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EDITORIAL

“Una Asociacion llena de corazones”

Poco a poco vamos doblegando esta situacion y celebramos que
podemos ir volviendo a nuestros habitos anteriores con menor
riesgo, a salir y a compartir momentos con nuestros seres mas
queridos desde la proximidad. Y todo ello con la seguridad que nos
da los efectos positivos que estan teniendo las vacunas.

Préximamente celebraremos de nuevo el Dia Internacional de la
ELA. Una fecha en la que volcamos todo nuestro esfuerzo en dar
una mayor visibilidad a nuestra enfermedad con la realizacion de
diversos actos, cada afio unos pocos mas, y que no dejamos de
1acerlo. peseal la pandemla Posiblemente, en estos momentos sea
s neces écordar que esta enfermedad S|gueestando como
_otras, y q e nue tra atenclon no se puede ver | s
ro de i s ac os. lﬁg hemos organ :

y persona
edes sociales.

enfermedad

e Campana #AmigosdeADELACYV, en:lmque h
sonalidades publicas del deporte, la Guﬁl.ma.la me
dad y la politica que emitan un mensaje /o p
apoyo social y econdmico para nues

tra
* Camiseta ADELA-CV, fruto del diL‘
cias, Thais, a la que agradecemos suItrahﬂl
de todos. :

Una Asociacién como
personal de quienes
esa dinamica se man|
cio en nuestra web t
cipado Alejandro Ba
Martinez. Gracias po
participar.
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por la Covid-19?

EL PULMON

¢Como cambia la vacunacion el riesgo de enfermar

“La vacuna no es la solucidn, pero si un gran paso hacia delante”

Doctor Emilio Servera Pieras,
Ex Jefe del Servicio de Neumologia
del Hospital Clinico Universitario de Valencia

Por fin tenemos vacunas que han
probado ser efectivas para pre-
venir la enfermedad grave y la
muerte causadas por Covid-19.
La industria farmacéutica ha
aprovechado la oportunidad de 888
negocio y, lo que al principio de ¥
la pandemia parecia estar a afios )
de distancia, ha llegado ya a los paises ricos. Los espa-
Aoles estamos entre los ciudadanos del mundo afortuna-
dos y, en cuestion de unos meses (si no hay problemas
inesperados), quienes hayan elegido vacunarse habran
podido hacerlo.

Tras una larga temporada de restricciones impuestas
para protegernos de la pandemia (que muchos no han
respetado a sabiendas de que su actitud ponia en peligro
la vida de personas débiles), la vacuna da paso a una
situacién nueva y permite cambios en la vida de todos
los dias. Aunque la ELA impedira a algunos de los afec-
tados volver a actividades anteriores, para los familiares,
e indirectamente para todos, sera un gran alivio sentirse
protegidos, saber que ninguna de las personas que re-
cibieron las vacunas durante el proceso de investigacion
fallecio ni presentd enfermedad grave por Covid-19. Jun-
to a este dato incontestable quedan muchas cuestiones
por aclarar. Pero, mientras llegan las respuestas, los
organismos cientificos ya han iniciado su labor de infor-
macion y el Centro para el Control de Enfermedades de
USA (una entidad de referencia mundial en normas para
la salud) acaba de hacer publico un documento del que
extraigo algunos puntos que pueden ser de interés.

Quienes han recibido la dosis completa de vacuna, pasa-
dos 15 dias de la vacunacion, pueden:

* Reunirse sin mascaras y sin distancia de seguridad
en espacios cerrados con otras personas que estén
también vacunadas. Por ejemplo, para cenar juntos.

»  Visitar en su domicilio, sin mascaras ni distancia de
seguridad, a personas sin riesgo de padecer una
Covid-19 grave. Por ejemplo, los abuelos vacunados
pueden cenar con los hijos y los nietos si ninguno de
ellos tiene factores de riesgo para Covid-19 grave.

» Abstenerse de guardar cuarentena y de hacerse
pruebas diagndsticas si estan asintomaticos des-
pués de haber estado expuestos, pues su riesgo de
infeccion es bajo. Por ejemplo, si averiguan que al-
guien con quien han estado reunidos estaba infecta-
do, no tienen que hacerse pruebas ni aislarse, pero
si deben vigilar durante 14 dias si aparecen mani-
festaciones de contagio, en cuyo improbable caso
deberian aislarse y contactar con un centro sanitario.

Por ahora, las personas vacunadas deben continuar:
+ Tomando precauciones en espacios publicos: dis-

tancia de seguridad y mascaras adecuadas y bien
colocadas.

* Llevando mascara, guardando distancia y siguiendo

todas las recomendaciones previas para reunirse
con personas no vacunadas que tienen riesgo de pa-
decer Covid-19 grave o que tienen un conviviente no
vacunado y con riesgo de padecer Covid-19 grave.
Por ejemplo, si una persona vacunada va a reunirse
con un amigo de 70 afios no vacunado, deben verse
en un espacio abierto y guardando normas de se-
guridad. Los factores que, segun los conocimientos
actuales, predisponen a una Covid-19 grave son:
- Edad
- Embarazo
- Ciertas situaciones de enfermedad:

»  Cancer activo

»  Insuficiencia Renal Crénica

»  Bronquitis cronica

»  Sindrome de Down

» Insuficiencia cardiaca, enfermedad corona-

ria o miocardiopatia
» Inmunidad deprimida tras trasplante de 6r-

gano sélido

»  Obesidad

»  Anemia por Enfermedad de Células Falci-
formes

»  Tabaquismo
»  Diabetes tipo Il

» Llevando mascara, guardando distancia y siguiendo
todas las recomendaciones previas al reunirse con
personas no vacunadas que viven en varios domi-
cilios distintos. Por ejemplo, los abuelos vacunados
no deben juntarse bajo techo con los hijos y los nie-
tos si a la reunion acude algun amigo que vive en un
domicilio diferente.

» Evitando participar en reuniones de grupos grandes
y medianos de gente. Por ejemplo, fiestas, bailes o
celebraciones deportivas.

» Siguiendo las indicaciones médicas si aparecen ma-
nifestaciones de Covid-19. Por ejemplo: en el poco
probable caso de que una persona vacunada pre-
sente sintomas que pueden ser de Covid-19, debe
aislarse y contactar con un centro sanitario.

» Siguiendo las normas para trabajar y viajar que va-
yan adoptando las autoridades competentes.

Mientras se fabrican vacunas especificas para las nue-
vas variantes de la Covid-19, los datos disponibles a
dia de hoy permiten otorgar a las vacunas actuales una
aceptable efectividad frente a ellas.
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REUNIONES ONLINE

Video-reuniones para dar apoyo a los afectados de ELA y sus familiares

El no poder reunirnos no es excusa para vernos y conti-
nuar realizando reuniones y talleres gracias a las video-
conferencias. Nosotros las denominamos “video-reunio-
nes” por su caracter cercano y accesible del profesional
que colabora y ofrece su experiencia y responde a las
dudas que los participantes planteamos. Durante los
proximos meses, se realizaran nuevos encuentros de
diferentes tematicas, siempre tratando de abordar todos

los asuntos de interés para las personas enfermas de
ELA y sus cuidadores-familiares. La informacion sobre
las video-reuniones se publica en la web adela-cv.org,
redes sociales, por los grupos de whatsapp y el correo
electrénico. Si no pudiste asistir a alguna de ellas, todas
las video-reuniones estan guardadas y puedes verlas a
través de un enlace personal de Youtube que la Asocia-
cion te facilita en el correo prensa@adela-cv.org.

“Traqueotomia: una teleconferenua para aclarar posibles dudas”

I
Jorge SMurilo... B

El pasado 20 de enero, pudimos transmitir y compar-
tir con el Doctor Emilio Servera, ex-jefe del Servicio de
Neumologia del Hospital Clinico Universitario de Valen-
cia, las dudas y cuestiones que los inscritos a la video-
reunion hicieron llegar a través del correo electrénico jor-
nadasadelacv@gmail.com. El objetivo, dar apoyo a los
afectados de ELA y sus familiares respondiendo a las
dudas que este tema genera. El tema fue de gran inte-
rés y agradecemos a todos los que participaron enviando
sus preguntas al Dr. Servera.

“Dudas sobre la nutricion, complementos y alimentacion enteral en la ELA”

El 3 de febrero pudimos contar con la colaboracion del
Doctor Ezequiel Marti Bonmati, quien cuenta con una
larga experiencia como Jefe Clinico en el Servicio de
Farmacia del Hospital General Universitario de Valencia.

El Doctor Marti respondié a cada una de las preguntas
realizadas por las personas afectadas por ELA, por fa-
miliares y cuidadores y ofrecié multiples consejos: “La
nutricién no es soélo importante para defendernos de la
pérdida de masa muscular y la funcionalidad, sino que
también nos permite defendernos de los efectos secun-
darios relacionados con la nutricién, como son calam-
bres, fasciculaciones, espasticidad muscular, estrefii-
miento, secreciones bronquiales mas espesas.... Todo
esto, si somos cuidadosos con los aspectos de la nutri-
cion, nos facilitara funcionalmente estar mejor y mejorar
aspectos que nos molestan”.

Tecnologla de acceso y comunicacion para personas con ELA”

El 24 de marzo, contamos con la colaboracion de Gil Ba

rrero, asesor en tecnologia de apoyo de BJ Adaptacio-
nes, empresa especializada en tecnologia de apoyo para
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la comunicacion y el desarrollo de la autonomia personal.

Barrero respondié a cada una de las preguntas enviadas
previamente y a las que se generaron durante el encuen-
tro: avisadores para la pantalla del ordenador, alarmas
para el respirador, ratones para el control del teléfono
movil, tablet, silla eléctrica,... Conocimos opciones de
lectores Opticos gratuitos para una comunicacion senci-
lla, el ajuste del motor de voz,... Todas ellas interesantes
pues nos ayudan y nos abren un abanico de posibilida-
des.

Préxima video-reunién:
“Taller de Ergonomia y Movilizaciones”

Lunes, 17 de mayo, 17:30 horas.



SOLIDARIOS

Poemas solidarios con la ELA:

Segunda edicion del libro EntretELA disponible

Los poemas de Juan Ramon Calabuig Rodrigo son testimo-
nio de su vida personal y social, los ultimos afios, marcada
por el diagnéstico de la esclerosis lateral amiotréfica (ELA).
En 2020, Ramon, con el apoyo de su familia, quiso recoger
todos sus poemas en un libro que ayudara a visibilizar a las
personas con ELAy, al mismo tiempo, colaborara con ADE-
LA-CV en el desarrollo de los programas sociosanitarios
que ofrece en la Comunidad Valenciana. Y asi esta siendo.
La acogida que esta teniendo ha motivado una segunda edi-
cion disponible en la Asociacién llamando al 963 794 016.

Puedes leer el poema “Vida” en la web adela-cv.org, seccién
“En boca de...” y dejar tus comentarios a Ramon Calabuig.

VIDEO | Ramén Calabuig, un poeta malalt ’ELA amb moltes
reflexions per contar

IO (s oo | 6 /02/20 213 o<

EntretELA

JUAN RAMON CALABUIG RODRIGO

[, &

Gracias a los trabajadores afiliados Impulso de la empresa valenciana
a la STM-Intersindical Valenciana IGENOMIX a los programas socio-
por vuestra donacion sanitarios de ADELA-CV

Febrero, 2021

GRACIAS
POR
HACERLO

POSIBLE!

Enhorabuena por la gran
labor que hacéis.

Igenomix:

it o - |

La Asociacion Valenciana de ELA ha recibido la dona-
cion de 250 euros recaudados por los trabajadores del

La Fundacion Igenomix de la empresa valenciana es-
pecializada en medicina reproductiva ha donado 1.044

Sindicat de Treballadores i Treballadors del Metall co-
nocida como STM-Intersindical Valenciana.

Los representantes de los trabajadores que han reali-
zado la aportacioén, Francisco Gonzalez y Carlos Marti-
nez, se acercaron el 4 de marzo a la sede de ADELA-
CV en Valencia, respectando las medidas de proteccion
frente a la Covid-19, para entregar el donativo y cono-
cer de cerca nuestros programas de apoyo a las fa-
milias afectadas por esclerosis lateral amiotréfica en
la Comunidad Valenciana y las acciones que llevamos
a cabo para garantizar la calidad de vida de todos los
afectados.

El STM-Intersindical Valenciana destina anualmente un
porcentaje de sus presupuestos a la solidaridad y son
los trabajadores afiliados al sindicato los que deciden a
quién se hace la donacion a través de votacion.

euros a la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral
Amiotréfica. Una importe ayuda econémica para con-
tinuar con nuestro trabajo para mejorar la calidad de
vida de las familias afectadas por ELA en la Comunidad
Valenciana:

“En nombre de todo el equipo de Igenomix, queriamos
agradeceros la gran labor que hacéis desde ADELA-
CV. Esperamos sea de gran ayuda y utilidad para todas
las actividades que realizais”.

Agradecemos al equipo de trabajadores de Igenomix
su decision de que fuera la Asociacién la destinataria
de esta ayuda econdmica. Es gratificante recibir el apo-
yo de las personas y empresas valencianas que cola-
boran con la Asociacion para lograr nuestros objetivos
y desarrollar todos nuestros proyectos y programas so-
ciosanitarios.
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ACCESIBILIDAD

;Qué es una vivienda accesible?

Un hogar accesible y adaptado con toda la seguridad debe favorecer la autonomia personal y la eliminacion de
barreras arquitectonicas. La Guia “jPreguntame sobre Accesibilidad y Ayudas Técnicas!” elaborada por el IBV, Ali-
des, IMSERSO, CEAPAT, en colaboracién con el CERMI, Telefonica y Obra Social Caja Madrid, establece que una
vivienda accesible debe garantizar la autonomia, la seguridad, la dignidad, el confort y el ahorro de tiempo, no sélo
de las personas que la habitan, sino también de aquellas que la visitan. Indica que la persona con discapacidad,
ademas de encontrar una casa adecuada a su situacion, debe poder acudir a cualquier reunion familiar o de amigos
sin dificultad, lo que sin duda contribuira a su plena integracion social.

El diagndstico de la ELA, y la evolucion de la enferme-
dad, obliga a ir realizando cambios en nuestro entorno y
a descubrir nuevas necesidades. Hablar de accesibilidad
es hablar de un contexto universal ya que no sélo afecta
a nuestra vivienda, sino a la comunidad de vecinos, el
vehiculo y transporte, la via publica y edificios publicos,
locales de ocio y restauracion, o la playa, entre otros. Ac-
tualmente las comunidades auténomas y ayuntamientos
han emitido normas legislativas relativas a la accesibili-
dad y a la eliminacion de barreras con la colaboracion y
asesoramiento de asociaciones como ADELA-CV. Pero
¢, qué ocurre con nuestra vivienda? ; Qué debemos tener

en cuenta para lograr un hogar accesible para todos?

Tener un hogar accesible precisa de un analisis completo
y universal de nuestro entorno. El servicio de ayudas téc-
nicas de ADELA-CV detecta las necesidades de adecua-
cion del entorno para la autonomia de la persona afecta-
da de ELA y orienta para lograr dicha adecuacién. Pero
si estas pensando en realizar alguna reforma y adapta-
cion en casa, estas son algunas de las recomendacio-
nes recogidas por la terapeuta ocupacional Inmaculada
Aragonés para ADELA-CV:

Cuarto de bafio y aseo

« Distribucién y dimensiones de las areas de utiliza-
cion como de acceso: dimensiones minimas del re-
cinto para que los usuarios puedan acceder y hacer
uso de las instalaciones con autonomia o ayudados
por otra persona.

« Espacio libre para realizar la maniobra de giro de
360° sin obstaculos al menos hasta una altura de
0,75 m.

*  Permitir el paso de las piernas bajo el lavabo al girar
la silla.

» El espacio barrido por la puerta no debe invadir el
area de actividad.

» Serecomienda que la puerta, si es abatible, abra ha-
cia el exterior o bien que sea corredera; en caso de
que abra al interior, el recinto debe dejar al menos un
espacio de 1,20 m 6 0,7 m libres.

* Los aparatos sanitarios como accesorios y barras de
apoyo también precisan de unos requisitos que de-
bemos contemplar.

» El lavabo debe tener un espacio inferior libre hasta
una altura minima de 67 cm y una profundidad de 60
cm. La altura adecuada oscila entre 80-85 cm dado
que los usuarios lo utilizaran sentados.

» La griferia y accesorios (toalleros, jaboneras,..) han

de ubicarse por encima del plano de trabajo, en una
zona alcanzable en un radio de accion de 60 cm.
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Las reservas de espacio para el uso del inodoro de-
penderan de la forma en que se vayan a realizar las
transferencias desde la silla. La altura del asiento ha
de ser aproximadamente de 45 cm, la misma que
la silla de ruedas. Si el inodoro tiene una altura es-
tandar menor a la inferior, se debe colocar un alza o
elevador.

Recomendamos la instalacion de inodoros murales,
ya que ademas de permitir un mayor acercamiento
de los reposapiés de la silla, pueden montarse a la
altura deseada.

Los accesorios como papel higiénico deben situarse
a una altura que oscile entre los 70 cm y los 90 cm
y ser alcanzables en un radio de accion de 60 cm
desde el inodoro.

En el caso de disponer de bafera, es recomendable
sustituirla por una ducha.

Si la bafiera debe mantenerse durante un tiempo an-
tes de ser sustituida, no debe sobrepasar los 45 cm
de altura y debe contarse con un banco de apoyo
cuando ya existe movilidad reducida pero no impide
las transferencias autonomas o asistidas.

La griferia de la bafiera debe ser alcanzable en un
radio de accion de unos 60 cm.

La superficie interior de la bafera ha de ser antides-
lizante mediante el empleo de una alfombrilla fijada
al fondo.

La ducha debe estar dotada de asiento no fijo o aba-
tible sobre la pared con profundidad para permitir la
limpieza de la espalda. La altura del asiento ha de
ser de 45 cm.

Es preferible que la ducha no tenga bordillo para
posibilitar la aproximacion con silla de ruedas. Para
resolver esta situacion, hay que impermeabilizar el
suelo mediante pendientes de desagie de un 2%
aproximadamente pero sin resaltes. Las superficies
han de ser antideslizantes y debe haber una rejilla o
sumidero con orificios menores a 2 cm.



« El tipo de griferia mas adecuado es el de palanca o
monomando.

* Las barras de apoyo se disponen en el espacio de
utilizacion de los inodoros para facilitar las transfe-
rencias desde la silla de ruedas y, al menos, una de
las barras ha de ser abatible. El diametro aconse-
jable es de 4,5 cm. Se debe prestar atencion a que
los apoyos sean resistentes a la oxidacion y a la pu-
dricién, de facil limpieza, antibacterias y gérmenes,
antideslizantes y agradables al tacto, tanto térmica-
mente como en lo relativo a su textura. En cuanto
a la forma de fijacion, de manera general se puede
decir que si el elemento de soporte es de hormigén
o ladrillo macizo, ha de realizarse mediante tacos de
anclaje metalicos. Si se trata de ladrillo hueco, es
mejor emplear tacos con sistema de inyeccion.

La cocina

Existe un triangulo de trabajo formado por las areas a
las que se acude con mayor frecuencia: almacén-neve-
ra, placa-fuego-horno y fregadero. La actividad y uso de
estos elementos se deben tener en cuenta en la distri-
bucion de la cocina para ganar en tiempo y energia de
desplazamientos a la hora de elaborar una comida.

Fundamentalmente, debe evitarse que el espacio des-
tinado a comer interfiera en la movilidad y desarrollo de
actividades dentro de la cocina.

Dormitorio

El requerimiento principal que existe en el caso de usua-
rios de silla de ruedas es el de la facilidad de acceso y
posibilidad de transferencia asociados a los movimientos
en el interior de la cama. La cama, ademas, debe estar
levantada del suelo al menos 0,20 m para que permita el

paso de los reposapiés.

* Para que el usuario de silla de ruedas pueda realizar
las maniobras necesarias en un dormitorio, debemos
respetar un area circular de rotacion de 1,50 m de
diametro y bandas de paso que, como minimo, de-
beran de tener 90 cm en torno a la cama para el
acceso Y la transferencia.

* La anchura de paso minima recomendable al pie de
la cama es de 1,10 m.

« Para un dormitorio doble, la superficie minima que
Se aconseja para una cama y un armario es de 12 m?
aproximadamente.

¢ En un dormitorio individual, la menor anchura del
dormitorio individual deberia de ser de 3 my con for-
ma cuadrada.

ACCESIBILIDAD

Puertas

Las puertas deben reunir una
serie de requisitos en lo relativo
a sus dimensiones y funcionali-
dad, especialmente en cuanto a
sistemas de apertura.

* ElI ancho minimo de paso
es de 80 cm y la altura mi-
nima de 2,10 m. El angulo
de apertura maximo reco-
mendable oscila entre 135°
y 180°.

+ El picaporte ha de situarse
a un altura aproximada de 1 m. La puerta debe es-
tar dotada de tirador suplementario a la misma altura
que el picaporte para ayudar a la maniobra de cierre.

» Debe existir un zocalo de proteccién de entre 30 y 40
cm de ancho para disminuir los efectos del choque
del reposapiés de las sillas de ruedas.

+ Hay que respetar los espacios de aproximacion,
apertura y cierre de puertas segun sea el sistema
por el que se realizan estas operaciones.

+ Sistemas de apertura para puertas batientes: exigen
una superficie de aproximacion y apertura.

» Sistemas de apertura para puertas correderas: el es-
pacio barrido por la puerta es minimo, por lo que las
areas necesarias para la aproximacion y la apertura
también lo son. Este sistema es recomendable en
zonas de tamafio reducido.

Suelos

Las principales necesidades en sus desplazamientos, y
que condicionan la
eleccion del aca-
bado del suelo,
son la seguridad y
facilidad en los mo-
vimientos.

* Los materiales
seran antides-
lizantes en zo-
nas en las que
se prevén con-
diciones hume-
das.

* En la ejecucion del pavimento se evitaran resaltes
e irregularidades en las juntas de las piezas. No se
dejaran piezas sueltas.

* En la utilizacién de moquetas y alfombras se fijaran
de forma que no se levanten los bordes o se formen
arrugas que creen peligro de tropiezos, incluso cai-
das a personas con dificultades motoras.

* Las moquetas seran de pelo corto ya que por si mis-
mas ofrecen dificultades a la rodadura.

Imagenes cedidas por
ADOM-ADAPTACIONES

Adom.....

ACCESIBILIDAD | ADAPTACION | AUTONOMIA
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JUNIO, MES DE LA ELA

El Dia Mundial de la ELA, 21 de junio, se extiende en 2021 a todo el mes. La Asociacién Valenciana de ELA
ha programado una serie de actividades con el objetivo de visibilizar a las familias afectadas por esclerosis
lateral amiotrofica, crecer en “Amigos de ADELA-CV” y aumentar las ayudas econémicas para ampliar los
servicios que se ofrecen en la Comunidad Valenciana. Esta campaina consiste en subir un video a tus redes
sociales con el mensaje “Para que las familias afectadas por ELA vean respetados sus derechos y cubiertas

sus necesidades, HAZTE AMIGO DE ADELA-CV” con los hashtags #AmigosdeADELACV #ADELANTE #ADE-
LACYV, el dia 21 de junio #DiaMundialELA.

Te contamos el resto de actividades que desarrollaremos a partir del 1 de junio.

Camiseta oficial ADELA-CV

La primera de las actividades arranco a finales de febrero de este afio
con la convocatoria publica para la eleccién del disefio de la camiseta
oficial de ADELA-CV. Se han presentado seis propuestas de disefio para
representar a las familias afectadas por esclerosis lateral amiotréfica y la
eleccion del Jurado, formado por miembros de la Junta Directiva, trabaja-
doras y socios de la Asociacion, ha sido la creacion de Thais Guadalupe
Figuera Villanueva.

El objetivo de la Asociacion es que las camisetas estén listas y se puedan
adquirir durante la segunda quincena de mayo de 2021 para que este
afno, con mas fuerza que nunca, demos visibilidad a las familias afectadas
por esclerosis lateral amiotrofica.

Autora del diseiio: Thais Guadalupe Figuera Villanueva

Ya conociamos su trabajo como pintora en la
revista ADELANTE CV. En abril de 2019 su
obra “Roja Flor” vistio la portada de esta re-
vista y ha sido una grata sorpresa descubrir
que el disefio elegido por el jurado para nues-
tra camiseta fuera creado por ella, volviendo a
ilustrar la portada en 2021:

“Lo mio es la pintura y el dibujo a mano al-
zada, pero realicé varios bocetos, trabajan-
do a ratitos por las noches y, con la ayuda
de mi hermana, pude convertirlo al formato
digital.”

Thais y Julio, el pasado 2 de abril de 2021.

“Para mi la Asociacion ha sido muy importante y colaboré en el disefo sobre
todo por la gratitud hacia todos. Cuando diagnosticaron a Julio con ELA en
noviembre de 2016, pasé dos meses terribles pensando en todo, hasta que el
doctor nos recomendé ponernos en contacto con ADELA-CV. Sigue siendo
un camino doloroso y dificil, pero siento que tengo una pequena familia con
la que he aprendido y que me ha ayudado a gestionar muchas cosas.”

Thais, a través de su dibujo, ha transmitido lo que para ella es la Asociacion y las
familias que la conformamos. También lo hace con palabras:

“Nos acercamos a vosotros ADELA, tomamos su mano. Vuestro corazén co-
necta con el nuestro, con nuestro dolor, incertidumbre, (la Iagrima). Nos arro-
pan sin agobio. La opcion hasta dénde llegar es nuestra (por eso el circulo
no es cerrado) y nos fortalecen.

Hay un simbolo de Gratitud que interpreté y utilicé: mi gratitud hacia voso-
tros. Y entra en él, al mismo tiempo, una Espiral que representa el proceso de
Transformacion y Crecimiento que experimentamos a lo largo de este ciclo
de vida (de la enfermedad).”
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JUNIO, MES DE LA ELA

3 de junio

Estreno del cortometraje “Al otro lado de la Vida”
Cines: ABC Park de Valencia

Hora: 17:30 horas

Precio: 3 euros

El estreno en Valencia del cortometraje “Al otro lado de la vida” del director Chris-
tian Lizandra abre las actividades del mes de junio para visibilizar la esclerosis
lateral amiotrdéfica. La historia, basada en la experiencia familiar del joven director,
narra cémo una familia afronta el diagnéstico de ELA a través de los ojos del menor
de los hijos.

Tras la proyeccion de la pelicula, habra un pequefio coloquio junto al director, acto- #
res, equipo técnico y publico asistente. p
El aforo esta limitado y las entradas estan ya a la venta. Se pueden reservar a tra- B
vés del correo electrénico entradasaoldlv@gmail.com. Si estas interesado, ponte |
en contacto con el whatsapp de la Asociacion 640 814 591. '

3 al 9 junio

Exposicion “Miradas a la ELA”

de Christian Lizandra i iLf‘Hi'adff_a_'?__E_Uf’j
Cines: ABC Park Valencia

Trabajo audiovisual realizado por Christian Lizandra Garcia en 2018. Se com-
pone de 14 imagenes en blanco y negro que muestran escenas cotidianas de -
Alejandro Bayo y Teresa Mazo. A pesar de la enfermedad, los rostros que se ~_
reflejan no hablan de dolor fisico ni psicoldgico, sino de la importancia que tiene
la calidad de vida de la persona afectada por ELA.

La exposicidn se inaugurara el 3 de junio, coincidiendo con el estreno del corto-

metraje “Al otro lado de la vida” y se podra visitar en el hall de los cines hasta el Esclorosis Lateral Amiotréfica
MIRADAS QUE TRANSMITEN

9 de junio.
19 y 20 de junio
Il Carrera solidaria y virtual CON EL
“Con el corazén se corre y se VuELA”, Organizada por ADELA-CV cumz N

Segunda edicion de nuestro Reto Solidario, una actividad de visibilidad enmarcada
en la conmemoracioén del 21 de junio, Dia Mundial de la Lucha contra la ELA. El
objetivo principal es dar visibilidad a esta cruel enfermedad y apoyar los programas
sociosanitarios que la Asociacion Valenciana de ELA lleva a cabo en la Comunidad
Valenciana para las personas enfermas y sus familias.

Las inscripciones se pueden realizar desde la web ADELA-CV.ORG vy la Plataforma
Cronomancha - TimingSYS. Este afio, la inscripcion y Dorsal Solidario tienen la op- AL EELLULY
cién de adquirir la camiseta especial de la carrera. il —

HASTA EL 20 DE JUNIO, 2359 H

S SE CORRE

J ...Y SE VUELA

B KCARRERA
19 Y20 DEJUNID 2021 8 K MARCHA NGRDICA

& BENEFICID DE

21 de junio
Dia Mundial de la ELA: Luz por la ELA

Participamos junto al resto de asociaciones de ELA de toda Espa- g
Aa y la Fundacion Luzén en la campana de sensibilizaciéon #Luz-
porlaELA consistente en iluminar de verde la mayor parte de mo-
numentos y edificios emblematicos de todo el pais en solidaridad

Paterna

con las familias afectadas de ELA y dejar constancia de que “La ,,.gg;";m}

ELA existe”. En 2020, se iluminaron 400 edificios, junto a 250 loca- s Y B
lidades visibilizando la enfermedad. También podemos participar ; Ea—
desde casa. Sumate a esta accion iluminando la terraza de color verde o un pafiuelo verde en tu balcén, pintandote
de verde... jLo que tengamos a mano! Si, ademas, haces una foto o un video y lo compartes en las redes sociales
con los hashtag #LuzporlaELA #ADELACV, nos ayudas a localizarlo y compartirlo para reforzar esta visibilidad.
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NOTICIAS

Il Congreso Internacional de la Comunidad de la ELA

e
CINCELA

Il Congreso Internacional de
la Comunidad de la ELA

CINCELA, el Il Congreso Internacional de la Comunidad de la
ELA organizado por la Fundacion Francisco Luzén se celebra
los dias 10 y 11 de mayo. CincELA cuenta con la participacion
de cientificos, investigadores, afectados, responsables de star-
tups tecnoldgicas, industria farmacéutica y decisores politicos
que trataran los siguientes temas:

« “Ultimas actualizaciones de ensayos clinicos y tratamien-
tos”

+ “Tecnologia e innovacion”

*  “Asociaciones”

*  “ELAen positivo”

* “Cuidados y atencién sanitaria”

También de presenta la Comunicacion Cientifica CINCELA
2021: “Un proyecto colaborativo multidisciplinar para descubrir
nuevos farmacos efectivos para la ELA” de Ana Martinez, per-
teneciente al Centro de Investigaciones Bioldgicas-CSIC y la
Comunicacién Social CINCELA 2021: “Protocolo de actuacion
del trabajo social neurolégico con pacientes de ELA y sus fa-
milia, desde el diagnéstico hasta el duelo” de Veronica Olmedo
Vega del Hospital Clinico Universitario de Valladolid.

Talleres Paciente VitalAire

VitalAire, empresa de servicios para la Salud de Air Liquide,
esta realizando una serie de talleres muy interesantes imparti-
dos por enfermeros, fisioterapeutas y psicélogos para pacien-
tes respiratorios y sus familias.

Los talleres estan programados para todo el 2021 y se pueden
consultar en su pagina web vitalaire.es. En mayo:

» Taller de Oxigeno: “Buenos gestos para a horrar oxigeno”
* Taller de CPAP: “Habitos de vida saludables”

» Taller de CPAP: “Apoyo psicolégico para adaptarse a la
terapia”

Guia Comer y Beber Con Gusto 2021

con
Gusto

uuuuuuuuu

||I“ Bellvitge UNIDOS CONTRA LA ELA * il BARCELONA
=L N =

Hospital Universitari  eommswssesn. X 25 comous
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La Fundacion Luzon junto al Hospital Universitario de Bellvitge,
Fundacién Alicia y el Campus de la Alimentacion de la Uni-
versidad de Barcelona han editado la Guia Con Gusto 2021:
“Una guia para pacientes afectados de ELA y dificultades de
deglucion”: “el objetivo es generar conocimientos sobre la ali-
mentacioén en la enfermedad y proveer de recursos culinarios
para adaptar la textura de los alimentos a las necesidades in-

dividuales”.

La guia es una ampliacién de la primera publicada en 2017 y
contiene un conjunto de recetas representativas de la cocina
espafola, faciles de elaborar, apetitosas y de coste accesible,
aportando informacion sobre las texturas y viscosidades nece-
sarias en cada receta.

“Con Gusto” se presenté de manera telématica en marzo de
2021 y esta descargable en la pagina web de la Fundacion
Luzédn ffluzon.org.



ACCION

Colaboracion con la Mancomunidad de la Hoya de Buinol-Chiva: acercando
los recursos sociales a las poblaciones alejadas de las grandes ciudades

El pasado 22 de enero la trabajadora so-
cial de ADELA-CV, Barbara Chiralt, se
reunio con el presidente de la Mancomu-
nidad de la Hoya de Buiol-Chiva, Miguel
Esteban Toértola, y el equipo técnico de
Servicios Sociales representado por Tere-
sa Adell (coordinadora) y Sonia Ruiz (tra-
bajadora social) con el objetivo de inter-
cambiar impresiones y mostrar el deseo
de colaborar apoyando la atencién a las
personas y familias afectadas por ELA 'y
cambiar la realidad que se dan en estas
localidades valencianas tan alejadas de
las grandes ciudades.

Miguel Esteban Toértola ha expresado la
intencion de colaborar y prestar un servi-
cio de informacién y orientacién a las per-
sonas usuarias sobre los procedimientos
necesarios para acceder a los recursos
socio-sanitarios que se precisan en la es-
clerosis lateral amiotrofica.

Jornada de Psicologia: “El derecho a la vida y una muerte digna”

El presidente la Asociacion Valenciana de Afectados por
ELA, José Jiménez Aroca, participo el pasado 27 de fe-
brero en la 272 Jornada Profesional del Colegio Oficial de
Psicologia de la Comunidad Valenciana sobre “El dere-
cho a la vida y una muerta digna” en las que se analizé el
papel de los profesionales y el trabajo de las asociaciones
para apoyar la calidad de vida de las personas enfermas
y sus familias. El presidente de ADELA-CV compartio la
la experiencia de la Asociacion y los proyectos y progra-
mas sociosanitarios que se desarrollan en la Comunidad
Valenciana, asi como la ponencia titulada “Una vida de
calidad es el prologo de una muerte digna” dentro de la
tematica de la Jornada.

%3

& FLORENTINO JUAN,F...

Un ano de la presentacion del Plan de Atencion a las Personas con ELA

El 26 de febrero de 2020 se presenté el documento
“Plan de Atencion a las Personas Afectadas con ELA en
la Conselleria de Sanitat, una fecha en la que el coro-
navirus tomaba protagonismo y que, desgraciadamente,
todavia sigue manteniéndolo: "Los afectados de ELA de
la Comunidad Valenciana no son ajenos a los problemas
de esta pandemia y son un colectivo mas que sufre sus
efectos unido a los problemas previos que ya presen-
taba el sistema sanitario y que el documento persigue
subsanar” sefiala el presidente de ADELA-CV, José Ji-
ménez, en un comunicado emitido a la Direccion General
de Asistencia Sanitaria de la Conselleria de Sanitat Uni-
versal i Salut Publica a finales de 2020.

En el ultimo afio, la Asociacion ha realizado, y contintia
haciéndolo, un seguimiento de la aplicacién de las di-
rectrices que marca el documento teniendo en cuenta la
excepcionalidad del momento y las dificultades por las

que esta pasando el sistema sanitario y la sociedad en
general debido a la pandemia de COVID19.

Sabemos que organizar los recursos es complejo y mas
en las actuales condiciones generadas por la pandemia.
En este contexto, la Conselleria de Sanitat se ha mostra-
do abierta a escuchar nuestras peticiones y ha valorado
las necesidades planteadas, como es la creacion de uni-
dades de cuidados respiratorios en los hospitales multi-
departamentales - nos consta que se han dado pasos en
este sentido en un hospital de la provincia de Valencia-.
También ha comunicado a la Asociacion que, una vez
resuelta la situacion actual generada por el coronavirus,
se trabajara para dar respuesta a las demandas plan-
teadas. Son pequefios pasos y la Asociacion continda
trabajando para que el Plan ELA no quede en papel, sino
que se logre aplicar en toda la red asistencial de la Co-
munidad Valenciana.
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EN BOCADE ...

“Verdades Vividas”
J. Vicent Duart

Sigo cayendo por un precipicio &
dia a dia. Y no hay verdad sin
miedo.

Pasé miedo el dia que me diag-
nosticaron ELA, sobre todo, por-
que ignoraba lo que era.

Los seres humanos, en general,
sentimos incluso terror a lo des-
conocido. Por ejemplo: a la en-
fermedad, al sufrimiento, al dolor
y a la muerte. Pero, una vez supe
de qué se trataba, ya lo pude
gestionar y asumir.

En las horas que paso despier-
to, pienso en muchas cosas del
mundo pasado. Una de ellas, que no aprovechamos bien nuestra vida y que los enfados no sir-
ven de nada.

Hay que disfrutar mas de nuestras vidas. Ahora recuerdo de muchos, muchisimos cabreos, en
situaciones en las que te preguntas para qué han servido finalmente. ;Qué soluciones nos han
traido?

Si en vez de enfadarnos, reaccionasemos hablando de manera mas amable, incluso con una
sonrisa, con un beso a tu mujer o a tus hijos, disfrutariamos mas de la vida junto a nuestra familia.

Tan solo probar unas cuantas veces, con tu familia, con tus amigos o comparieros, y veras que
reaccionaran de otra manera. El mundo a tu alrededor sera muy diferente.

Aprovechad la vida que es para lo que hemos nacido y que no nos damos cuenta que podemos
transformarla en un suplicio. Con tan sélo unos momentos que seamos mas positivos, notaremos
que cambiaran algunas pequefias cosas. Pero si insistimos, las pequefias cosas se iran hacien-
do mas grandes.

Y yo estoy aqui, pensando, viendo mi vida pasada, l“ o .
| de cuando conoci a mi mujer, de cuando nos casa- w Q;
mos y lo unidos que estabamos. l o )

LA A e

. De lo feliz que me senti al ver nacer y crecer a o { £
! nuestros hijos que ahora ya tienen su vida. § poiy 2

Ademas, sigo esperando alguna buena sorpresa ; f@
de esta vida, algo bonito que me ayude a seguir _
aqui, una cosa mas por la que podré estar aqui. .\vpgﬁ

=

4B

Participa en ADELANTE CV. Sabemos que tienes cosas que contar y compartir con todos los que formamos esta
comunidad de ADELA-CV.
Envia tu articulo de opinion al correo electronico prensa@adela-cv.org o WhatsApp 640 81 45 91.

“En Boca de ...” en la web adela-cv.org - En febrero de 2021 la web cuenta con esta nueva seccién para expresar
tus inquietudes, compartir y enviar tus comentarios.
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goha y José Antonio

Patrici

iYo participo!

SOLIDARIOS

El Cullera Rugby Club y la Asociacion Trust Rugby
International Spain organizan la “Carrera y Marcha

solidaria para la asistencia a la ELA”

ELA” se desarrollara desde las 00:00 del 1 de mayo has-
ta las 23:59 horas del 16 de mayo de 2021. Dentro de
este intervalo de tiempo, cada participante elige el dia 'y
la hora para completar la distancia de la carrera.

Hay dos distancias: Carrera 5Ky Marcha 3K, ademas de
un Dorsal 0 para quienes no quieran o puedan realizarla.
Cada participante escogera la distancia que quiera reali-
zar en el momento de la inscripcion. El recorrido sera de
libre eleccién, siempre teniendo en cuenta las posibles
limitaciones de movilidad establecidas por el Gobierno
con motivo de la prevencion de la Covid-19, respetando
siempre las distancias de seguridad y el numero de par-

ticipantes que realizan conjuntamente la prueba.

El Cullera Rugby Club y la Asociacion Trust Rugby Inter-
national Spain, conocedores de la enfermedad a través
de una persona muy querida por el club, destinaran todos
los beneficios de la carrera al apoyo de los programas
sociosanitarios de la Asociacion Valenciana de ELA.

La campana en redes sociales para las inscripciones de
la carrera, denominada “Yo participo / Jo participe” ha
contado con el apoyo de numerosas entidades, asocia-
ciones, empresas y vecinos de Cullera principalmente a
los que agradecemos enormemente su ayuda. También,
los afectados de ELA de ADELA-CV han colaborado con
esta iniciativa solidaria.
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La Master de Zumba por la ELA recauda

3.340,4 euros destlnados 2 ADELA-CV

MASTERCLASS BN B s on

La recaudacion, 3.340,4 euros corresponde
a las inscripciones y donaciones solidarias [
personales y de las empresas colaborado- §
ras durante el 2020 y 2021. Muchisimas
gracias a todos y, especialmente, a Zebida
Leal y a Alcoi, que ya son cinco Master por
la ELA. El esfuerzo y tesén, ademas de pa-
sién, que vuelca Zebida en esta actividad
solidaria, junto a la colaboracién de los al-
coyanos, hace posible los servicios y apoyo *™

sociosanitario que la Asociacién Valenciana de ELA ofrece a las familias afectadas en la Comunidad Valenciana.

También agradecemos la colaboracién desinteresada de Fernando Miré y las formadoras oficiales de Zumba na-
cionales e internacionales: Vanesa Alonso (zumba jummer), Virginia Escamez y Marta Formoso (zumba education
especialist) y las ZIN (Zumba Intructor network) Maria Escamez, Lydia Rodriguez, Anna Bercena, Carmen Alcaide,
Paola, Graci, Raquel, Zebida Leal, Manoli Leal, Vero Verito y Ana Tendero. jNos vemos en la VI Master de Zumba
2022!

Apoyo de la | San Silvestre Nordic Walking &
Caminata por la ELA

La | San Silvestre Nordic Walking & Caminata, or-
ganizada por el Club Nordic Walking Riba-roja (Club
Montana Riba-roja) y la Plataforma Timing SYS —
Cronomancha, ha donado 176 euros a la Asociacion
Valenciana de ELA que se destinaran al apoyo de los
programas sociosanitarios que ADELA-CV ofrece a
las familias afectadas en la Comunidad Valenciana.

NG
& CAMINATA

Las Tertulias de Kikemoret speaker José Jiménez - Asociacion ADELACV .. . . .,
- Muchisimas gracias a la organizacion de esta carre-

ra, realizada de manera virtual durante los dias 26 y
31 de diciembre, y gracias a todos los inscritos por
participar y por su solidaridad.

En estos tiempos de covid que todos estamos vivien-

Dhihtho e rathiets oyl HAAY,

\\\\\\\ W / Entregamos la
%8 ~ cantidad de 176€

" recaudados por la

1 San Silvestre . o
) ) do es muy importante para las familias que forma-
Mol Wialkin mos ADELA-CV sentir vuestro carifio y apoyo.
& Caminata

2020
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INSTITUCIONES

Subvencién de la Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas

para el desarrollo de los programas y servicios de ADELA-CV

La Asociacion Valenciana de ELA ha
recibido la subvencién de la Vicepre-
sidencia y Conselleria de igualdad y
Politicas Inclusivas dirigida a la reali-
zacioén de programas de interés gene-
ral para atender a fines de caracter so-
cial de la asignacion tributaria del 0,7
% del Impuesto sobre la Renta de las
Personas Fisicas del 2020.

La ayuda econémica esta destinada = e s Sen s o =
a la realizacién de los programas de = — — ' SRS —

Apoyo Sociosanitario en la ELA (10.113,54 euros), Respiro Familiar (5.006,46 euros), Adquisicion de comunicadores
y brazos articulados para la incorporacién en banco de productos de apoyo para afectados de ELA (21.718,76 euros)

e Implantacién y adaptacion telematica de la Asociacion (6.104,60 euros).

Ampliacién del banco de ayudas técnicas para la comunicacion alternativa y

aumentativa gracias a la cesion de Irisbond de tres lectores oculares

La empresa de tecnologia para la comunicacion alter-
nativa y aumentativa Irisbond ha cedido tres lectores
oculares DUO que pasan a formar parte del banco de
ayudas técnicas de la Asociacién Valenciana de Afec-
tados por ELA.

Irisbond DUO es el lector ocular que prescribe la Se-
guridad Social en la Comunidad Valenciana. Se trata
de un lector ocular de alta precision que permite inte-
ractuar y controlar el ordenador con los ojos gracias al
sistema basado en infrarrojos.

Las personas afectadas por ELA en la Comunidad
Valenciana que deseen probarlos pueden hacerlo po-
niéndose en contacto con la Asociacion a través de los
siguientes numeros de teléfono y correo electrénico:

*  Provincia de Alicante: 658 858 298
*  Provincias de Castellon y Valencia: 640 627 921

e correo@adela-cv.org

|

% GENERALITAT % GENERALITAT

DIPUTACIO DE

VALENCIANA { " VALENCIANA
\\§ Vicepresidéncia i Conselleria » ALEN C IA ‘FJL:JNaD?]JEgré n \\\ Conselleria de Sanitat
d’lgualtat i Politiques Inclusives Pi kOI i nos Universal i Salut Publica

Colze a colze amb els Ajuntaments
PER SOLIDARITAT

|  ALTRES FINS D’INTERES SOCIAL

\ ® & Santander

o
_ i

untamiento de AJUNTAM; VALENClA .
VItOlAIr Ayunt to de Elche
. CaixaBank
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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




