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Miembros de la Junta Directiva ADELA-CV durante uno de los
directos en Facebook con motivo del Dia Mundial de la ELA
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Meche Garcia Asociacién Valenciana de E... Nieves Garcia Berenguer

EDITORIAL
+iFELIZ VERANO ELATICOS!!

Parece que lo mas complejo ya ha pasado, aunque todos segui-
mos alerta y lo seguiremos estando por mucho tiempo. La apa-
rente normalidad no nos debe hacer bajar la guardia y debe-
mos continuar vigilantes ante el virus. No en vano, al cierre
de este editorial, estamos viendo importantes rebrotes que nos
recuerdan que el virus y su amenaza siguen aqui y que debemos
guardar todas las medidas necesarias para evitar que un grupo
de riesgo como el nuestro se vea afectado.

Como hablamos en nuestras XXVI Jornadas ADELA-CV, la fase
aguda de esta pandemia dejé de lado nuestro | PLAN DE ELA
DE LA COMUNIDAD VALENCIANA, que habia sido presentado
unos dias antes de declararse el estado de alarma.

Sin embargo, una vez pasada la punta de esta pandemia, debe-
mos volver sobre él y trabajar enfocados a que, ademas de
estar publicado, se convierta en una realidad en lo que res-
pecta a su conocimiento y puesta en practica en las distintas
redes hospitalarias que conforman nuestra Comunidad.

El Plan de ELA recoge el trabajo y el interés profesional y huma-
no de muchos profesionales sanitarios, de nuestra Asociacion,
asi como de nuestra anterior Junta, y nos encontramos con la
obligacion de salvaguardar que llegue a buen fin. Este es un
documento que compromete a la Administraciéon a ofrecer el
servicio que en él se refleja y todos nosotros debemos ser
sus firmes defensores. Desde aqui os animamos a que trasla-
déis a los profesionales que os atienden cualquier deficiencia en
este sentido, y que contéis con nuestro apoyo en lo que preciséis.
Por nuestra parte y con este objetivo, ya hemos comenzado a
trabajar con los profesionales que nos acompafiaron en nuestras
jornadas y esperamos después de estos meses de verano poder-
lo poner en comun con la Conselleria de Sanidad.

Hasta entonces, os deseo a todos un feliz verano, que aprove-
chéis para disfrutar de ese tiempo tan esplendido alli donde en-
contréis vuestro descanso y bienestar pero sin bajar la guardia
ante los rebrotes del COVID.

José Jiménez Aroca, Presidente de la Junta Directiva



ASAMBLEA GENERAL

Nieves M. Garcia Berenguer, presidenta de Honor

de ADELA-CV

La Junta Directiva de ADELA-CV ha nombrado como g
Presidenta de Honor a Nieves M. Garcia Berenguer =

a quien se le ha entregado la distincion “Muy Impor-
tante” durante la celebracion de la Asamblea General
Ordinaria el pasado 20 de julio. Se trata de un mere-
cido reconocimiento a la persona que ha capitanea-
do durante ocho afios las anteriores juntas directivas
con trabajo, ilusidén, constancia y perseverancia de-
jando a la Asociacidn en una buena posicion para
hacer frente a la actual situacién generada por el co-
ronavirus. Nieves, sorprendida y emocionada por el
reconocimiento, ha agradecido la distincion y asegu-
ra que seguira peleando:

“Muchas gracias a la Junta por la mencién. Muchas
gracias a tod@s I@s que han formado parte de las
juntas estos afios codo con codo. Gracias a tod@s

los trabajador@s que han lidiado el dia a dia. Con esta mencién se cierra un ciclo de mi vida muy ilusio-
nante que me ayudoé a pasar de mi trabajo remunerado a trabajar por placer y compromiso con algo que
siempre ha formado parte de mi vida y en lo que creo firmemente: el Movimiento Asociativo. Ahora seguiré
como siempre, desde hace mas de 20 afios, participando activamente como socia de ADELA-CV. ADE-

LANTE ADELA-CV”, Nieves M. Garcia Berenguer.

Reconocimiento a la anterior Junta Directiva
y nuevos retos en tiempos de Covid-19

La Asamblea General Ordinaria de la Asociacién
Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica, ha
aprobado la memoria de actividades y cuenta de
resultados 2019 asi como el presupuesto y las acti-
vidades para el 2020 con los votos a favor de todos
los socios presen-
tes. Entre las acti-
vidades programa-
das para este afo,
la Junta Directiva
valora la amplia-
cion del Programa
de Autonomia Per-
sonal con el servi-
cio de Logopedia.

Se avecinan unos
anos econdmica-
mente  complica-
dos para la Asociacién y, en general, para todo el
tejido asociativo como consecuencia de la crisis
generada por el Covid-19 que puede afectar a las
financiaciones. Por ello, la Asociacion ha preparado

unos presupuestos austeros con el objetivo de so-
brellevar los siguientes arios.

Entre las actividades programadas para este 2020,
la Asociacion continuara ofreciendo los programas
sociosanitarios, de
respiro familiar, au-
tonomia personal y
rehabilitacion, forma-
cion y actividades de
sensibilizacion 'y re-
caudacion  solidaria,
creacion de la vivien-
da tutelada y volunta-
riado.

Para la realizacion
de todas estas activi-
dades y servicios, se
esta poniendo todos los medios de prevencion fren-
te al contagio del virus COVID-19 para seguridad
de las personas usuarias y de las trabajadoras y
trabajadores.
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I Reto Solidario ADELA-CV

Miles de gracias por vuestro apoyo y solidaridad

El | Reto Solidario ADELA-CV “Con el corazén se do 7.872 euros que se destinaran a colaborar en el
corre y se VUELA” ha significado un gran impulso desarrollo de los programas sociosanitarios en Ali-
de carifio y solidaridad para la Asociaciéon. Gracias a cante, Castellén y Valencia y para la adquisicion de
los dorsales y donaciones solidarias se ha recauda- material de proteccion frente al virus del Covid-19.

'« Nosotros

N volamos ,

corremos

y estamos
con la ELA®

GRANDE A
HOLANDA!
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11:36 /km 58min 1s
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DIA MUNDIAL ELA

El presidente de ADELA-CV, José Jiménez, en nom-

PartiCipaCi()n de 10261 bre de la Asociacion, ha agradecido el apoyo reci-

bido: “Agradecer a todos los que habéis querido

perSOHaS de diferentes disfrutar y compartir vuestro hobby junto a nosotros,

haciendo que los cuerpos de los afectados de ELA,

lugares del territorio cada vez mas paralizados, puedan sentirse por un

dia volando junto a vosotros” José Jiménez Aroca,

nacional e internacional presidente ADELA-CV.

Gracias a todos por vuestro apoyo y solidaridad y

Enmarcado dentro de los actos organizados con enhorabuena a todos los que habéis participado a
motivo del Dia Mundial de la Lucha Contra la ELA, través de vuestros clubs y de manera particular en
el | Reto Solidario ADELA-CV se celebro el fin de las pruebas deportivas. Sois todos unos campeo-
semana del 20 al 21 de junio con las pruebas de 5K nes.

de Carrera, 5K de Marcha Nérdica y un Dorsal Fila

0. Para su desarrollo, ha sido fun-
damental la colaboracién de las
empresas Cronomancha — Timing
SYS y AvaiBook junto a la parti-
cipacion del deportista y speaker
deportivo Kike Moret.

En esta primera edicion, y con mo-
tivo de las restricciones sociales
generadas por la pandemia de la
Covid-19, la carrera se realizé de
manera virtual lo que propicié que
la participacién no tuviera limites ni
fronteras. En total, han participado
1.261 personas desde 38 provin-
cias espanolas, y desde Brasil,
Alemania, Francia y Bélgica.

Ortifus

El humorista grafico, Antonio \

Ortiz Fuster, Ortifus, reconocido
como uno de los mejores dibu-

jantes e ilustradores de la Co-

munidad Valenciana, se sumo
al Reto Solidario donando un
maravilloso dibujo dedicado a la

Asociacion Valenciana de Escle-| §

rosis Lateral Amiotrofica.

En la imagen, la técnica sociosa-
nitaria de ADELA-CV, Mercedes
Garcia, junto a Ortifus muestran
el cheque simbdlico que recoge
la recaudacion de la carrera so-
lidaria y la ilustracion del dibu-
juante.

WEEL
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Foto: La Asociacion ha realizado siete directos en el Canal de Facebook ADE-
LA-CV con la colaboracion de Timing SYS-Cronomancha-Avaibook, Kike Moret
y representantes del mundo del deporte: Sandra Hervas, Esteve Valero y Daniel
Agullo del Club Marathon Crevillent, Javier Espinosa, Peli Torres y Andrés Mora
del Club Costa Blanca Nordic Walking, Julio Zarzo, la familia Vivé de Benaguacil,
Juan Carlos Martinez, miembros de la Junta Directiva de ADELA-CV y todos los
que habéis acomparfiado estos directos con vuestros comentarios.

7.872 €

donados por los partipantes del Reto del 20 y 21 de junio de 2020
para la iacit i de Lateral

Gorpbora
Kike Moret Speaker

Bl

-
ADELA CV
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DIA MUNDIAL ELA

XXVI Jornada ADELA-CV:
El Plan de Atencion a las personas afectadas por

Tony pamies

arcia Martinez

ELA y su implantacion en tiempos de COVID-19

Irene Andrés Tej...

La presentacion del Plan ELA por la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica en febrero de
2020 supuso un primer paso para su puesta en marcha en todos los departamentos de salud de la
Comunidad Valenciana. Pero la crisis sanitaria del virus COVID-19 ha dejado todo ello en pausa. La
Jornada organizada por ADELA-CV sirvié para conocer el contenido del Plan, qué recursos son ne-
cesarios para su puesta en marcha y en qué situaciéon se encuentra en estos momentos.

AN

Puedes ver la Jornada en
el canal de Youtube ADE-
LA-CV o acceder desde
nuestra web adela-cv.org

Puedes acceder al documento completo “Aten-
cion a las personas con Esclerosis Lateral
Amiotréfica” en www.san.gva.es/web/dgas/ela

La XXVI Jornada “virtual” ADELA-CV tuvo lugar el
22 de junio dentro de las actividades programadas
con motivo del Dia Mundial de la ELA.

Socios y personas cercanas a la Asociacion tuvie-
ron la posibilidad de participar con sus preguntas,
dudas e inquietudes acerca de la esclerosis lateral
amiotrdéfica junto a cuatro profesionales sanitarios
especializados en el tratamiento de pacientes con
ELA en las tres provincias valencianas: la Dra. Car-
mina Diaz, Jefa de Neurologia del Hospital Gene-
ral Universitario de Alicante, la Dra. Rosa M.2 Vilar,
Directora de la Comisién Interdisciplinar de la ELA
en el Hospital General Universitario de Castellon,
el Dr. Jesus Sancho, Responsable de la Unidad de

6 ADELANTE

Cuidados Respiratorios del Servicio de Neumologia
del Hospital Clinico Universitario de Valencia, y el
Dr. Juan Francisco Vazquez, Neurélogo Coordina-
dor de la Unidad de la ELA del Hospital Universitario
Politécnico La Fe de Valencia.

La encargada de abrir el ciclo de po-
nencias fue la Dra. Carmina Diaz,
quien hizo un andlisis de como se
estructura la red asistencial sani-
taria en la Comunidad Valenciana,
cudles son las lineas y objetivos del
Plan y qué recursos precisa. “El
Plan de Atencién a las Personas




con ELA implica un compromiso de los profesiona-
les sanitarios, un compromiso de los pacientes vy, el
mas complicado, un compromiso de la Administra-
cion Publica que es quien tiene que garantizar los
recursos personales y materiales para la puesta en
marcha.” “El Plan ha salido sin ningun recurso
especifico y los profesionales estamos intentan-
do organizarlo todo con los recursos disponi-
bles, que en algunos lugares son insuficientes”.

La Dra. Rosa M? Vilar expuso su ex-
periencia desde la Comisién Inster-
disciplinar de la ELA en el Hospital
General Universitario de Castellon,
uno de los pioneros en crear esta red
asistencial para pacientes con ELA.
“La atencién en Castellén esta favo-
recida por ser una provincia de menor
poblacion que Valencia o Alicante permitiendo que
todos los pacientes de ELA se atiendan en el Hospi-
tal General posibilitando la visita Unica.” “Ahora, en
tiempos de Covid, por lo que estamos luchando
es por un espacio unico, para que el paciente
esté mejor atendido y no esté en contacto con
otros pacientes posibles portadores del corona-
virus u otras patologias.”

El Dr. Juan Francisco Vazquez habl6é sobre el
modelo interdisciplinar de atencién centrado en el
paciente, una de las bases del documento del Plan

Luz por la ELA

Muchisimas gracias a los municipios que se han
sumado, durante el fin de semana del 21 de ju-
nio, a la campana #LuzPorLaELA este 2020 co-
laborando de este modo a recordar que la ELA
existe. Aigles, Alcoi, Alicante, Aspe, Bétera, Bi-
gastro, Calpe, EI Campello, Elche, Elda, Gandia,
Museros, Paiporta, Paterna, Petrer, San Antonio
de Benagéber, Valencia y Villafranqueza “El Pala-
mo” han iluminado de verde, junto a 400 edificios
y monumentos en mas de 250 localidades de toda
Espafa visibilizando la esclerosis lateral amiotro-
fica.

—— unn,

!

de ELA, y destacé las amenzas de
la pandemia del COVID-19 en lo que
respecta a la atencién de los pacien-
tes, en concreto, los afectados por
ELA: “El Plan de ELA ha salido
de la agenda mas inmediata de la
Conselleria y, por lo tanto, supo-
ne que los compromisos han que-
dado pendientes. Mientras no se firmen estos
compromisos entre los hospitales, no podemos
decir que el Plan de ELA esta funcionando”. El
Dr. Vazquez ofrecié algunas alternativas indispen-
sables que deberian alcanzar todos los hospitales
valencianos frente a esta situacion: facilitar el acom-
panamiento de pacientes, reforzar los servicios de
ventilacién, facilitar el espacio y acto unico de aten-
cion y mejorar la coordicacion de las visitas con la
figura de la gestora de casos.

El Dr. Jestus Sancho centré su po-
nencia sobre el Plan de la ELA des-
 de el punto de vista de la atencion
a los problemas respiratorios. Des-
taco el trabajo y esfuerzo realizado
por parte de los profesionales que
participaron en la redaccion del do-
: cumento y la “necesidad de garan-
tizar a todos los pacientes un acceso equitativo
a tratamientos y recursos, lo mas proximo a su
domicilio”.

ADELANTE 7
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Servicios de atencion en las sedes de ADELA-CV

CITA PREVIA

2

ADELA CV

Servicios de atencion
de ADELA-CV con cita previa

Sede Valencia:

963 794 016 / 640 627 921

- Solo podran acudir a Ila cita dos personas como
maéaximo. Se ruega puntualidad.

- Se acudira a Ila cita con mascarilla.

- Si tiene fiebre, tos, dolor de garganta o ha tenido
exposicion al contagio debera llamar para anular la
cita.

- A la entrada del recinto se le proporcionara
hidrogel para su lavado de manos y los medios
adecuados para la desinfeccion de la suela de los
zapatos y las ruedas de la silla.

- Durante su estancia se mantendra una distancia
con el profesional que le atienda de dos metros.

GRACIAS

Programa de Respiro

8 ADELANTE

ADELA Comunidad Valenciana
Associacié valenciana

d'esclerosi lateral amiotrofica.
Treballant per a l'esperanga.
Entitat declarada d'utilitat publica.

Sede Eiche:
- sOlo atencion telefénica -

640 814 591

Las auxiliares del Programa de Respiro Familiar colabo-
ran en facilitar un descanso tanto a la persona con ELA
como a su familia por un tiempo limitado en el domicilio
o fuera del hogar a través de acompanamientos ludicos
o de apoyo. El servicio se ha retomado con todas las
medidas de proteccion tanto para las familias afectadas
como para las trabajadoras de la Asociacion.

La Asociacion Valenciana
de Esclerosis Lateral Amio-
trofica estda tomando todas
las medidas de prevencion
frente al Covid-19 tanto para
las familias afectadas como
para las trabajadoras de la
entidad. Para ofrecer todos
los servicios con la mayor
seguridad en nuestras ins-
talaciones con la trabajado-
ra social, en las sedes se
atendera siempre con cita
previa, mascarilla y man-
teniendo una distancia de
seguridad con el profesional
de dos metros como refleja
la imagen de la derecha en
esta pagina.

La atencién psicologica,
mientras dure la situacion
de riesgo por Covid-19, se
realizara principalmente por
via telefénica o videoconfe-
rencia.

El servicio de Respiro Fa-
miliar se ha adaptado igual-
mente a la “nueva normali-
dad”.




NUEVA NORMALIDAD
Yalencia Benidorm B Marines :

= |

Programa de
Fisioterapia

Paso a paso, pero con mucha seguridad, hemos
retomado el Programa de Fisioterapia domicilia-
ria. La crisis sanitaria generada por el Covid-19
nos obligd a pausar estas sesiones para proteger
de contagio a los afectados de ELA. En mayo,
retomamos las sesiones contando con la cola-
boracion de las clinicas para ofrecer la maxima

seguridad.

Villarreal \ Valencia

Gandia

ADELANTE 9



EL PULMON

Coronavirus y ELA:
animo ante los malos momentos

e

Doctor Emilio Servera Pieras,

Ex Jefe de Servicio de Neumologia del
Hospital Clinico Universitario de Valen-
cia

El dia a dia en la Comunidad de la ELA es una
carrera de obstaculos. La evolucion de la enfer-
medad genera problemas que los enfermos y su
familia, siempre pendientes de controlar nuevas
dificultades, afrontan como pueden. Y desde la
perspectiva de mas de 25 ainos de tratar a perso-
nas con ELA, puedo decir sin ninguna duda que
el dia a dia de los afectados y de su entorno se
sitia entre los mas duros que pueden observar-
se en cualquier enfermedad.

Y sobre esta situacion de base, ha aparecido en la
vida de la Comunidad de la ELA una nueva ame-
naza, esta vez completamente inesperada. Se trata
de un virus desconocido que no ha llegado desde
un lugar aislado, alejado del mundo moderno (como
suele pasar en las peliculas de terror), sino —proba-
blemente- desde un mercado situado en una ciudad
de millones de habitantes, con potente industria tec-
nolégica y punto clave en las redes comerciales del
mundo.

Esta sorpresa cargada de peligro ha cogido a los
cientificos completamente desprevenidos y sin he-
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rramientas efectivas para hacerle frente. Los exper-
tos internacionales que nos proporcionan muchas
de las normas que seguimos han tenido que corregir
sus propias recomendaciones tras aprender a mar-
chas forzadas después de cometer errores llamati-
vos. Y en este ambiente de dudas, algunas de las
mejores revistas médicas han publicado estudios
cuyos resultados han tenido que desmentir con pos-
terioridad por inexactitudes importantes, fruto de la
precipitacion (nacida de la necesidad de encontrar
respuestas que salvaran vidas) con la que los revi-
sores analizaban los articulos antes de su publica-
cion.

Clima de incertidumbre

En este clima de incertidumbre, de falta de unas
normas claras, también el gobierno de Espafa se
ha visto obligado a rectificar estrategias para defen-
der la salud, para evitar una tragedia de magnitud
insospechada, sabiendo que sus normas (basadas
en los analisis de especialistas en epidemiologia y
virologia) serian a veces impopulares y dolorosas
para muchos. Pero tengamos presente que no
han sido los gobernantes quienes han impedido
(y pueden volver a impedir) salir de casa, sino
el coronavirus. Ellos sélo han buscado (y buscan)
protegernos frente a un peligro que ha estado a pun-
to de provocar el colapso de un sistema sanitario
empobrecido tras los “ajustes” ordenados por el Par-
tido Popular durante la ultima crisis econémica.

“Tengamos presente que no han
sido los gobernantes quienes
han impedido (y pueden volver
a impedir) salir de casa, sino el
coronavirus”

Resulta indecente que ahora, sin exponer argumen-
tos cientificamente consistentes, ese mismo PP se
haya dedicado a atacar frontalmente las actuacio-
nes del gobierno y a generar incertidumbre en los
ciudadanos, de modo que algunos puedan pensar
que una parte sustancial de la tragedia vivida podia
ser consecuencia de la incompetencia del Gobierno
para abordarla. No estoy dando opiniones politicas,
estoy describiendo actuaciones en un escenario
dramatico. Cuando alguien muere, uno de los po-
cos factores que sustentan el consuelo inmediato es



pensar que esa muerte ha llegado a pesar del buen
funcionamiento del sistema, y que pese a los es-
fuerzos adecuados ha sido imposible evitarla. Crear
este tipo de confusién en momentos tan criticos,
sin ofrecer alternativas claras, pudo privar a mu-
chos de este consuelo y anadir sufrimiento.

Aspectos a subrayar

Hasta aqui, la descripcién de un horizonte som-
brio... Pero hay otros aspectos menos obscuros de
la situacién que es importante subrayar para los lec-
tores. Tal vez el mas relevante es que la causa fun-
damental de las muertes por este coronavirus son
los efectos de una respuesta descontrolada de los
mecanismos que, cuando funcionan correctamente,
nos protegen de las infecciones que puedan ata-
carnos. En este caso, en vez de defendernos de la
agresion, se vuelven contra nosotros y ellos también
nos agreden brutalmente.

Pero, por fortuna, las personas con ELA no estan
mas predispuestas a sufrir esta reacciéon desbo-
cada. Su enfermedad neuronal no esta entre las
que predisponen al desas-

tre inmunitario. Es evidente

que, aun sin esta respuesta
desproporcionada, las neu-

monias que pueden apare-

cer obligan a los musculos Fd
respiratorios a realizar un

esfuerzo importante, pero

la atencién médica de la Co-

munidad Valenciana tiene

recursos para hacer frente a

este tipo de problemas. Ade-

mas, a dia de hoy se conocen
caracteristicas de la enferme-

dad desconocidas en la prima-

vera, se dispone de farmacos

que han probado su utilidad real (ya no se ponen tra-
tamientos desde una situacion desesperada como
se hizo) y el Sistema Valenciano de Salud ha tenido
tiempo de mejorar su organizacion y completar sus
provisiones.

“Las neumonias que pueden
aparecer obligan a los muscu-
los respiratorios a realizar un
esfuerzo importante, pero la
atencion médica de la Comuni-
dad Valenciana tiene recursos
para hacer frente a este tipo de
problemas”

»

EL PULMON

Por el numero de muertos y por la dureza de la
realidad se ha comparado esta pandemia con una
guerra. Hay muchas circunstancias comunes, pero
contamos con una ventaja importante: en esta con-
flagracion los domicilios son, en general, lugares se-
guros. jCuantas victimas de las guerras recientes
no lo habrian sido de haber podido tener refugio en
el hogar! Ya sé que alguien tiene que salir de casa
necesariamente, pero con una mascarilla adecua-
da, limpieza de manos y distancia de seguridad, las
posibilidades de contagio disminuyen enormemen-
te. Busquemos razones que nos aporten algo de
optimismo. No nos quedemos anclados permanen-
temente en los pensamientos sombrios.

“Con una mascarilla adecuada,
limpieza de manos y distancia
de seguridad, las posibilidades
de contagio disminuyen enor-
memente”

La situacion general en Espafna y en la Comuni-
dad Valenciana es mucho mas
tranquila cuando escribo estas
letras que hace unos meses.
Pero las noticias dejan claro
que esta tranquilidad se acom-
pafia en demasiadas personas
de desprecio hacia el peligro
y de falta de respeto a los de-
mas. Es enorme el egoismo y
la carencia de sentido civico de
quienes, al no protegerse, con-
tribuyen a extender la enferme-
dad a personas mas débiles.
Y nadie puede alegar falta de
informacion.

“Es enorme el egoismo y la ca-
rencia de sentido civico de quie-
nes, al no protegerse, contribu-
yen a extender la enfermedad a
personas mas débiles.”

No nos cansemos de protegernos. No nos des-
pistemos, pues el coronavirus sigue aqui y hasta
que no dispongamos de una vacuna efectiva, se-
guira siendo un enemigo implacable. No le permi-
tamos que se acerque a nosotros y asi lo tendremos
controlado. Establezcamos un cinturén de seguridad
teniendo presente que, como decia el autor de Sher-
lock Holmes, “ninguna cadena es mas fuerte que el
mas débil de sus eslabones”. No lo olvidemos.

ADELANTE 11



SOLIDARIOS

Italfarmaco

4 B %

‘Mascarillas de Madrid y | Ortoactiva Alicante

Donacion de material de proteccion

Durante los meses que ha durado el estado de alarma y que tan dificil ha sido conseguir material de protec-
cion, hemos de agredecer todas las donaciones solidarias que han llegado a la Asociacion para que ningun
afectado de ELA ni sus familias carecieran de mascarilla.

s Es conveniente recordar que ademas de protegernos con la mascarilla, debemos mantener una
| distancia de dos metros entre personas, lavarnos las manos frecuentemente, cubrirnos con el
codo al toser o estornudar y evitar tocarnos la nariz, ojos y boca.

Los abanicos y pulseras de ADELA-CV son perfectos
para refrescar estos dias de calor que estamos pa-
sando y colaborar con los programas y actividades
que realizamos en la Asociaciéon Valenciana de Afec-
tados por Esclerosis Lateral Amiotrofica y familias.

A partir de septiembre, puedes adquirir los abanicos y
pulseras solidarias llamando al teléfono 640 627 921.
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EN PERSONA

Participa en ADELANTE CV. Sabemos que tienes cosas que contar y compartir con todos los que forma-
mos esta comunidad de ADELA-CV. Envia tu articulo de opinion al correo electronico prensa@adela-cv.

org o a través de WhatsApp 640 81 45 91.

Mar Martinez: “Soy campeona como tu”

Cuando Barbara me propuso escribir un texto libre
para la revista, un atisbo de olvidada alegria ilumino
mi corazoén.

Para mi escribir es volcar el alma en palabras y de
forma libre... Libre, jqué bien suena ese libre! Es
maravilloso hacer algo libre cuando tus pies y tus
manos son las de otros.

Asi, con esa pequenfa libertad me he puesto a escri-
bir y a compartir con vosotros, contigo, que quizas
estés enfermo como yo y te voy a hablar de mi.

Yo soy una campeona pero no por mi titulo de cam-
peona iberoamericana y mis 6 titulos de campeona
de Espana de salto de altura. Soy campeona como
tu por querer ver cada dia la mejor sonrisa que ha
parido madre en la cara de angel de mi hijo David o
la imponente adolescencia del mayor Raul.

Soy campeona como tu en cuidar que todo vaya a
seguir conmigo o sin mi, que la vida, sus vidas, no
se arrastren con la mia.

Y soy campeona como tu en gratitud porque des-
de que publiqué mi estado no se puede recibir mas
amor en cada palabra.

Con esta indigna enfermedad he descubierto lo
peor, he llorado hasta secarme de la mano del te-
rror y he perdido la dignidad en las urgencias de La
Fe tratandome como enferma siquiatrica sélo por-
que no puedo habilar.

Es irénico tener que perder todo para ver mi ser, mi
alma y espiritualidad elevarse y elevarse... Ahora si
soy una campeona y de gran altura quizas como tu.
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ACCION
Campaiia de sensibilizacion wELApop.com

Coincidiendo con el Dia Mundial de la ELA, el pasado 21
de junio, ADELA-CV y las asociaciones que trabajan por la
ELA en Espana hemos lanzado la campafia de sensibiliza-
cion wELApop.com. La campana integra un spot emitido en
television y difundido a través de las redes sociales con el fin
de visibilizar la enfermedad y recoger firmas en Change.org
para sumar fuerzas y reclamar ante la Administracion Publi-
ca que todas las personas afectadas
por esclerosis lateral amiotrofica,
SieicelaEeEiEdieiesi s independientemente de donde resi-
SH e Z?;nELA dan, reciban las ayudas necesarias
' que garanticen una calidad de vida
Firma la peticion. digna el tiempo que la enfermedad
LGN e SRopEaTT) se lo permita. Fima la peticion en
www.welapop.com.

La V Masterclass de Zumba, aplazada para el 2021

\ MAS-‘-ERCLASS BENEF,CA Lamentamos com”unicar que la V Masterclass de Zumba “Bai-

o lando por la ELA” queda cancelada este 2020 como conse-

@zw&ﬁ E.L.A @Z"M“ cuencia de la situacion generada por la pandemia del CO-

VID-19. Desde el Ayuntamiento de Alcoy se ha comunicado

que los eventos deportivos multitudinarios quedan anulados
ﬁ *fw" i g hasta el 2021.

La nueva fecha la conoceremos proximamente y se manten-

‘ Suspend’ da dran las entradas solidarias a todas aquellas personas que ya

, la hayan adquirido.

has ta 202 1 No obstante, para quienes quieran la devolucién de su entrada,

- = pueden solicitarlo poniéndose en contacto con la Asociacion
; Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica a través del co-
rreo electronico correo@adela-cv.org indicando “Asunto: Zum-
ba” y un numero de teléfono de contacto. Muchisimas gracias
al Ajuntament d’Alcoi, a las empresas y personas que han par-
ticipado en la organizacién del evento solidario y, en especial,
a Zebida Leal Boronat. Nos veremos en 2021 con la misma
fuerza y energia «Bailando por la ELA».

Jorge tiene que renunciar
a lo que mas quiere para
costear su enfermedad.

Durante los dias 28 y 29 de mayo el equipo de profesiona-
les de ADELA-CV se han formado en la “Prevencién de ries-
gos laborales en entidades del sector sociosanitario ante el
Covid-19”, un curso virtual impartido por la empresa MC
Formacién que ha servido para adaptar el funcionamiento
y la atencién de la Asociacion al nuevo contexto social y
sanitario. Del mismo modo, y para retomar los servicios con
total seguridad, ASPY Prevencion realizé el reconocimiento
médico laboral a los trabajadores y trabajadoras, asi como
el test para la deteccién del COVID-19.
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INSTITUCIONES
Subvencién de la Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas

La Asociacién Valenciana de Afectados de
ELA ha recibido la subvencion de la Vicepre-
sidencia y Conselleria de Igualdad y Politicas
Inclusivas dirigida a la realizacién de progra-
mas de interés general para atender los fines
de caracter social procedente de la asigna-
cion tributaria del 0,7 % del Impuesto sobre
la Renta de las Personas Fisicas del 2019.

La ayuda econdmica esta destinada a la rea-
lizacion de los programas de Apoyo Psicoso-
cial en la ELA, Programa de Respiro Familiar
y Rehabilitacién para Afectados de ELA. En
concreto, el programa de Apoyo sociosanita-
rio de ADELA-CV ha recibido 8.304,13 euros, : = o T o s O L e
el Programa de Respiro Familiar, 3.155,45 e s s

euros y el Programa de Autonomia personal s e i
y Rehabilitacién, 2.135,30 euros. . s e

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

La IV convocatoria de Ayudas al Paciente
VitalAire, celebrada los pasados 22 y 24 de
junio, ha premiado a 15 asociaciones espa-
folas de pacientes con enfermedades respi-
ratorias, entre ellas, la Asociacion Valenciana
de Afectados por ELA, que ha recibido un
premio de 2000 euros por el Programa de
Respiro Familiar. Ademas, VitalAire ha teni-
do presente a las asociaciones que se han
visto afectadas de forma sustancial por la
pandemia global del Covid-19, premiando
tres proyectos con una dotacién extraordi-
naria de 1.000 euros. Las asociaciones pre-
miadas han sido ADELA-CV, por su progra-
ma de Respiro Familiar, ELA ANDALUCIA
por Terapias Respiratorias Domiciliarias para
pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrofica y
formacion a sus cuidadores y Fundacion Lu-
zon por su campana de Kits de Prevencion
para personas con ELA.

y ®
% GENERALITAT -

 VALENCIANA VN

Vicepresidéncia i Conselleria

d’lgualtat i Politiques Inclusives Y °
~ 4 PFR SOl INARITAT V I tO l AI re

% GENERALITAT
VALENCIANA
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Conselleria de Sanitat
Universal i Salut Publica
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iFORMA PARTE
DEL PUZZLE!

Ayudanos a seguir
iADELANTE!

1 amigo = 1 esperanza

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

La Caixa ES03 2100 2779 7502 0002 3412

GOBIERNO
PROVINCIAL
ALICANTE

Lo Dipu de los Peblos




