﬁ)d(e;gpic, mesdn?;(sxsf::s}xlo(evgpic, mes de lafisioterapia, muy lmportante porque no ega_

mos a cubrir la demanda que tene-
mos del servicio de fisioterapia. Al
ser una enfermedad degenerativa, el
fisioterapeuta les ayuda a mantener
las capacidades que aun no estan
afectadas para que el deterioro no
sea mayor asi como a aliviar las mo-
lestias y espasticidad que provoca la
ELA. De ahi que los afectados con-
tinten con la fisioterapia incluso en
fases tardias de la enfermedad”.
El ICOFCV celebrara el Dia Mun-
dial de la Fisioterapia el 8 de sep-
tiembre y afirma que, “un afo mds,
Alivia el calor con estos abanicos y colorea el dia con las cxtenderd esta accién solidaria du-
rante todo el mes, celebrando asi el
nuevas pulseras Mes de la Solidaridad”, con el obje-
tivo de visibilizar los proyectos de
entidades como ADELA-CV”ha se-
nalado el Decano del Colegio de Fi-
sioterapeutas.

\ = “AD \ idori ”AD \ mes solidari ”
1 ELA 1 ELA 1
Organitza ] Beneficieria Organitza ] Beneficiaria Organitza ] Beneficieria
1 L V. 1 " V. § L}

yyyyy

yyyyy

BENESTAR
FISOTERAPIA

[]
WClinica Vidal

i colfiocy.com P e Bpsodal i cofisioo.com

& Mésinfrmacids | Colioboa &

Estan geniales para lucir este verano y colabo-
ras con ADELA-CV en el desarrollo de nuestros
servicios con los afectados por ELA.

En Valencia: 658 856 776

En Castellon: 640 627 921

En Elche: 664 53 49 53
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EN ACCION

X Jornadas del Paciente “Asociaciones de pacientes,

III

compromiso socia

en el Hospital General de Valencia

Imagen: El Director Gerente del Hospital G.U. de Valencia, Enrique Ortega Gonzélez, junto a otros miem-
bros del centro hospitalario, durante la inauguracion de las jornadas y conociendo de cerca el trabajo de
ADELA-CV y las necesidades de los pacientes de ELA. 25’junio-2019

La Asociacion Valenciana de Enfermos de Esclerosis Late-
ral Amiotréfica estuvo presente en las X Jornadas del Pa-
ciente organizadas por el Hospital General Universitario
de Valencia y en las que participaron mas de 35 asociacio-
nes. Bajo el lema “Asociaciones de pacientes, compromi-
so social” dimos a conocer las demandas sociosanitarias

de los afectados y las actividades que se realizan desde
ADELA-CV para cubrir esas necesidades. La trabajadora
social, Barbara Chiralt, Mercedes Garcia, técnico so-
ciosanitario, junto a Camelia y Francisca, todas ellas
miembros de ADELA-CV, estuvieron al frente de la
mesa informativa.

La literatura, una herramienta para visibilizar la ELA

La historia de Lo que ella diga, de Rafael Caunedo, gira en
torno a las implicaciones del diagndstico de ELA de uno de
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sus protagonistas. Caunedo visibiliza esta enfermedad de
manera sensible y acerca al lector lo que significa el dia a
dia de esta enfermedad, todavia sin cura.

Lo que ella diga se presento en la Feria del Libro de Nules
bajo el lema “Novelas que despiertan conciencias’, organi-
zada por Cosas y Musas, para visibilizar la enfermedad vy,
al mismo tiempo, mostrar que la literatura es una excelente
herramienta para acercar realidades, para algunos, ajenas.
El acto cont6 con la colaboracién de la psicéloga de ADE-
LA-CV Manuela Cuesta quien aportd su experiencia pro-
fesional y personal sobre la enfermedad a través de su tra-
bajo en la asociacion. Otras personas cercanas a la ELA
estuvieron apoyando la presentacion del libro, entre ellas,
Maite Losilla, hermana de un afectado en Castellon que ha
fallecido.

En definitiva, una jornada donde se habl6 de ELA, del dia
a dia de los enfermos y sus familias, y donde se cre6 con-
ciencia de esta realidad.



VIVIENDA TUTELADA

Colabora con ADELA-CV para el desarrollo del
proyecto de Vivienda Tutelada

El proyecto para la Creacion de una Vivienda Tu- De manera paralela, la puesta en marcha del pro-
telada destinada a enfermos de ELA se encuentra yecto necesita financiacion. Hemos mantenido
en la fase de busqueda del espacio en el que es- reuniones con entidades bancarias y con organis-
tara ubicada. ADELA-CV ha mantenido contac- mos privados con este propodsito y, como se co-
tos con la Generalitat Valenciana y, en estos mo- municé en la Asamblea General de ADELA-CV
mentos, estamos a la espera de que la Conselleria celebrada el pasado 1 de junio, trasladamos a los
d’Habitatge i Arquitectura Bioclimatica localice socios la colaboracion para poder mantener con-
los espacios disponibles y que se ajusten a las ca- tacto con empresas que quieran contribuir con la
racteristicas que este tipo de vivienda precisa. financiacion y desarrollo para la creacion de la Vi-
vienda Tutelada.

Desarrollo del proyecto

El pasado 4 de abril, Barbara Chiralt, trabajadora social de
ADELA-CV, junto a José Jiménez, afectado por ELA, pre-
sentaron en la sede de la Federacion Espafiola de Empresas
de Tecnologia Sanitaria (FENIN) en Madrid el proyecto de
“Creacion de Vivienda Tutelada para afectados por ELA”.
A la reunion participaron empresarios miembros de FE-
NIN de Madrid y Barcelona como un primer paso para dar
a conocer este proyecto.

La secretaria autondmica de Servicios Sociales y Au-
tonomia Personal, Elena Ferrando, visit6 el 26 de
abril la sede de ADELA-CV en Valencia para conocer
en profundidad el proyecto de la asociacion para la
“Creacion de una Vivienda Tutelada para enfermos
de ELA” El primer paso para su puesta en marcha es
localizar el lugar que retina todos los requisitos que
esta vivienda tan especial precisa, tanto del propio
inmueble, del edificio, como del entorno. Durante su
visita a nuestra sede, Ferrando afirmé que se trata de
un proyecto necesario y que se estudiara la posible ce-
sion del espacio.

El 15 de mayo, gracias a Javier Cabo, miembro de la
Junta Directiva de ADELA-CYV, presentamos nuestra
Vivienda Tutelada al Voluntariado de SUMA en Ali-
cante. Otro paso mas para dar a conocer esta inicia-
tiva.

Dar a conocer el Proyecto de Creacion de Vivienda
Tutelada para enfermos de ELA es uno de los prin-
cipales objetivos. Para ello, ademads de las reuniones
que se estan manteniendo con instituciones publicas
y privadas, los medios de comunicacién también se
han hecho eco de este proyecto, por su caracter nece-
sario y novedoso en Espaia.
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ASAMBLEA GENERAL

Aprobacién de presupuestos y presentacion de actividades

junio la Asamblea General Ordinaria de la Asociacién Va-
lenciana de Afectados por ELA. En ella se ha dado lecturaa
los presupuestos del pasado y presente afo, las actividades
de la Asociacién en 2018 y se han aprobado las del 2019,
un afo lleno de actividades y proyectos que tenemos por
delante.

Uno de los retos mds importantes de este 2019 es el Proyec-
to de Vivienda Tutelada para Enfermos de ELA en el que ya
se esta trabajando desde hace meses a través de reuniones
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El Castillo Fortaleza de Santa Pola acogi6 el pasado 1 de

con empresas e instituciones para darlo a conocer y buscar
su financiacién. Otro proyecto en marcha, la RED ELA, o
Propuesta de Atencion Integral al Paciente con ELA en la
Comunitat Valenciana, en la que trabaja la Conselleria de
Sanitat Universal i Salut Publica junto a un grupo de profe-
sionales clinicos expertos en ELA, y que estd pendiente su
puesta en marcha.

Tras la celebracion de la Asamblea, la jornada continué con
una comida en Santa Pola.




EN PERSONA

“Importantes 2019": Juani Montero y Maria Diaz
de la Falla Placa Sant Bult

Maria Diaz Montero, hija de Juani, recibid el pasado 20 de junio el
manis “Importantes 2019”, cerdmica de barro rojo cocido con esmal-
tado blanco elaborado por Noelia Pellicer. La ilustracion pertenece a
Julia Albaladejo “Domador de neuronas’.

Son muchas las personas que nos ayudan de una manera u
otra a través de actos solidarios, voluntarios, desinteresa-
dos y comprometidos con los objetivos que perseguimos,
entre otros, mejorar la calidad del dia a dia de los afectados
por ELA en la Comunidad Valenciana.

Para agradecer todo el carifio que recibimos, hemos puesto
en marcha este afio el reconocimiento “Importantes 2019”.
Este mes de agosto, destacamos la labor de una valencia-
na, Juani Montero, afectada por ELA que siempre penso6 en
los demas por encima de su situacion personal. Moviliz6 a

iFelicidades Nieves!

Juani Montero, acompanada por miembros de ADELA-CV, y repre-
sentantes de la Falla Plaga Sant Bult de Valencia en 2014

toda una Falla, La Placa de Sant Bult, con iniciativas soli-
darias para recaudar donativos destinados a los servicios
que ofrece ADELA-CV. De ella surgi6 el evento “Quinto y
tapa” que organizaba “su Falla”. Junto a ella, también que-
remos agradecer todo el carifio y altruismo mostrado a su
hija Maria Diaz Montero. Las dos pensaron siempre en el
colectivo. Juani fallecié en marzo de 2017. Desde estas li-
neasy a través de esta distincion, queremos recordarla para
siempre.

Gracias Juani y Maria.

El cumpleafios de Nieves Garcia Berenguer, presi-
denta de ADELA-CV, se celebré en junio junto al
mar, en Santa Pola. Alli, familia y amigos celebraron
este aniversario de una manera muy especial. Mu-
sica, ambiente extraodinario, mucho carifio y unas
camisetas personalizadas que reivindican la “Buena
cosecha del 69” y con la cita textual “Siempre seré
indomable” acompaiiando la ilustracion de la cum-

pleanera. - (E
vophdd
Ao

Todos equipados con estas
camisetas que, de manera
expontanea y solidaria, han
generado un buen donativo
para la Asociacion.
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INSTITUCIONES
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Convenio con la Fundacion Juan Perdn
Pikolinos destinado a ayudas técnicas

La Asociacién Valenciana de Enfermos de Esclerosis La-
teral Amiotroéfica ha firmado un convenio con la Funda-
cion Juan Peran Pikolinos que permitira aumentar el ban-
co de ayudas técnicas que ADELA-CV tiene a disposicién
de los afectados de ELA en la Comunidad Valenciana. En
concreto, la aportacion econdmica donada servira para la
compra de dos grias de movilizaciones.

La Fundacién colabora desde hace afios en mejorar y au-
mentar el banco de ayudas técnicas de ADELA-CV. La
imagen corresponde a la firma del convenio en 2018.

Subvencion de la Diputacion de Alicante
para la promocion del tiempo libre

La Diputacion de Alicante ha subvencionado los autobuses
adaptados que nos han llevado hasta Gandia para disfrutar
de la Regata de Vela ADELA-CV en el Club Nautico de di-
cha localidad el pasado 22 de junio, asi como el transporte
que nos llevo el ano pasado a Terra Natura.

Esta ayuda econdémica parte de la Convocatoria de sub-
venciones destinadas a asociaciones sin fin de lucro que
actten en el ambito del Bienestar Social, para la promo-
cién de la convivencia a través del Ocio y Tiempo Libre de
la Diputacion de Alicante.

La Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusi-
vas subvenciona nuestros programas

La Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas de la Ge-
neralitat Valenciana nos ha concedido una subvencién
dentro la convocatoria de Ayudas para el Desarrollo de
Programas y Servicios de Promocién y Autonomia de Per-
sonas con Diversidad Funcional de 2019. Dicha subven-
cion contribuira al desarrollo de los programas de Apoyo
sociosanitario, Respiro Familiar, asi como el programa de
Autonomia Personal y Rehabilitacion dirigidos a los afec-
tados de ELA y sus familias en la Comunidad Valenciana.

La Conselleria de Sanitat subvenciona el ser-
vicio de rehabilitacion

El servicio de Rehabilitacion vy fisioterapia llevado a cabo
por la Asociacién Valenciana de Enfermos de Esclerosis
Lateral Amiotrofica ha recibido una ayuda econdémica de
la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica para este
ano 2019.

Se trata del sistema de subvenciones destinadas a financiar
programas de Ayuda Mutua y Autoayuda realizadas por
asociaciones o entidades sin animo de lucro, de pacientes,
de sus familias, de voluntarios sanitarios o aquellos cuyos
fines sean la mejor de la calidad de vida de sus pacientes
durante 2019.



COMUNICA

CARTA ABIERTA DE LA PRESIDENTA DE ADELA-CV

Estimadas amigas y amigos, socios, compaiieros, trabajadoras y trabajadores, profesionales, familias
afectadas en general:

Todo tiene un principio y final.

En mi caso todo comenzo en 1994 cuando le diagnosticaron a mi madre una ELA. En aquel momento |
una de las formas que ella y yo tuvimos para afrontar la enfermedad fue crear una asociacién local de
enfermos y familiares en Elche , donde ambas hacfamos un poco de todo y yo me ocupaba de manera |
voluntaria de hacer programas para solicitar subvenciones y, por mi profesion, atender psicoldgica-
mente a los que lo necesitaban. Esta asociacion local con el tiempo se convertiria en la delegacion de
ADELA-CV en la provincia de Alicante.

En el 2009 me diagnosticaron a mi la enfermedad. En aquel momento mi reaccion fue apartarme de la
enfermedad, de los enfermos y de las familias afectadas y seguir haciendo mi vida lo mas normalizada posible.

En el 2011, obligada un poco por las circunstancias econémicas en la que se encontraba la asociacion, el mal uso que estaban ha-
ciendo algunas personas de ella y mi responsabilidad, tomé la decision junto con otros socios y socias (amigos y amigas en aquellos
momentos) y con la ayuda de los tres trabajadores que en aquel momento se quedaron, con un ERE DEL 100% (sin cobrar durante
3 meses) de coger las riendas de ADELA-CV como presidenta. Fueron ailos muy muy duros y fui duramente criticada por algunas
decisiones que hubo que tomar, pero también muy ilusionantes.

Hoy todo esto toca a su fin. Mi situacion fisica se ha complicado, ya no tengo la ilusion que tenia, la asociacién se ha convertido en
una gran institucion con 9 trabajadores y un presupuesto que marea y los problemas son constantes y de todo tipo y, siendo realista,
como ocurre en todo este tipo de instituciones, la gestion a nivel de junta directiva la llevo practicamente en soledad.

En 1994 tenfamos nada de dinero y mucha ilusiéon. En 2011 mucha ilusién y estdbamos a punto de desaparecer por los problemas
econdémicos. Hoy tenemos recursos econémicos, pero la ilusién ya no esta.

Gracias a la buena gestion de las juntas directivas que he presidido, en estos momentos hay un equipo psicosocial en cada una de las
provincias, ADELA-CV da fisioterapia domiciliaria a 100 personas, el banco de ayudas técnicas se ha reforzado con mds gruas, ca-
mas, sillas a motor, sillas de ducha, sube-escaleras, etc, y el de comunicacion alternativa consta de mas equipos que en toda la historia
de la asociacion. Hemos creado una nueva imagen corporativa adaptada a todo tipo de redes, nos hemos reunido con las gerencias
de muchos hospitales y participado activamente en la REDELA. Nuestros trabajadores gozan de estabilidad laboral y sobretodo
dejamos un buen fondo econdmico para poder seguir manteniendo todos los servicios en el peor de los escenarios dos aflos mas.
Nuestro objetivo, criticado en muchas ocasiones porque hemos dejado la investigacion en un segundo plano, siempre ha sido mejo-
rar la calidad de vida de enfermos y familias. Ayudar en su duro transitar por la enfermedad, en su dia a dia, desde que se levantan
hasta que se acuestan, desde el diagndstico hasta el desenlace. Creo que contribuimos mucho a ello.

Estamos especialmente satisfechas de haber potenciado la figura de la enfermeria de gestion de casos en los hospitales de la Co-
munidad Valenciana que tanto han contribuido a reducir los tramites burocraticos del sistema sanitario que tanto nos agotaban y
enfadaban a los enfermos y las familias.

En estos momentos ADELA-CV es un referente para la sociedad civil, politica y sanitaria de la Comunitat Valenciana y a nivel na-
cional.

Se nos queda en el tintero que dejamos en manos de la siguiente junta directiva, si asi lo estiman oportuno, el proyecto de creacién
de una vivienda tutelada. Hemos puesto los cimientos con las conversaciones que hemos tenido con las administraciones publicas
competentes y las empresas privadas para la recaudacion de fondos. No ha dado para mas.

Esperamos que lo antes posible, se creen candidaturas para ocupar la junta directiva y que mas pronto que tarde (como mucho tras
las vacaciones), podamos convocar la correspondiente asamblea para elegir un nuevo grupo que dirija esta gran asociacion con 27
afos de historia.

Gracias a todas y todos los miembros de todas las juntas directivas, trabajadoras y trabajadores, enfermos y enfermas, familias, socios
y socias, a los profesionales sanitarios, a amigos mios, de la asociacién y de la ELA, a mi familia y a las familias de los otros miembros
de la junta, por la confianza que durante estos afios habéis puesto en mi y el carifio que me habéis transmitido.

Un abrazo y buena suerte tanto para los y las que se quedan como para los que estan por venir.
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Ayudanos a seguir

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
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o Dipu de los Puchlos




