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EDITORIAL

“Gracias”

Tras la tltima Asamblea Extraordinaria, nuestra Asociacion ha decidi-
do el cambio de la Junta Directiva a peticion del anterior equipo. Tras
ella, y de acuerdo con la voluntad de la mayoria de los asistentes, he sido
elegido para desempeiiar la labor de Presidencia. Junto a mi también tra-
bajaran en beneficio de todos y todas, Inmaculada Ambou (Secretaria),
Joaquin Alcoy (Tesorero) y Mercedes Garcia, Paqui Arnau y José Anto-
nio Jorda (Vocales). La voluntad de este nuevo equipo es dar continuidad
al extraordinario trabajo realizado por la anterior Junta y, en especial,
por nuestra Presidenta Nieves Garcia. No quiero seguir sin hacer una
mencién especial al trabajo, esfuerzo y dedicacion que desde su per-
tenencia a la Asociacién ha realizado Nieves y, especialmente, durante
el desempeno de esta Presidencia. En estos tltimos afos, la Asociacién
ha podido desarrollar los proyectos de Fisioterapia, Asistencia Psicolo-
gica, Respiro Familiar, Banco de Equipos y otros, ademads de haber sido
dotada de una solidez econdmica que nos permite iniciar nuestro tra-
bajo de una forma mucho mas coémoda a como lo hicieron ellos. Desde
aqui reitero mi agradecimiento por ese trabajo, esfuerzo y dedicacion en
busca del beneficio de todos los enfermos y en especial de aquellos que
carecen de mas recursos.

Por nuestra parte queremos daros las gracias por depositar en nosotros
vuestra confianza, y vamos a poner todo el ESFUERZO y la VOLUNTAD,
para que este proyecto sea cada vez mas grande. Queremos seguir tra-
bajando en esta misma linea, procurando potenciar los proyectos que ya
estan en curso, y en la medida de nuestros recursos y de las necesidades,
crear nuevos. Todos, siempre, enfocados en dar Asesoramiento, Apoyo,
Asistencia y Servicios que nos pueda reportar una mayor calidad de vida
tanto a los enfermos como a nuestros cuidadores (nuestro mayor tesoro),
y a la espera de que en el horizonte puedan aparecer, tarde o temprano,
nuevos tratamientos que permitan, en un primer término, paralizar esta
enfermedad y, en un segundo, su cura.

Con esa ESPERANZA y COMPROMISO aprovecho para saludaros a to-
dos y desear que disfrutéis de estas entranables fechas.

Un Fuerte Abrazo.

José Jiménez Aroca, Presidente de ADELA CV



Dos asuntos pendientes: decisiones
compartidas y el Plan para la ELA

Doctor Emilio Servera,
Profesor de la Universidad de Valencia e
Investigador del INCLIVA Hospital Clinico.

El primer escrito de “El Pulmén” en 2017,
titulado “Empieza 2017 con buenas noti-
cias” comenzaba asi: “En nuestra Comuni-
dad avanzan los acuerdos entre ADELA-CV,
la Conselleria de Sanitat y la Fundacién Luzén para mejorar la
atencion a los pacientes en las tres provincias” Prometedor...
Pero tras varias reuniones multidisciplinares y un intenso tra-
bajo por parte de las Sociedades Cientificas de Neumologia, In-
tensivos, Medicina de Familia y Hospitalizaciéon a Domicilio de
la Comunidad Valenciana, seguimos a dia de hoy sin
noticias de la Conselleria. En el area de los proble-
mas respiratorios, el interés comun para mejorar la
dura situacién de las personas con ELA de nuestra
Comunidad facilité el acuerdo de expertos de dife-
rentes especialidades para redactar un documento
de consenso, una Guia de Atencién que establece los
pasos asistenciales que garantizan que, en cada mo-
mento de la evolucién de su enfermedad, los afecta-
dos reciban los cuidados adecuados en los lugares
apropiados. Y todo el mundo conoce ya la importan-
cia de estos cuidados en el manejo global de la ELA.

La Conselleria de Sanitat, tras las visitas de representantes de la
Fundacién Luzdn, se comprometié a apoyar las peticiones de
ADELA-CV vy establecer un Plan General que permitiria me-
jorar la discriminacion negativa y falta de equidad que estaban
sufriendo los afectados de ELA en relacion a los de otras enfer-
medades con mayor reconocimiento sanitario. ;Tan complejo
resulta para profesionales de la ordenacion sanitaria elaborar
un documento para el que han contado con la cooperacién
—generosa- de los experimentados especialistas (neurélogos,
nutricionistas, psicélogos, trabajadores sociales, rehabilitado-
res...) de las tres provincias? En otras Comunidades (Castilla 'y
Leon, Asturias, Pais Vasco y Andalucia) los técnicos de la Admi-
nistracion y los politicos han cumplido con su responsabilidad
de redactar ordenanzas concretas y de dedicar recursos especifi-
cos bien definidos por ley y se ha firmado el Plan de Actuacion.
Que los de aqui les pregunten cémo hacerlo a tiempo.

Vayamos a otra cuestion que es responsabilidad de quienes tra-
tan directamente a las personas afectadas. De forma unanime,
los expertos de todo el mundo afirman que el bienestar emocio-
nal de las personas con ELA no depende tanto de su situacion
fisica, del momento de su evolucién, sino de la sensacion de
apoyo que perciben para hacer frente a los problemas relacio-
nados con su enfermedad. Es evidente que, a nivel general, la
sensacion de los afectados de esta Comunidad podria mejorar si
la Conselleria velara por ellos de manera clara, pero hay mucho
y muy importante que debe hacerse a nivel particular, caso a
caso, en los hospitales.

Mas alla de las cuestiones conocidas como “asuntos nedn” (esca-
s0s, pero que con su gran resplandor cuidadosamente potencia-
do por los medios de comunicacion acaparan periddicamente la
atencion de un cierto publico) en la realidad, la ética médica se
respeta o se ignora en las muchas decisiones que se toman dia a

Guia para
elmanejo de
los problemas
respiratorios de la

EL PULMON

dia en la practica clinica en asuntos que no trascienden pero que
marcan el futuro de muchas personas en todo el mundo. Entre
ellas estan algunas que, a medida que la enfermedad avanza, los
sanitarios debemos tomar respecto a tratamientos que pueden
tener una gran repercusion en la forma de vivir de los afectados
y de sus familias. Estas actuaciones precisan de un adecuado
conocimiento cientifico y disponibilidad de elementos téc-
nicos apropiados para el diagndstico y el tratamiento, pero,
imprescindiblemente, necesitan ser planteadas desde la ética
y -antes de llevarse a la practica- ser discutidas con las personas
a quienes van dirigidas. Para conseguir que los enfermos se sien-
tan apoyados no vale aplicar las ayudas que los sanitarios cree-
mos que son necesarias. Cada persona tiene unas necesidades,
unos deseos para su vida, unas cosas importantes y unos miedos
que pueden ser muy diferentes a los de otros afectados aparente-
mente préximos a €. Si el objetivo del tratamiento de las perso-
nas con ELA es —siempre- mantener el mayor bienes-
tar posible y -en aquellos que lo desean- prolongar la
vida, es imprescindible conocer cémo accede cada
persona al bienestar y qué le causa sufrimiento.
Como bien explica José Luis Diaz Cordobés, psicélo-
go de AirLiquide que atiende a los afectados tratados
en el Clinico de Valencia, para saber como evitar (o
al menos disminuir) el sufrimiento de cada persona
(sufrimiento que no se puede medir, no disponemos
de herramientas para hacerlo) es necesario abordar-
lo individualmente y descubrir qué circunstancias,
qué posibles problemas percibe esa persona como
amenazas (“;qué es lo que mas le preocupa en este momen-
t0?”) y como cree él que pueden evitarse o, al menos, atenuarse
(“3qué es lo que mas le ayudaria, qué desea que hagamos?”). Con
la mejor voluntad, quienes tenemos la responsabilidad de poner
tratamientos, podemos atribuir a unos u otros amenazas que no
son “sus amenazas” o fortalezas de las que carecen. Es necesario
deliberar con cada persona para que tome sus decisiones bien
informado, nunca a la ligera, y que éstas sean prudentes. Nunca
en un pasillo ni en momentos en los que la dedicacién no sea
completa, sino en reuniones tan formales e importantes como
aquellas a las que damos el mayor valor.

Para participar en la toma de decisiones los pasos médicos pro-
puestos deben explicarse con verdad, claridad y tiempo, y las
dudas que pueden aparecer tras las conversaciones tienen que
consultarse tantas veces como sea necesario para que el posible
futuro quede perfectamente claro. Y no hay que tener miedo a
equivocarse. .. Casi todas las decisiones tienen una alternativa si
aparece la sensacion de haberse equivocado.

Cuando se retinan con el equipo médico recuerden que para que
la toma de decisiones se base en la ética y en la buena practica
médica, todo el equipo debe:

+ Comprender que los enfermos de ELA tienen
derecho a conocer su futuro: hay que
informarles

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

+ Comprender que tienen derecho a que les
proporcionemos el mejor de los tratamientos
posibles: alta tecnologia y farmacos efectivos.

+ Comprender que para la buena practica es
imprescindible protegerles, evitar sufrimientos y
dar afecto
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Ensayo TCIM/ELA II

Dra. Carmina Diaz Marin

Neurdloga y miembro del equipo investigador del TCIMELA I

Entre las diferentes lineas de investigacion que se estan llevando a cabo en
el tratamiento de la ELA, la de la terapia celular (mds conocida popular-
mente como tratamiento con células madre) es una de las que mayor ex-
pectacion, y a la vez polémica, despierta entre los pacientes, profesionales y

medios de comunicacion.

Se ofrecen muchos tratamientos a base de células madre
administradas por diferentes vias que no han sido valida-
dos por estudios cientificos y cuyo resultado no se verifica
de una forma rigurosa , de forma que, ante la ausencia en
la actualidad de un tratamiento curativo, los pacientes ac-
ceden a los mismos con la esperanza de una solucion a su
enfermedad que se ve frustrada. Es, por tanto, necesario
que se realicen estudios que permitan conocer en profun-
didad este tipo de terapia y sus resultados.

Con este objetivo, el de saber si realmente la terapia celu-
lar puede modificar el proceso de pérdida de inervacion
de los musculos que sucede en la ELA, vamos a iniciar en
breve un ensayo clinico en el que se trataran con células
madre procedentes del propio paciente, dos muscu-
los del cuerpo, uno en la pierna y otro en la mano, para
medir, mediante estudios neurofisiolégicos (mas cono-
cidos por EMGQ) si este tratamiento supone una menor
pérdida de la inervacion de = s

esos musculos. ~
El ensayo se denomina
TCIM/ELA 1l (EudraCT 2019-
002302-46) y esta financia-
do en su mayor parte por el
Instituto de Salud Carlos III
y aprobado por la Agencia
Espafiola de Medicamen-
tos y Productos Sanitarios
(AEMPS), la entidad pro-
motora es la FFIS de Murcia.
Evidentemente, por el dise-
o del estudio, no se trata de
un ensayo que suponga una
ventaja individual para el
paciente que participe, pues
no se van a tratar muasculos como los respiratorios, los de
la garganta o los grandes musculos de las extremidades y
que son los que permiten prolongar la supervivencia o la
funcionalidad de las personas enfermas, pero es impor-
tante para conocer el efecto de este tipo de tratamiento
administrado por via intramuscular lo que permitiria, en
un futuro, y en el caso de obtener resultados positivos,
disenar otros estudios para tratar musculos de impor-
tancia vital o funcional.
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El equipo investigador esta formado por personal de dife-
rentes instituciones como son el Servicio de Hematologia
del Hospital de la Arrixaca de Murcia, el Servicio de Neu-
rologia del Hospital General de Alicante, la Seccion de
Neurofisiologia del Hospital de San Juan de Alicante y el
Instituto de Neurociencias de Alicante.

Podran participar los pacientes que asi lo deseen y que
cumplan los criterios de inclusién que son muy concretos,
pero, a grandes rasgos, es necesario que el diagndstico de
ELA esta confirmado y que la fuerza para elevar la punta
de ambos pies estd aceptablemente conservada, ya que es
precisamente el musculo que realiza esta accién el que se
tratard y evaluara. Hay algunos criterios, denominados de
exclusion, que hacen que algunos pacientes, aiin reunien-
do los requisitos previos, no puedan participar en el ensa-
yo, se refieren sobre todo a enfermedades concomitantes
y la capacidad para realizar las visitas y controles duran-
te dos afios. Estas visitas
son numerosas, ocho en
concreto, asi como los es-
tudios neurofisioldgicos
durante los dos afios de
seguimiento. Cada pa-
. ciente se evalda primero
mediante el informe cli-
nico y, en caso de reunir
las condiciones para par-
ticipar, sera examinado y
evaluado personalmente.
Si alguien tiene interés
en ampliar la informa-
cién o en participar, se
puede poner en contacto
con el equipo investiga-

dor el siguiente correo:

ensayoclinicoela@gmail.com

En el segundo caso, en el de desear participar, seria de
gran utilidad un informe clinico actualizado en el que se
detalle la fuerza muscular de la flexion dorsal del pie con
el fin de seleccionar mejor a los posibles candidatos.
Como siempre, sin la colaboracién desinteresada de los
pacientes, sera imposible avanzar en el conocimiento de
esta enfermedad y, quizas algun dia, en el descubrimiento
de un tratamiento eficaz.



TERAPIA CELULAR

;Por qué tratar los musculos en la ELA?

Dr. Salvador Martinez, Director Investigador del
Instituto de Neurociencias UMH-CSIC

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa del
sistema motor de causa desconocida en la mayoria
de los pacientes. Excluyendo los enfermos con histo-
ria familiar y alteracion genética demostrada, la ELA
aparece de forma esporadica en pacientes sin ningun
factor causal demostrable con los procedimientos
diagnésticos de hoy en dia. Se han postulado muchos
factores causales para las ELAs esporadicas, estando
aceptado como causa en algunas de ellas un posible
factor toxico ambiental para las neuronas motoras.
Este agente toéxico produciria la enfermedad en per-
sonas predispuestas por su constitucién genética o
debido a un patréon de exposicion elevado.

Sireflexionamos sobre la capacidad que tendria un agen-
te toxico ambiental para ejercer su toxicidad de forma
selectiva sobre el sistema motor, nos damos cuenta de
que la barra hemato-encefalica, cuya funcién es evitar
que moléculas y otros elementos de la sangre pasen al
cerebro o la médula espinal, no existe en las terminales
de los nervios motores en el musculo. Por ello, las neu-
ronas motoras de la médula espinal serian las primeras
neuronas en afectarse y la puerta de entrada a la posible
sustancia toxica, que se iria propagando de forma selec-
tiva por el sistema motor. Asi, el musculo “intoxicado”
podria ir transmitiendo la enfermedad de forma ascen-
dente. Este musculo enfermo puede presentar también
un proceso inflamatorio, como consecuencia directa del
agente toxico o debido a la degeneracion de las termina-
les motoras. Este ambiente inflamatorio serd mejorado
cundo se trasplantan células mesénquimas de médula
Osea porque éstas tienen un importante papel inmuno-
regulador y anti-inflamatorio. El trasplante podria ayu-

Y

dar al musculo a eliminar el elemento téxico de forma
mads eficiente.

Ademds, estas células son fuente de factores neurotrdpi-
cos que actuan sobre las terminales nerviosas de forma
local y, por no existir barrera hemto-encefalia, penetrar
en ellas y ser trasportados al cuerpo de la neurona en la
meédula espinal y ejercer su funciéon neuroprotectora en
ella.

Por lo tanto, la terapia celular sobre los musculos es una
terapia conceptualmente valida para el tratamiento ex-
perimental de la ELA, por ser segura (como se ha de-
mostrado en la fase 1 del ensayo realizado anteriormen-
te por el equipo de Terapia Celular del Hospital Virgen
de la Arrixaca de Murcia), y con posibilidades de poder
mostrar una mejoria objetiva de los musculos tratados,
como se espera demostrar en el ensayo Fase 2 que el
mismo equipo, junto el Servicio de Neurologia Hospital
General de Alicante y la unidad de ELA del Hospital de
San Juan de Alicante, tienen aprobado, y comenzara en
un futuro proximo.

Esquema de la inervacion muscular por una neurona motora de la médula espinal
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En este esquema, podemos observar como el musculo
es trasplantado con células mononucleadas de la mé-
dula 6sea, donde hay células madre de la sangre y me-
senquimales, que van a producir en el musculo factores
anti-inflamatorios y neurotréficos (flechas rojas). Estos
factores van a mejorar la inflamacién muscular y van a
penetrar por las terminaciones axonales (flechas rojas
entrando en la terminal en amarillo sobre el musculo en
rojo palido), son trasportadas hacia el cuerpo de la neu-
rona, manteniéndola viva.
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CURSO CUIDADORES

“Atencion en el domicilio a los problemas respiratorios en enfermos neuromusculares”

Del 4 al 8 de noviembre se celebro6 el curso de “Atencion en el domicilio a los problemas respiratorios en enfermos neu-
romusculares” en la Escola Valenciana d’Estudis de la Salut (EVES) coordinado por ADELA-CV. Ha estado dirigido
a cuidadores, familiares y/o profesionales sanitarios, con el objetivo de capacitarles para un adecuado desempeno de
su labor asistencial. Agradecemos a todos los ponentes la formacién prestada y su colaboracién: Dr. Emilio Servera
Pieras, Dr. Jestis Sancho Chinesta, D2 M.? Jestis Zafra Pires, Dr. Santos Ferrer Espinosa y Dr. José Luis Diaz Cordobés.
Gracias al apoyo del Instituto de Investigacion INCLIVA de la Universitat de Valencia y al Hospital Clinico de Valencia.
Y gracias a las empresas VitalAire (Healthcare) por los equipos de ventilacion prestados y al Centro Ortopédico Me-

diterraneo por cedernos una grua.

El Dr. Emilio Servera, Neumolo-
go del Instituto de Investigacion
INCLIVA de la Universidad de
Valencia destaco el papel funda-
mental y decisivo del cuidador en
el proceso del tratamiento de los
enfermos con problemas respira-
torios, particularmente el afectado de ELA, “para prolon-
gar la vida y para que ésta se viva de la mejor manera
posible”. En este sentido, “los cuidadores deben conocer
y entender los mecanismos basicos de la respiracion, los
factores clave en la aparicion de problemas respiratorios
en las enfermedades neuromusculares y algunos datos
basicos sobre posibles procesos agudos, para no perma-
necer completamente al margen de lo que pasa”.

2}
INCLIVA

es
Fundamentos para Cuidadores

Maria Jesus Zafra Pires, Adjunta de
Direccién en Enfermeria del Hospital
Clinico Universitario de Valencia tra-
R 6 las alteraciones en la deglucién y la
prevencion de ulceras y lesiones du-
—J # | rante las movilizaciones. “Es muy im-

) E ‘ portante prevenir mayores problemas
\_ | de los que la enfermedad ocasiona. El
mayor interés de los asistentes es estar
informados de los problemas a los que
tendran que hacer frente en el cuidado de un enfermo
neuromuscular y como pueden colaborar para evitar
problemas mayores en el transcurso de la enfermedad y
asi mantener su calidad de vida”

El transcurso de las jor-
nadas motivé el cam-
bio en el contenido de
la ponencia del Dr. José
Luis Diaz Cordobés,
psicologo de la Unidad
de Cuidados Respirato-
rios del Hospital Clinico
Universitario de Valencia. Los asistentes expresaron su
preocupacion ante el factor de la toma de decisiones
entre traqueotomia o ventilacién asistida no invasiva.
“Es una muestra de las carencias de un soporte psico-
légico adscrito al Servicio de Neumologia en momen-
tos de vulnerabilidades hospitalarias y que refleja las
diferencias que se producen entre un hospital u otro”
Alejandro Bayo, afectado de ELA, destacé la importan-
cia de una comunicacion abierta con el equipo médico
y resalto la importancia de la asistencia personal.
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La segunda jornada del curso, dirigida por
| el Dr. Jests Sancho Chinesta, Neumdlogo
del Hospital Clinico de Valencia, estuvo de-
dicada al manejo de los problemas de deglu-
cion, tos, respiracion y cuidados generales
de pacientes con ventilacién no invasiva en
el domicilio. “Es muy importante estar va-
cunado y tener en cuenta en casa las sefiales
de alarma, ruidos en el pecho, pérdida de
peso, conocer como manejar los resfriados y qué hacer
para evitar que un simple constipado pueda desarrollar
un problema respiratorio mas grave. En este sentido,
mantener el uso del ventilador es fundamental para que
la ventilacién no invasiva sea un éxito”

El Dr. Santos Ferrer Espinosa, Neu-
> mologo del Hospital Clinico Uni-
. versitario de Valencia trat6 los pro-
| blemas respiratorios en enfermos
neuromusculares con ventilacion
invasiva (traqueotomia). Los asisten-
tes al curso pudieron manipular di-
ferente material con el que el cuida-
dor debe habituarse en el domicilio,
conocer las sefiales de alerta o como
actuar, entre otras practicas. Se discutieron las decisiones
que ha de tomar un paciente a lo largo de la enfermedad,
asi como la importancia de la calidad de la informacion
que reciben cuidador y paciente para poder tomar co-
rrectamente esas decisiones adaptadas a sus necesidades.

Barba Chiralt Bailach, trabajadora social
de ADELA-CV, ha expuesto los recur-
sos habituales que precisan las personas
con ELA, cémo obtener estos recursos,
la tecnologia de ayuda, las prestaciones
economicas para eliminar barreras arqui-
tectdnicas, las pensiones, las ayudas fis-
cales en la renta, impuestos de vehiculos,
procedimientos como las voluntades an-
ticipadas, las prestaciones del sistema de
atencion a la Dependencia, etc. También
se trataron los elementos de apoyo que
pueden utilizarse en personas con disartria y como estos
se escogen en funcion de la movilidad de la persona con
ELA, delos dispositivos con los que ya cuenta, programas
que facilitan la escritura y la comunicacién y elementos
sencillos que pueden facilitar la comunicacion sin utilizar
tecnologia.



José Jiménez, José Antonio Jord3, Joaquin Alcoy, Inmaculada Ambou, Mercedes Garcia y Paqui Arnau conforman
la nueva Junta Directiva de la Asociacién Valenciana de Enfermos de ELA. Un equipo de trabajo que continuara
con los objetivos y proyectos de ADELA-CV con socios de las provincias de Alicante, Castellon y Valencia. La Asam-
blea Extraordinaria eligié a su nueva junta y despidid, con emocidn, a la que ha estado trabajando durante los
ultimos 8 afos capitaneada por Nieves Garcia Berenguer, defendiendo y luchando por satisfacer las necesidades
de los afectados de ELA y sus familias en la Comunidad Valenciana y llamando la atencién de la Administracién
Publica para la consecucion de los derechos de los enfermos.

Nueva Junta Directiva

El sdbado, 16 de noviembre, se celebro en el Centro Civi-
co y Social de Santa Pola la Asamblea General Extraordi-
naria de ADELA-CV para elegir a la nueva Junta Direc-
tiva. El acto presidido por Nieves Garcia Berenguer fue
muy emotivo ya que se despedia un equipo de personas
que han estado al frente de la Asociacién durante los ul-
timos ocho afos.

Nieves Garcia Berenguer tomo las riendas de la Aso-
ciacion Valenciana de Enfermos de ELA en el afio
2011, una época complicada econdmicamente y di-
ficil para ADELA-CV. “Hoy la Asociacién se ha con-
vertido en una gran instituciéon con nueve trabajado-
res, ofreciendo fisioterapia domiciliaria a todo el que
la solicita, con un importante banco de ayudas técni-
cas (gruas, sillas a motor, sillas de ducha, sube-esca-
leras....), se ha aumentado el nimero de sistemas de
comunicacién aumentativa y alternativa, nos hemos
reunido con la gerencia de muchos hospitales, he-
mos adaptado la imagen corporativa a todo tipo de
redes sociales, participamos activamente en la RED-
ELA y contamos con un presupuesto que permite se-
guir manteniendo los servicios que prestamos a los
afectados y afectadas por un largo tiempo”.

La Junta Directiva de ADELA-CV elegida el pasado
sabado esta formada por socios de las provincias de
Alicante y Valencia para que estén representados los

intereses de los enfermos y familias de la Comuni-
dad Valenciana. Ademads, para esta nueva andadura,
dos trabajadoras y socias de la Asociacién colabora-
ran y acompanaran a la nueva Junta durante un pe-
riodo de tiempo. De este modo, la representacion de
ADELA-CV queda ast:

Presidente: José Jiménez Aroca
Tesorero: Joaquin Alcoy Moncholi
Secretaria: Inmaculada Ambou Montero
Vocales: José Antonio Jorda Giner, Mercedes
Garcia Olivares y Francisca Arnau Aniorte

El nuevo presidente, José Jiménez Aroca, ha desta-
cado la relevancia del trabajo que realiza la Asocia-
cién y ha recalcado la cuestion de continuidad de
esa labor, fundamental para mejorar el dia a dia de
los afectados por ELA y el de las familias. “Nuestra
intencién no es cambiar, sino continuar y, ademads,
trabajar para recaudar mads recursos econémicos,
fundamentales para poder llevar a cabo un gran pro-
yecto como es el de “Creacion de la Primera Vivien-
da Tutelada para Enfermos de ELA” que, en estos
momentos, se encuentra a la espera de concrecién
del lugar donde estard ubicada en Valencia.

ADELANTE 7
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CONVIVENCIA

Turrones, Navidad y tiempo para el ocio en Xixona

Hemos aprovechado la Feria del Turrén y de la Navidad de Xixona como una jornada de convivencia, para pasar un
dia agradable, conocernos todos un poco mas, divertirnos, entretenernos y, sobre todo, para dejar a un lado, por unas
horas, la rutina de nuestro dia a dia. Un dia intenso y repleto de buenas experiencias.
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A primera hora de la mafnana partieron los autobuses
desde varios puntos de la Comunidad Valenciana para
encontrarnos todos en la localidad turronera por exce-
lencia. ‘Conquistamos’ la Feria de Navidad en la que pu-
dimos degustar una gran cantidad de dulces y productos
tipicos de estas fechas. Mas tarde, comimos para coger
fuerzas y continuamos con nuestra visita al Belén Muni-
cipal y a la fabrica turronera El Artesano.
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Emotlvo homena e aJuan Beteta enAIzwa

El club Nitida Alzira FS dedic¢ el III Trofeo de Futbol Sala
al ex-arbitro Juan Beteta el pasado 7 de septiembre. Beteta,
considerado todo un referente del futbol sala valenciano,
padecia esclerosis lateral amiotrdfica y desgraciadamente
falleci6 el 4 de septiembre. Por voluntad de sus familiares
y del propio Juan Beteta, el Trofeo se desarrollé como un
emotivo homenaje y recuerdo para una persona muy que-
rida por todo el colectivo arbitral y el mundo del deporte
en general.

E1 III Trofeo de Fuatbol Sala “Juan Beteta” abrio el acto con
unos minutos para el recuerdo del arbitro en el que estu-

SOLIDARIOS

vieron presentes sus familiares, miembros de ADELA-CV,
el club Nitida Alzira FS y la Federaciéon Valenciana de Fut-
bol Sala. Un acto que sirvié ademas de solidaridad y apoyo
alos afectados de ELA de la Comunidad Valenciana.

El club Nitida Alzira FS destind toda la recaudacion del
partido a la Asociacién Valenciana de Afectados por ELA
y la Federacion Valenciana de Futbol Sala hizo entrega de
un cheque solidario, ambos, para apoyar los servicios que
ADELA-CV ofrece a los enfermos la Comunidad Valen-
ciana.

“Al otro lado de la vida” de Christian Lizandra

-~ e i El cortometraje “Al otro lado de la vida” narra cémo influye el diagnos-

4 tico dela ELA no s6lo en el enfermo, sino en el dia a dia de una familia
" que tiene que afrontar la realidad de esta enfermedad. Una historia
basada en las propias vivencias del director, Christian Lizandra, y que
ha contado con la colaboracién de la Asociaciéon Valenciana de Enfer-
§ mos de ELA. El estreno tuvo lugar el 16 de noviembre en Sarrion. Los
asistentes, de manera solidaria con los afectados de ELA, realizaron un
i donativo voluntario a beneficio de ADELA_CV.
Christian Lizandra tiene previsto presentarse a todos los certamenes
i de cortometrajes a nivel nacional. Iremos publicando a través de nues-
tras redes sociales y la web todas las fechas que conozcamos para que
“Al otro lado de la vida” llegue a todos los lugares y a todas las personas.

ADELANTE 9



ACCION

Colaboraciones con Cruz Roja Castellon

Estudiar posibles colaboraciones entre Cruz Roja Cas-
tellon y ADELA-CV para la atencién psicologica de los
afectados de ELA de la provincia y el uso de las salas para
reuniones grupales son algunos de los temas que se tra-
taron el 19 de noviembre en las instalaciones de Cruz
Roja de Castellon durante el encuentro entre ambas en-
tidades.

Solicitamos la agilizacién en la resolucion
de los expedientes de Dependencia

Taller de Ergonomia y Movilizaciones

Familiares y cuidadores
de enfermos de ELA en
Castellon aprendieron el
24 de octubre cémo reali-
zar cambios posturales y
transferencias en diferen-
tes situaciones para evitar
lesiones tanto en el enfer-
mo como en el cuidador.
El “Taller de Ergonomia y
Movilizaciones”, organiza-
do por ADELA-CYV, cont6
con la colaboracién de la
Clinica Carlos Peraire de Castellon y la empresa Orto-
prono que proporciond una grua de movilizaciéon para
explicar su manejo.

Il Jornada Provincial de Enfermeria en Alicante

La trabajadora social de ADELA-CV, Delia Gonzalvez,
y Paqui Arnau, miembro de la Junta Directiva, mantu-
vieron una reunion el 21 de noviembre, con el Concejal
de Igualdad, Derechos Sociales y Politicas Inclusivas del
Ayuntamiento de Elche, Mariano Valera, y la Jefa de Ser-
vicio Nuria Martinez, a quienes se informé de la demora
de las resoluciones en lo relativo a la Dependencia y lo
que perjudica ese tiempo de espera a los enfermos de es-
clerosis lateral amiotrofica. Desde la Concejalia se han
comprometido a solicitar a Conselleria la mejora en la
gestion y tramitacion de los expedientes.

Charla en el Instituto Inter de Valencia

10 ADELANTE

ADELA-CV ha participado en la III Jornada de Enfer-
meria Provincial “Conectando experiencias y conoci-
mientos entre pacientes y profesionales de enfermeria”
en el Hospital General de Elche. La trabajadora social
Delia Gonzalvez explico la situacion de los afectados de
ELA: “Gracias a la insistencia de los afectados y sus fa-
milias, la Sanidad ha mejorado en aspectos claves como
es la creacion de los Equipos multidisciplinares de Aten-
cién al Paciente con ELA o la consolidacion de la figura
de las Enfermeras Gestoras de Casos, pero todavia queda
mucho trabajo: lograr un sistema de rehabilitacion cen-
tralizado en el domicilio y la importancia de la atencién
psicolégica que la Sanidad Publica no cubre”.

El 4 de diciembre, Mercedes Garcia Olivares, técnico sociosanitario
de ADELA-CV, y Esther Portellano Cerezo, auxiliar del Programa de
Respiro, ofrecieron una charla a los futuros profesionales del Ciclo
Medio de Auxiliar de Enfermeria del Instituto Inter (Valencia). La
charla, organizada por el Departamento de Enfermeria del centro,
sirvié para que los estudiantes conocieran mas profundamente la
esclerosis lateral amiotrofica y las acciones y programas que desa-
rrolla ADELA-CV.



SOLIDARIOS

VI Jornada Solidaria del llustre Colegio de Fisioterapeutas

de la Comunidad Valenciana a beneficio de ADELA-CV

El Ilustre Colegio de Fisioterapeutas de la
Comunidad Valenciana (ICOFCV) destina
la recaudacion llevada a cabo durante su VI
Jornada Solidaria al servicio de Fisioterapia
que ADELA-CV ofrece a los afectados de es-
clerosis lateral amiotréfica en Alicante, Cas-
tellon y Valencia.

El acto de entrega del cheque solidario, presidido por |

la Directora General de Diversidad Funcional y Salud
Mental, Ana Maria Hernandez Recuenco, se celebrd
en la sede valenciana de ADELA-CV el jueves 12 de
diciembre. Han participado en el acto el Decano del
ICOFCYV, José Casana Granell, acompanado por Jesus
Ramirez Castillo, Coordinador de esta VI Jornada So-
lidaria, José Jiménez Aroca, presidente de ADELA-CV
y Mercedes Garcia Olivares, responsable del servicio de
Fisioterapia en ADELA-CV. Los 2.647 euros recaudados
por las clinicas son fruto de la VI Jornada Solidaria rea-
lizada por el ICOFCV durante el mes de septiembre.

VI Jornada Solidaria del ICOFCV

Durante septiembre, las clinicas de fisioterapia de las
provincias de Alicante, Castellon y Valencia han colabo-
rado dando a conocer la esclerosis lateral amiotrofica y
la realidad del dia a dia de los afectados. Ademas, cada
uno de los centros de fisioterapia colaboradores, ha re-
caudado donativos a beneficio de la Asociacién Valen-
ciana de Afectados por ELA.

El Presidente de la Asociacion de Afectados por ELA,
José Jiménez Aroca, ha agradecido este acto solidario
del ICOFCYV ya que los 2.647 euros donados se destina-
ran a uno de los programas mds importantes que ofrece
ADELA-CV alos afectados como es el Servicio de Fisio-
terapia: “En los enfermos de ELA, la fisioterapia es fun-
damental para nuestro cuidado y para mantener nuestra
independencia el mayor tiempo posible”

o
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José Casana Granell, ha manifestado el interés por parte
del ICOFCV por continuar apoyando los servicios que
ADELA-CV ofrece a los afectados de ELA en la Comu-

nidad Valenciana: “estamos abiertos a propuestas, accio-
nes de divulgacion, prestar apoyo desde la Universidad,
en definitiva, el acto de hoy es un paso hacia futuras co-
laboraciones”.

La Directora General de Diversidad Funcional y Salud
Mental ha expresado el deseo, por parte de la Generali-
tat de aunar esfuerzos entre las diferentes Consellerias y
trabajar asi, de manera coordinada, unas con otras, pro-
porcionando un apoyo mas estable y continuado a los
servicios que prestan las Asociaciones.

Servicio de Fisioterapia ADELA-CV

En este momento, hay 80 afectados de ELA a lo largo de
toda la Comunidad Valenciana que reciben el servicio de
fisioterapia a través de la Asociacion gracias a los conve-
nios obtenidos con 15 clinicas de fisioterapia y rehabili-
tacion. De todos ellos, 59 personas han solicitado y reci-
ben este servicio en su domicilio: 36 en la provincia de
Alicante, 1 en Castellon y 22 en la provincia de Valencia.
Desde 2006, ADELA-CV ha conseguido, con gran es-
fuerzo, llevar este servicio al hogar del afectado.
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Durante los ultimos meses hemos sentido el lado mas
generoso del mundo de la cultura y de las tradiciones

X Cena Anual de Cortes de Honor Falleras Mayores Infantiles de Valencia

15 de noviembre.- Las encargadas de la organizacion este
ano, Paula Carrero Clemente, Ana Villanueva Real, Anna
Adela Dugan Capuz, Raquel Lizandra Cortés, Laura Pas-
cual Boluda, Gisela Lizandara Llorca, Virginia Pulido
Martinez, Patricia Cobacho Juan, Carla Fuster Puchol,
Amalia Ramirez Llopis, Lucia Brenes Lluna, Mireia Pisa
Corredor y Victoria Blazquez Cercos, la Corte de Honor
de la Fallera Mayor Infantil del afio 2008, consiguieron
recaudar en la Cena Anual Benéfica 4.500 euros desti-
nados ADELA-CV. La ilusion, entusiasmo, pasiéon y em-
pefio de estas chicas han hecho posible que el acto fuera
todo un éxito. Muchisimas gracias a la Corte de Honor
Infantil del 2008 por organizar este acto solidario y con-
tar con ADELA-CV para ello.

Monologos, exposiciones, bailes tradicionales, comi-
das de hermandad, convivencia... La Falla Montolivetes
ha realizado durante octubre y noviembre una serie de
actividades de lo mds variada para celebrar su “Semana
Cultural”

Marivi Ibanez, afectada de ELA, pertenece a la Falla, por
lo que sus compaferos han querido colaborar este afo
con ADELA-CV a través de la recaudacion en cada una
de sus actividades culturales y dando a conocer esta en-
fermedad a través de la charla ofrecida por la Asociacién
en el Casal. La ultima de las actividades, la cena de Navi-
dad de la Falla Montolivets, sera el 21 de diciembre. Es-
tamos muy agradecidos por el carifio y simpatia que nos
habéis transmitido.

“Embajadas, arte e hlstorla de la Fild Tomasinas en Alcoy

12 ADELANTE
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La Capitania Tomasina 2019 de las fiestas de Alcoy y el
50° Aniversario de la Fundaciéon Borras Encar S.L. ha
promovido la edicién de un maravillo y exhaustivo libro
documental e histérico sobre las Embajadas de Alcoy.

La recaudacion de la venta del libro, se ha destinado a
tres asociaciones: Fundacién La Salle Acoge, Asociacién
Espaiola de Inmunodeficiencias Primarias (AEDIP) y la
Asociacion Valenciana de Enfermos de ELA, ADELA-
CV. El acto de entrega de los fondos recaudados por el
libro “Embajadas, arte e historia”, se celebro el 28 de sep-
tiembre en la Fila Tomasines, encabezado por los Capi-
tanes Cristianos 2019, Juan Enrique Miralles y Carolina
Miralles, junto al autor del libro Juan Javier Gisbert, y el
pintor de la portada, Ignacio Trelis, entre otras muchas
personalidades que quisieron arropar el acto.



SOLIDARIOS

Una boda es el reflejo de amor entre dos personas que deciden compartirlo con sus familiares y ami-
gos mas allegados. Hay ocasiones en las que los novios deciden dar un paso mas alla y extienden ese
carino hacia las asociaciones para hacer de este dia inico, un dia especial para todos. La Asociacion
Valenciana de ELA ha recibido, en los ultimos meses, las donaciones de tres parejas que decidieron
destinar el dinero de las detalles de boda a los afectados por esclerosis lateral amiotroéfica.

Desde esta pagina, la Asociacién Valenciana de Afectados por ELA os desea a todos vosotros mu-
chisima felicidad. Gracias.

Bodas solidarias con la ELA

CV brillaron de manera especial en las munecas de to-
dos los invitados de la boda de Sergio y Davinia el pa-
sado 21 de septiembre en Mutxamel. “Nosotros estamos
encantados que de nuestra boda haya salido un gesto
que ayudara a alguien que lo necesita en un futuro cer-
cano” explico Sergio a los invitados. En cada una de las
mesas habia una cajita con las pulseras en su interior. y
una nota que explicaba: “Es un tema que nos toca de lle-
no en la familia y no nos damos cuenta de la grandisima
ayuda que necesitan los afectados y sus familiares para
tener la vida menos dificil. Hacemos un llamamiento
para quienes quieran colaborar en alguin momento de
sus vidas con asociaciones como esta.”

| \\\\“\"n\‘%\v/b\r 4. iy Sergio y Davinia. Las pulseras solidarias de ADELA-

Sergio y Davinia. El pasado 5 de octubre, Anna de
Benifaié y Loic de Suecia, decidieron contraer matrimo-
nio en el pueblo natal de Anna. Una celebracion por el
amor y por la solidaridad, ya que el dinero que pensa-
ban destinar a los detalles de boda lo han donado a la
Asociacion. “Yo he crecido y vivido hasta los 25 afios
mas o menos en Benifaid. En la escuela Trullas, a los
4 afios, conoci a Lara Duart, mi mejor amiga. Siempre
hemos estado muy unidas y hemos pasado buenos mo-
mentos junto a la familia de cada una. Desde hace unos
afios el padre de Lara padece ELA. Ver a una familia
querida hacer frente a la enfermedad con la valentia que
les caracteriza es una leccion de vida para todos los que
estamos a su alrededor” explica Anna.

Jorge y Alba. El dia de San Andrés, patrén de La Al-
cudia, contrajeron matrimonio en dicha localidad Jor-
ge y Alba. En este dia especial, la pareja quiso que su
gozo llegara a todos, y en especial, a las personas afec-
tadas por ELA: “Hui volem que el nostre goig arribe a
totes i tots. Es per aixd que hem decidit fer una dona-
ci6 en nom de tots vosaltres i de nosaltres mateixos a
I'Associacié Valenciana de Malalts d’Esclerosi Lateral
Amiotrofica”. Junto a la tarjeta, incluyeron unas narices
rojas de gomaespuma con el deseo de que nunca se bo-
rre la sonrisa en los labios de ninguna persona: “com no
volem que mai sapague el somriure dels vostres llavis,
vos convidem a utilitzar aquest nas quan algun nuvol
vulga fer ombra a la vostra felicitat”
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Subvencién de la Diputacién de
Alicante para Rehabilitacion

La Asociacion Valenciana de Afectados por ELA ha recibi-
do una subvencion de la Diputacion de Alicante destinada
al Servicio de Rehabilitacion que ADELA-CV ofrece a los
enfermos de ELA de la provincia de Alicante.

La ayuda econdmica, 4.070 euros, parte de la “Convoca-
toria de subvenciones destinadas a instituciones sin fin de
lucro a favor de la inclusiéon social para el sostenimiento
de servicios sociales estables de informacion, orientacion
y asesoramiento, intervencion psicosocial e integracion la-
boral, en materia de Bienestar Social” para 2019.

Subvencion
de la Diputacién de Valencia

La Asociacion ha recibido la subvencién de la Diputa-
cién de Valencia dentro de la convocatoria «Ayudas para
el desarrollo de proyectos especificos a Entidades y Aso-
ciaciones de Accion Social 2019”. La ayuda esta destinada
a los servicios de Apoyo Psicosocial y Rehabilitador que
ADELA-CV ofrece a los miembros de la Asociacién, de
manera continua, encaminado a asegurar unos minimos
de calidad de vida a las familias afectadas de la provincia
de Valencia.

Subvencion de la Diputaciéon de
Alicante destinada a ayudas técnicas

El banco de ayudas técnicas de la Asociacion Valenciana
de Enfermos de ELA incorpora dos gruas de transferencias
con arnés gracias a la subvencion recibida por el Area de
Bienestar Social de la Diputacion de Alicante a través de la
“Convocatoria para la adquisicion de bienes inventariables
2019” por un importe de 2.043 euros.

La ayuda recibida permitird a ADELA-CV aumentar su
banco de ayudas técnicas destinado a cubrir las necesida-
des de los enfermos de ELA en la provincia de Alicante
para hacer su dia a dia, y el de su entorno familiar, un poco
mas comodo.

Subvencion del Ayuntamiento de Elche
destinado a Respiro Familiar

La Asociacion Valenciana de Enfermos de ELA ha recibi-
do la subvencién de 1.589,89 euros del Area de Bienestar
Social del Ayuntamiento de Elche. La ayuda econdmica
recibida forma parte de la convocatoria de subvenciones
para la financiacion de programas de interés social y estd
destinada al desarrollo del “Programa de respiro familiar
domiciliario de apoyo puntual y de ocio en la ELA”.

El Programa de Respiro de ADELA-CV ofrece atencion fa-
miliar para el descanso tanto de la persona con ELA como
a su familia, mediante personal cualificado y por tiempo
limitado, bien en el domicilio o en centros hospitalarios.



Subvencién de la Diputacién de
Alicante para la revista ADELANTE CV

Hemos recibido una subvencién de la Diputacion de Ali-
cante de 1.437 euros dentro de la convocatoria destinada a
asociaciones para la realizacion de actividades de caracter
formativo, terapéutico y/o rehabilitador y de sensibiliza-
cion en la provincia de Alicante. ADELA-CV destina esta
ayuda econdmica a la edicién de dos publicaciones de la
revista ADELANTE CV en la que recoge las noticias rela-
cionadas con la enfermedad, articulos de opinidn de espe-
cialistas en ELA y reportajes de nuestras actividades.

El programa de Respiro Familiar de
ADELA-CV, premiado por VitalAire

La III Convocatoria de “Ayudas al Paciente VitalAire” ha
reconocido las iniciativas de 15 asociaciones espanolas que
contribuyen a mejorar la calidad de vida de los pacientes
con enfermedades respiratorias y sus cuidadores. ADELA-
CV ha sido premiada con 2.000 euros en la categoria de
“Programas de apoyo y servicios de apoyo a cuidadores y
familiares de pacientes en terapias respiratorias”

El acto de entrega de “Ayudas al Paciente VitalAire” se ce-
lebré el 3 de octubre en la Facultad de Medicina de la Uni-
versidad Autéonoma de Madrid.

Donativo de la Obra Social La Caixa
destinado a tres camas articuladas

La oficina La Caixa ubicada en la Plaza Madrid de Elche ha
donado 2.600 euros de los fondos de la Obra Social de la
entidad a la Asociacion para la adquisicion de tres camas
articuladas. Vicente Ferrer y Reme Gea, director y subdi-
rectora de la citada oficina, han hecho entrega del donativo
a Nieves Garcia Berenguer el pasado 14 de octubre.

La oficina bancaria lleva afos colaborando con ADELA-
CV, y su director Vicente Ferrer ha destacado que el valor
de cercania “permite conocer de primera mano el destino
de la Obra Social de La Caixa y, “en el caso de hoy, colabo-
rar con los servicios que la Asociacidon Valenciana de ELA
ofrece a los enfermos”
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