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Editorial

jFeliz verano a tod@s!

Y tras pasar nuestro Gran Dia Internacional de la ELA, co-
mienza el verano. Y, aunque nuestra capacidad de movimien-
to se va limitando, nuestras ganas de disfrutar del buen tiem-
po en la playa, en la montafa o alli donde nuestros suefios
nos puedan llevar lo hacen mas facil.

Rodeados de amigos, familiares y otras muchas personas
que aprovechan estas fechas para disfrutar de un descanso o
para hacer sus actividades de ocio preferidas.

Dr. Emilio Servera, Barbara Chiralt,
Mercedes Garcia, Pedro Olmedo,
Manuela Cuesta, Delia Gonzalvez,
Esther Portellano, Paqui Arnau,

Cada dia existen mas facilidades para poder llegar hasta ese
lugar que siempre nos gustoé o al que nos ilusionaba llegar.

Roberto Serrano y Vicente Roman,

Portada:
V3 Turismo Adaptado: cala del
Portitxol, Xabia.

Edita: ADELA-CV
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En uno de nuestros ultimos Directos, Hamu, fundador de Tu-
rismo Adaptado V3, nos presentaba las posibilidades de ac-
ceder a determinadas playas y montafas que, poco a poco,
van haciéndose accesibles y que gracias a su silla OnTrak
se pueden alcanzar. Al igual que él, otros muchos hacen que
cada vez nuestra capacidad para alcanzar cualquier lugar sea
mucho mas facil y que no existan limites a nuestros suefios.

Desde aqui, os animo a disfrutar de este verano junto a los
vuestros y a romper esas barreras que podamos tener gra-
cias a la ayuda que nos brindan, alcanzando ese lugar so-
nAado y disfrutandolo al maximo. Siempre con la maxima de
las precauciones puesto que continuamos conviviendo con el
COVID-19.

José Jiménez Aroca, presidente de la Junta Directiva



EL PULMON

Una buena noticia para los afectados y sus familias

Un tratamiento mejora los cambios de humor de origen bulbar

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

En algin momento de la evolucién de su enfermedad,
las personas con ELA tienen manifestaciones de lo
que en Medicina se denomina “afectacion bulbar”,
que se caracteriza por la presencia de problemas
para masticar y deglutir, dificultad para articular las
palabras y aparicion de episodios de risa o llanto in-
esperados, conocidos éstos ultimos como “labilidad
pseudobulbar”. Estos cambios de humor subitos (por
ejemplo, grandes carcajadas ante hechos poco llamati-
vos o llanto que aparece en situaciones poco relevantes)
provocan alteraciones en la calidad de vida de los afec-
tados y afiaden angustia a los familiares, incapaces de
controlar situaciones que les resultan dificiles de enten-
der. Las risas inesperadas que, a veces, se escuchan en
la sala de espera de una consulta de ELA son un ejemplo
de esta labilidad.

Hace unos afos aparecieron resultados esperanzadores
de investigaciones americanas que valoraban el efecto
que la asociacion de dos farmacos ya conocidos (dextro-
metorfano y quinidina -D/Q-) podia tener sobre la afecta-
cion bulbar en enfermos con distintas alteraciones neuro-
l6gicas. El dextrometorfano -un medicamento utilizado
ampliamente para el tratamiento de la tos- es la sustancia
activa, y la quinidina -un farmaco antiarritmico- tiene en
este caso la funciéon de mantener estable la presencia de
dextrometorfano en la sangre. A la vista de estos datos,
en el Grupo de Investigacion del Servicio de Neumologia
del Hospital Clinico de Valencia nos hicimos la siguiente
pregunta: “Si esta medicacion mantiene la funcién bulbar
y la efectividad de la ventilaciéon no invasiva depende de
esa buena funcién bulbar, ;podria este tratamiento alar-
gar el tiempo en el que la ventilacién no invasiva resulta
efectiva en las personas con ELA?”. La doctora Teresa
Torrecilla, del Servicio de Farmacia, se unié al proyecto
y pusimos en marcha el protocolo de investigacién de un
ano de duracion.

Acaban de publicarse los resultados en la revista inter-
nacional Respiratory Medicine, con el Dr. Jesus Sancho
como primer firmante del articulo. Aunque la asociacion
D/Q no aumenté la duracion de la ventilacion no inva-
siva, tuvo un efecto muy interesante sobre la afecta-
cién bulbar: en la mayor parte de los afectados mejoro
la deglucion, la capacidad de pronunciar las palabras y el
exceso de salivacion. Junto a esto, el efecto mas llamati-
vo y mas duradero (se mantuvo todo el afio del estudio)
fueron los cambios en la labilidad pseudobulbar. El anali-
sis estadistico puso en evidencia la efectividad de la D/Q
para mejorar este problema, y las visitas periddicas nos
permitieron observar grandes mejorias en algunos de los
afectados, vividas como un alivio por ellos mismos y por
sus familiares. Las farmacias hospitalarias pueden pre-
parar las capsulas de D/Q, por lo que los afectados de
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la Comunidad Valenciana pueden acceder al tratamiento
cuando sus médicos lo consideren pertinente.

La forma en que se han obtenido las vacunas para el
actual coronavirus es una demostracion de los extraor-
dinarios progresos que, a dia de hoy, presenta la investi-
gacion basica, avances que permiten ser cada vez mas
optimistas respecto al hallazgo de un tratamiento curativo
para la ELA. Pero mientras llega esa cura, la investiga-
cion clinica -la que se ocupa de analizar los problemas
del dia y buscarles soluciones- va proporcionando ayu-
das (como ésta del D/Q) que permiten que el dia a dia
de los afectados sea menos complicado, que disminuyen
su nivel de sufrimiento y el de sus familiares. La Unidad
de Cuidados Respiratorios del Clinico de Valencia
(ucr_clinico@gva.es), que lleva ya aios comprometi-
da con este tipo de investigacion, esta ahora valorando
de qué manera las ecografias dinamicas (que no produ-
cen ninguna molestia) pueden ser Utiles para decidir el
momento adecuado para iniciar las ayudas a los muscu-
los respiratorios. Sé que acudir al hospital es un problema
importante para muchos afectados (yo mismo lo experi-
menté tras mi cirugia a finales del 2018), pero para que
los resultados de una investigacion tengan valor cientifico
(y por ello utilidad para la practica clinica) el numero de
personas incluidas en el estudio debe ser el adecuado.

¢ Podria ADELA CV conseguir el apoyo de alguna entidad
que facilite los traslados de los afectados en condiciones
adecuadas de comodidad?. He visto algunas furgonetas
adaptadas que se ocupan de los desplazamientos de per-
sonas con dificultades motoras y que -segun parece- es-
tan financiadas por fundaciones o empresas valencianas
0 nacionales. ¢ Seria posible obtener este tipo de ayudas
para las personas con ELA?

Hemos hablado de buscar el bienestar en el dia a diay
no quiero acabar sin llamar la atencion sobre el hecho
de que en los hospitales se dispone de farmacos muy
potentes para combatir los dolores agudos que pueden
aparecer durante algunas exploraciones o tratamientos.
Dado que estos medicamentos (por ejemplo, el Abstral
sublingual) protegen de forma rapida y efectiva, ningun
afectado deberia soportar sufrimientos evitables. Tén-
ganlo presente.

ADELANTE 3



21 DE JUNIO, DIA MUNDIAL ELA

Junio, el mes de la Lucha contra la ELA

Ajuntament
d'Alcoi

15 458

21 de junic de 2021

e : >
i 8 #LuzporlaELA |

LUZ POR LA ELA. En la Comunidad Valenciana se han sumado a dar Luz por la ELA los ayuntamientos de Alcoi,
Alicante, Benidorm, Borriana, Dénia, Elche, Elda, Gandia, Massamagrell, Moncofa, Morella, Museros, Petrer, Rafelbun-
yol, Sant Joan d’Alacant, Valencia y Xirivella. Ademas, este afio, nos hemos emocionado también viendo el Estadio del
Levante UD, la Diputacion de Alicante y las viviendas de vecinos de varios municipios valencianos.

de junio de 2021 ha B

recaudado:

celebrado los dias 20y 21 7

4.573,48 €

a favor de la Asociacion Valenciana de ELA '?AD
destinado a financiar los programas

sociosanitarios que reciben las familias

afectadas por ELA
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Il RETO SOLIDARIO. Los mas de 500 inscritos en la carrera solidaria realizada el 19 y 20 de junio han demostra-

do que es posible y que con el “Con el corazén se corre y se VUELA”. Gracias a todos los dorsales y las aportaciones
solidarias, se han podido recaudar 4.573,48 euros para el apoyo de los programas de atencion sociosanitario de las
personas afectadas por ELA en la Comunidad Valenciana.
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21 DE JUNIO, DIiA MUNDIAL ELA

AD QVELTEE
‘E:bA 21 de junio, Dia Mundial de la Lucha contra la ELA

LECTURAS DE MANIFIESTO. Desde varios municipios de la Comunidad Valenciana se ha leido el manifiesto
oficial cuyo mensaje compartimos con el resto de asociaciones, plataformas y fundaciones que trabajan por las perso-
nas afectadas por ELA en Espana. Vicente desde Elche ha leido el manifiesto que hemos compartido en redes sociales
y Youtube. Maria José y Noelia estuvieron al frente del acto institucional en el Ayuntamiento de Morella.

- [l o petamo redsrbef v > 1o oRACY . x t Mercedes Esquitino 21 junio 21

DIRECTOS EN REDES SOCIALES Y VISIBILIDAD EN MEDIOS DE COMUNICACION. Durante
mayo Y junio hemos realizado catorce directos en redes sociales. Hemos hablado de investigacion con la Dra. Carmi-
na Diaz y el Dr. Vazquez, del Plan de Atencion a Personas con ELA con la Dra. Rosa M? Vilar, sobre las acciones de
visibilidad y apoyo desarrolladas con motivo del Dia Mundial de la Lucha contra la ELA y hemos conocido a personas
maravillosas que desarrollan proyecto enfocados a la visibilidad y solidaridad para el apoyo a las familias afectadas
por ELA. Todos estos directos los tienes recogidos en la pagina web ADELA-CV.ORG asi como las entrevistas reali-
zadas en medios de comunicacion.

AL
OTR(D)E LI;\,ADC)

VIDA

CINE Y FOTOGRAFIA. Estreno del cortometraje “Al Otro Lado De La Vida’ y la exposicién “Miradas a la ELA” en
Valencia el de 3 de junio en los cines ABC Park y en Elche el 22 de junio en Centro de Congresos y C.C. Las Clarisas.
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VISIBILIDAD

Presentacion en Centro Social Marxuguera
Organizada por la Asociacion de Vecinos, 25 de junio

Fireta del llibre i trobada amb escriptores i escriptors
Organizada por Ayto. de Rétova y Cultura Rétova, 19 de junio

Poemario EntretELA de |
Juan Ramoén Calabuig

EntretELA es el primer libro de poemas de Juan Ramén
Calabuig Rodrigo, un libro que recoge donativos para la
atencioén a las familias afectadas por ELA en la Comunidad
Valenciana a través de ADELA-CV. Hasta el momento,

EntretELA cuenta con 3 ediciones, un total de 430 ejempla-
res y ha recaudado 6.785 euros gracias a la buena acogida
que ha tenido y al impulso de la Associacié de Veins Mar-
xuquera, al Ayuntamiento de Roétova y Tavernes de la Vall-
digna, municipios en los que se ha presentado el poemario. IV Trobada solidaria en Torre de Guaita,

Es muy posible que pronto conozcamos el segundo libro de BEeIfeETalrteE N olel @A\ (oM e [ F-\VEIRa ISR N = RVET[[o o[ EE MR TSR Y V] o
Juan Ramon.

El cortometraje “Al otro Lado De La Vida”,
en Sarrion o TRt
el 21 de agosto

El cortometraje del director valenciano Chris- r
tian Lizandra se presenta en Sarrion (Teruel) e
junto a la exposicion “Miradas a la ELA” &
continuando de este modo con una gira que
comenzod en Valencia el pasado 3 de junio =
y en la que ha colaborado la Asociacion Va-
lenciana de ELA. Una accion de visibilidad a
través del cine y la fotografia a las personas
afectadas por esta enfermedad.

SPIRADO EN UNA HISTORIA REAL
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El 3 de mayo, la Asociacion Valenciana de ELA celebro la
Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria. La Asam-
blea Ordinaria aprobd por unanimidad las actividades del
pasado afo y su balance econdémico, asi como las activi-
dades programadas y la prevision econémica del presente
afno 2021. El 2020 comenzo6 con buenas noticias ya que

gracias al trabajo de la anterior Junta y los profesionales
de la Asociacién conseguimos que se pusiera en marcha

el Plan de ELA y la prescripcién de lectores oculares por
la Seguridad Social.“Nuestra intencién es mantener los
programas que tenemos hasta ahora y, a partir de como
funcionen este 2021 las subvenciones, nuestra principal
fuente de financiacion, podremos ampliar los programas y
las actividades. Esto nos lleva a ser precavidos y presen-
tar unos presupuestos conservadores y ajustados para
este afo.” José Jiménez Aroca, presidente ADELA-CV.

Nuevos miembros en la Junta Directiva de ADELA CV

La Asamblea General Extraordinaria ha sido convocada
para la eleccién de los miembros de la Junta Directiva de
ADELA-CV y la posterior designacion de cargos. Como
consecuencia, la Asociacion cuenta con nueva Junta a la
que se han incorporado cuatro nuevos miembros quedan-
do constituida de la siguiente manera:

* Presidente: José Jiménez Aroca

»  Secretaria: Inmaculada Ambou

» Tesorero: José Banon Lavilla

*  Vocal: Joaquin Alcoy Moncholi

*  Vocal: José Antonio Jorda Giner (fallecido)
*  Vocal: Pura Ferrer Grau

*  Vocal: Vicente Roman Agullo

*  Vocal: Emilio José Monzonis Donate

Necesidad de una atencion
agil para los tramites

de Dependencia de las
personas con ELA

El 6 de julio, el presidente de la Junta Directiva, José Ji-
ménez, y la trabajadora social, Barbara Chiralt, han man-
tenido una reunién con la Directora General de Atencion
Primaria y Autonomia Personal, Mercé Martinez, para
ofrecer propuestas que agilicen el procedimiento de los
tramites de dependencia y su resolucion y que las perso-
nas afectadas por esclerosis lateral amiotréfica obtengan
los recursos sociales que precisan con la misma rapidez
con la que evoluciona la enfermedad.

Asimismo, la Asociacion transmitira a los servicios socia-
les, en los que existe un gran retraso en la atencion, la
necesidad de una atencion agil para que los afectados de
ELA puedan obtener los recursos sociales en el momento
lo precisen.

ADELANTE 7
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Entrevista a la Dra. Asuncion Cortés Barrera
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“Mi consulta es como un espacio sagrado, unico e irrepetible

con cada paciente”

Por Vicente Roman Agullé

Desde el salén de su hogar, en Elche, Vicente Roman, afectado de ELA y miembro de la Junta
Directiva de la Asociacion, entrevista a la Dra. Asuncion Cortés Barrera, para sus pacientes, Susi,
médica rehabilitadora en el Hospital General Universitario de Elche, recientemente nombrada
como “Importantes ADELA-CV 2021”. De una manera personal y cercana, conocemos a una gran
profesional comprometida con los pacientes de ELA.

- Bienvenida doctora Asuncion Cortés, Susi para no-
sotros. Imagino que ti de pequeia eras muy aficio-
nada a jugar a médicas y enfermeras o a arreglar los
brazos de tus muiecas que rompian tus hermanos.
¢ De donde te viene la vocacion?

- (Entre risas) Curioso. Yo creo que la vocacion mas que
venir de un sitio, uno la siente. No recuerdo esa sensa-
cion de arreglar las mufiecas, pero si de jugar a médicos.
¢, Quién no ha jugado a médicos cuando era pequefio? Lo

que si recuerdo es que, cuando yo tenia 14 afios, colabo- |

ré con una asociacion que se llama Auxilia. Alli comencé
a entrar en contacto con lo que suponia para una persona
vivir con discapacidades. Ya luego elegi Medicina vy, evi-
dentemente, mi sentir y vocacién de cuidar se manifesta-
ba. Cuando estaba estudiando Medicina, a mi padre con
50 afios le diagnosticaron un Parkingson que fue bastante
duro de llevar. Ahi supe lo que era vivir como familiar y
vivir como mi madre, como cuidadora principal, y la falta
de ayudas que habia dentro del sistema para enfrentarnos
a este tipo de enfermedad. Cuando llegué al Hospital de
Elche, tuve algun paciente de ELA, pero me marcé sobre
todo una paciente con ELA, amiga mia. Me quedd muy
grabado y, unos afios después, nos juntamos unos com-
pafieros que sentiamos el mismo impulso de trabajar con
cuidados paliativos pero desde un punto de vista mas hu-
mano para crear un equipo multidisciplinar funcional para
tratar esos finales de vida de otra manera mas humanis-
tica. Y elegimos una enfermedad para comenzar, la ELA.

8 ADELANTE

- Ha sido tu propia experiencia personal la que te ha
ido llevando a esa especializacion.

- Uno la va descubirendo a lo largo del camino conforme
va haciendo cosas que le llenan. Yo creo que, en lo que
me he ido formando, me ha ido llevando a trabajar, dentro
de la Rehabilitacién, con lo que mas me identifico, con
Parkingson y ELA, los pilares que me llamaban.

- Susi, recientemente sabemos que el colectivo de en-
fermos de ADELA CV te ha reconocido con el premio
Importantes 2021. Parece ser que en tu casa hay mas
trofeos que en la vitrina del Hércules C.F. ; Qué opi-
nion te merece a ti el reconocimiento a través de pre-
mios que vienen de tus propios pacientes?



- Son regalos que los tengo en casa como recuerdo y
presencia de cada una de esas personas que han pasado
por mi vida. Y creo que, en realidad, en este premio hay
una dedicacion al equipo miltidisciplinar que trabaja en el
Hospital. Sin el resto del equipo no tendria sentido lo que
uno hace porque el hecho de apoyarnos unos en otros y
en relacion directa con los pacientes va haciendo que con
el paso de los afios todo evolucione. Es verdad que, por el
tipo de relacion de ayuda, he aprendido a escuchar lo que
cada uno me contais, me decis, desde el silencio, desde
el espacio. Hay cosas en las que uno ha ido aprendiendo
a trabajar. De hecho, tu sabes que cierro las puertas de la
consulta con pestillo porque las interrupciones me harian
salir de donde estoy y ese tiempo es Unica y exclusiva-
mente para el que tengo delante y para mi, para estable-
cer esa relacion desde la presencia y el respeto.

- Por cierto, una relacion directa, casi intima, que
ha calado en nuestro colectivo. Tu eres totalmente
consciente de la complicidad que conlleva esta en-
fermedad y del sacrificio que supone para el enfermo
y su familia. Cuando entra en tu consulta un nuevo
enfermo de ELA, ¢piensas “Ay madre, qué le digo yo
a este”?

- Con un paciente nuevo no pienso eso. Hay un trabajo
previo con unos minutos de silencio para soltar juicios y
prejuicios antes de recibir a un paciente. Mi consulta es
como un espacio sagrado, unico e irrepetible con cada
paciente. Lo Unico que puedo hacer es descalzarme por-
que estoy tocando algo que no tengo casi derecho a to-
car, porque me esta permitiendo entrar en su vida... Mi
actitud es la de calma, atencion y escucha al que tengo
delante. Porque sélo con la atencién, sin un juicio previo,

podré escuchar qué necesita el que tengo delante. Es una
relacion sagrada, preciosa, mucho mas alla que la que
pueda tener con un amigo. Es mas profunda que con al-
quien que conozco de toda la vida.

- Yo soy de la opinién que si hubiera sabido antes
todo lo que sé sobre la enfermedad, no la sufriria
ahora. Yo creo que me cogié por tonto, por ignorante.
Ahora, pienso que tendria recursos para enfrentarme
a ella. ;Tu tienes alguna teoria sobre el origen de la
enfermedad?

- Como sabes bien, la ELA es un conjunto heterogéneo de
muchas enfermedades. De hecho, la patogenia o causa 'y
el desarrollo no es igual en unas personas que en otras.
Personalmente, hay una teoria que a mi intuitivamente
mas me lo parece: la autoinmunidad. El sistema auto-
inmune, algo que, en un momento dado, se descontrola
internamente y se autodestruyen las motoneuronas. Se-
ria una cosa similar a lo que ocurre con el cancer, algo se
descontrola de repente en tu propio ser, algo que tiene un
origen inicial y que, de repente, se desborda y se va de
las manos. En mi opinion, si descubriéramos qué es lo
que se descontrola, tendriamos la clave.

- ¢ Qué importancia tiene la Rehabilitacion en el trata-
miento de esta enfermedad?

- La Rehabilitacion es un abanico muy grande y muy in-
teresante hasta el ultimo momento de la enfermedad en
distinta medida. Nos encargamos de diferentes areas:

Importantes ADELA-CV 2021
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La Asociacion Valenciana de Enfermos de ELA ha nom-
brado como «Importantes ADELA-CV 2021» a la docto-
ra Asuncion Cortés Barrera, médica rehabilitadora en el
Hospital General Universitario de Elche. El Dia Mundial
de la Lucha contra la ELA, el 21 de junio, la presidenta
de Honor de ADELA-CV Nieves M? Garcia Berenguer
entrego la distincion a la Doctora Cortés por su com-
promiso en la mejora de la calidad del dia a dia de las
personas afectadas por ELA: “Su gestidon va mas alla
de la atencion especializada y es un claro exponente
de lo que la tecnologia no deberia haber arrebatado
nunca a la Medicina: su humanidad, la atencion al en-
fermo y no a la patologia, el compromiso social y la la-
bor de acomparnamiento y cuidado cuando la curacion
no es posible, y en muchas ocasiones no lo es.” Desde
ADELA-CV queremos agradecer con este reconoci-
miento la labor que desde hace mas de 26 afios la Dra.
Cortés viene desempenando para que los enfermos y
sus familiares se sientan menos solos y abandonados
durante el duro proceso que la enfermedad impone.

motora, respiracion, tratamiento del dolor, la sialorrea,
la espasticidad y rigideces, el tratamiento respiratorio, la
logopedia, los tratamientos del habla y la deglucion, las
ayudas técnicas... todo esto aparece dentro del marco de
la Rehabilitacion.

- Veo que valoras mucho el trabajo en equipo y la re-
percusion en el entorno del enfermo.

- Cada miembro del equipo tenemos un rol. Unos, en una
parte mas hospitalaria, otros en Atencion Primaria, y otros
desde la parte domiciliaria. Son los distintos ambitos en
los que nos manejamos, donde la Rehabilitacion tiene que
estar presente.

- Mira, Susi, yo reconozco que es muy dificil, pero in-
tento normalizar en la medida que puedo la enferme-
dad y convivir con ella. Yo me divierto porque igual
que tengo un grupo de compaieros de la mili y un

ADELANTE 9
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grupo de companeros de estudios, tengo uno de en-
fermos de ELA. Nos hacemos llamar “Macarras de
hospital” y tratamos la enfermedad como algo que
nos ha unido. ; Qué importancia crees que tiene, en el
tratamiento de la enfermedad, la normalizacién de la
situacién como una nueva etapa en tu vida?

- En cualquier enfermedad o proceso de crisis se pasa por
una serie de fases. Al principio, cuando a uno le dan una
noticia de algo inesperado que supone una crisis en su
vida, lo normal es entrar en caos: por qué a mi, por qué
me esta pasando,... Después, pasa la fase de aceptacion
que no tiene nada que ver con la resignacion. Tiene que
ver con entender que esto es asi y no entro en lucha. Hay
gente que necesita un tiempo concreto, mas largo o mas
corto, para pasar esa fase de caos. Cuando estamos ra-
biosos con la vida, no la disfrutamos. Tenemos que apren-
der a soltar, a disfrutar de cada instante y a descubrir que
nos podemos equivocar, por supuesto, pero que, aunque
nos equivoquemos, aunque nos pasen cosas, aqui hemos
venido a ser felices. Intentarlo esta en nuestras manos. Es
una aceptacién de lo que hay y lo hago visible a la socie-
dad. No tengo nada que ocultar y lo normalizo.

- Ya tengo pensado que, si esta enfermedad me mata,
lo primero que voy a hacer cuando esté en el cielo,
después de saludar a mis padres, es ir corriendo a
conocer a Freddie Mercury. ;Qué crees que hay de-
tras de la existencia? Cuando una persona tiene una
enfermedad muy grave que quiza derive en la muerte
icrees que debe prepararse?

- Hay una serie de cosas comunes a todos. Cosas que
todos necesitamos para podernos ir en paz. Y ésta es la
cuestion, la cuestion de morir bien, de morir en paz. Todos,
evidentemente, cometemos errores, nos equivocamos. Y
el aprender a perdonar todo aquello que nos hemos equi-
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vocado y perdonar también a la otra persona porque se
equivoca igual que lo hacemos nosotros. Aprender a per-
donary a reconciliar mi historia, mi biografia: “Simplemen-
te he hecho en mi vida lo que he podido, lo mejor que he
podido y no sabia hacerlo de otra manera.” Y el saber que
si yo me marcho en paz, también dejo a mi familia, a los
que estan a mi alrededor, el legado de esa paz de haber-
nos despedido tranquilamente, dandonos permiso para
partir unos y otros.

- No creo que ingenuamente, opino que mi generacion
va a conocer la cura de esta enfermedad. No me en-
tra en la cabeza que sean 150 afios de existencia de
la enfermedad y que aun no se sepa de dénde viene
y, por consiguiente, como tratarla. La COVID me ha
demostrado que si se unen energias, medios y volun-
tades, se puede conseguir casi cualquier cosa. ;Qué
investigaciones conoces que te generen esperanza?

- En esta ultima época, el avance que se ha hecho en
estudios de ELA es impresionante. En Espafia y en la Co-
munidad Valenciana hay muy buenos investigadores con
estudios muy adecuados que creo que algunos comenza-
ran en breve a publicar resultados preliminares que van
siendo bastante optimismas con respecto a los mecanis-
mos para poder frenar la evolucion de la enfermedad. Lo
que podemos hacer es confiar en los investigadores, apo-
yarles econdmicamente y, mientras tanto, aportar nuestro
granito de arena en mejorar la calidad de vida del pacien-
te. Pero esa cura o posible medicacion sinérgica, o combi-
nacion de medicinas para frenar la ELA, estoy convencida
de que no va a tardar mucho.



SOLIDARIOS

“Corriendo por la ELA” en Benaguasil organizada por la familia Vivé
| A= e

prp——

=4 o > e S ‘ . ] ! -‘\ e
Maravillosa jornada familiar de solidaridad 'en Benaguasil el domingoy27:dejjunio. “Corriendo por la ELA” se convirtio
en una gran fiesta de apoyo a las familias\afectadas logrando 4.505 euros 'de recaudacion y como muestra de carino
hacia Fran Vivé y su familia, impulsores de esta carrera popular,

Mercadillo Solidario en el IES Cayetano
Sempere de Elche

La “Carrera y marcha solidaria para la asistencia a la ELA”
organizada por el Cullera Rugby Club y la Asociacion
Trust Rugby International Spain ha conseguido recaudar
3.528,48 euros gracias a la gran participacion y apoyo de
asociaciones, empresas y vecinos de Cullera que se vol-
caron en esta iniciativa deportiva y solidaria el pasado 30
de junio.

Los alumnos de 4° de ESO se han encargado de orga-
nizar el mercadillo solidario la pasado Navidad en el que
han recaudado 633 euros a través de la venta de libros de
Teatro solidario en Tavernes de la Valldigna  segunda mano y marcapaginas elaborados por los pro-

[ pios alumnos y quienes decidieron destinar el donativo a
la Asociacion Valenciana de ELA.

Jornadas profesionales del IES Berenguer
Dalmau de Catarroja
T

El espectaculo de la obra musical “Tértola” ha racaudado  [EcliERETER R LR LIS AL L L L e
252 euros a favor de los programas sociosanitarios de  [RASCRESKSICEPICSRCIVZS R elcelec i N elielist el Rl

ADELA-CV gracias al gesto solidario de los asistentes el a la asistencia de personas en situacion de dependencia
23 de mayo. su experiencia profesional con afectados de ELA.
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EN BOCA DE ...

AK-ch8: “Empieza por el hombro”
© @akchocho

= Andrea M. Navarro, hija de Tino, com-
g parte con nosotros una poesia dedica-

da a su padre, enfermo de ELA: “Pienso
que la conclusién es importante: esta
enfermedad se apodera del cuerpo,
pero no necesariamente de la persona”.

Se te rompe el cuerpo. Y empieza por el hombro
y acaba por el hombre. Te muerde y baja y cons-
trifie y aprieta. Y sigue por el brazo y llega hasta
la mano y no pierdes los dedos pero pierdes los
dedos y toda la extremidad y en picado la pierna.
Ya no instalas ventiladores de techo.

Se te han quemado las aspas y la glotis que se
cierra y el pecho, los pulmones, la traquea, el
esofago: te falta el aire. Y eso que tu no creias en
el bazo. Como una negacion alterna, un rebote
bidimensional para llenarte de Fortimel.

Te cubres el cuerpo de grasa. Asi se te ve salu-
dable. En un plano estatico: imagen fija. jNunca
estuviste tan guapo! Con una extremidad que te
cuelga y el pie torcido. Ya no das saltos con los
enchufes: epilepsia y sarcasmo.

Adolonta, Lyrica, Premax. Terciopelo.

Relojes de pana ahora que ya no te pones el
chaleco. Quizas los vaqueros te queden peque-
fos y el cinturdn y solo ya, hasta cuando: la me-
dida del pijama.

Premax, Lyrica, Adolonta. Caramelos.
Laxante en sobre porque tu nunca.

Y te vas llenando de grasa y cada vez tienes me-
nos carne y se te consume, se evapora y se arde.
Ya no sales a la calle. Y no te lloras. Porque cada
vez queda. Porque se te llenara el volumen de
humo y dejaras caspa en la almohada y estaras.

Como un pollo en el congelador. El perro que tu-
vimos y que luego se quedo suspendido en el
aire.

Se te rompe el cuerpo. Y empieza por el hombro.
Empieza por el hombro.

Pero no acaba con el hombre.

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

Nuestra web adela-cv.org incluye la seccion “En Boca de ...” para expresar tus inquietudes, compartir y enviar tus
comentarios.

12 ADELANTE



Playas y montanas

Ya sea en verano o en otra época del afio, podemos disfrutar de tiempo para el ocio al aire libre, turismo cosmopolita,
de costa o rodeados de naturaleza en el interior. Cada vez somos mas los que participamos de actividades turisticas sin
que la movilidad reducida de nuestra cuerpo sea un inconveniente gracias a los derechos recogidos en la Convencion
de Naciones Unidas sobre Discapacidad firmados por Espafa. Los gobiernos deben continuar impulsando y facilitando
esta actividad, pero, gracias también a la iniciativa privada, podemos optar por actividades diversas adaptadas a per-
sonas con problemas de movilidad. En esta pagina, te mostramos algunas opciones y sugerencias para actividades
en la playa y en montafa, aunque las oficinas de turismo de cada localidad nos facilitan toda la oferta existente en el
municipio y alrededores.

" ? ~ [ ]
" . Banos accesibles
£ 2 Las playas accesibles de la Comunidad
5 e Valenciana disponen de aparcamientos
=i reservados, rampas y pasarelas espe-
2 4 ciales para sillas de ruedas, lugares con
sombra, cabinas adaptadas y personal
de apoyo. Ademas, cuentan con sillas
A% y muletas anfibias para poder entrar al
* agua.
b L b En la provincia de Alicante hay 27 pun-
v b tos de playa accesible, 24 en Castellon
3 - y 36 en Valencia. La Generalitat Valen-
ol ciana recomienda ponernos en contac-
4 to con el Ayuntamiento u oficina de tu-
et rismo del punto de playa accesible al
o que queramos acudir para obtener mas
- . informacion.

Montanas y aventuras accesibles

La Comunidad Valenciana dispone de rutas y senderos
adaptados y accesibles en espacios naturales del inte-
rior. Si estamos interesados en realizar esta actividad, se
recomienda preguntar en los ayuntamientos y oficinas
de turismo correspondientes.

Ademas, existen iniciativas privadas que nos acercan a
rincones naturales sin que lo impida ninguna barrera. Es
el caso de V3 Turismo Adaptado, una opcién que hemos
probado en junio y que nos llevo a recorrer la montafa de
Calderona y una tipica huerta valenciana gracias a una
silla todoterreno. Hamu, fundador de Turismo Adaptado
V3 tiene una serie de rutas planificadas en la provincia
de Valencia: cala del Portitxol en Xabia (foto de portada
en esta revista), sierra de Calderona en Olocau, ruta de
los Molinos en Alborache, incluso escalada accesible,
algunas de ellas gratutitas gracias a los convenios con
los ayuntamientos de Bétera y Olocau. Ademas, ofrece
rutas personalizadas en cualquier lugar de la Comunidad
Valenciana. Tan sdlo hay que contactar con él, estudiara
la ruta y preparara el itinerario. En su pagina web turis-
moadaptadov3.com encontraras fotografias y videos de
estas rutas, asi como la forma de contactar con él.

iTodos nos merecemos un tiempo para des-
conectar! ;Has realizado alguna actividad de
ocio adaptado este verano? Compartelo con la Co-
munidad ADELA-CV en el 460 814 591.
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COMUNIDAD

La familia de Manuel Mira, desde Elda, com- Julio Séei con su amigo Alejandro, volunta-
parte esta fotografia de apoyo a las familias. rio de Cruz Roja, desde Almoradi.

Poniendo color solldarlo al verano

Camiseta Abanicos Pulseras

Regalos solidarios “Treballant per I’esperan¢a”

La Asociacion cuenta con diferentes opciones para vestir el verano. La nueva camiseta oficial que estrenamos este
afo, en blanco y/o negro, los abanicos que refrescan los dias mas calurosos y las pulseras de colores. Regalos soli-
darios “Treballant per I'esperanga”. Envia un whatsapp al 658 856 776 o un correo electrénico a correo@adela-
cv.org para realizar tu pedido. También puedes visitar nuestra web ADELA-CV.ORG para mas informacion.

Amlgos de ADELA-CV

T3 ol

Vive una experiencia enriquecedora y colabora con nosotros. Hazte amigo/a de
la Asociacion valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA-CV) por 50
euros al afio (cuota social). Ademas de contribuir al desarrollo de nuestros ser-
vicios, recibiras los tres numeros de nuestra revista cuatrimestral ADELANTE.

¢ Como puedes hacerte Amigo de ADELA-CV?

Entra a la seccién Amigos de ADELA-CV en nuestra web ADELA-CV.ORG des-
de el menu principal y hazte nuestro amigo.
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INSTITUCIONES

Ayudas Paciente VitalAire

La V convocatoria de Ayudas Paciente VitalAire, celebrada
el pasado mes de junio, ha premiado a 15 asociaciones es-
panolas de pacientes con enfermedades respiratorias, entre
ellas, la Asociacién Valenciana de Afectados por Esclerosis
Lateral Amiotrofica. El objetivo de estas ayudas es recono-
cer y ayudar a impulsar iniciativas de entidades no lucrati-
vas y asociaciones que contribuyan a mejorar la calidad de
vida de pacientes con enfermedades respiratorias y sus cui-
dadores en Espafia. En nuestro caso, VitalAire ha recono-
cido nuestro programa de Respiro Familiar para Afectados
por ELA con un premio de 2000 euros.

) #

<~ Ayudas
Paciente
VVitalAire

Proxa Siglo XXI destina 20 mil euros a la atencién de las familias afectadas por ELA

La empresa de construccion y Promocion de Quart de Poblet, Proxa Siglo XXI S.L.U., ha donado 20 mil euros a la Aso-

ciacion Valenciana de ELA con el objetivo de colaborar en la atencion sociosanitaria que reciben las familias afectadas
por ELAy ayudar en la mejora de su calidad de vida. El pasado 20 de julio, nos acercamos a las oficinas de Proxa para
recibir el cheque solidario por Manuel Jiménez, propietario de la empresa, y Adela Sancho.
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:FORMA PARTE
DEL PUZZLE!

Ayudanos a seguir
iADELANTE!

1 amigo = 1 esperanza

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

La Caixa ES03 2100 2779 7502 0002 3412

GOBIERNO
PROVINCIAL
ALICANTE

Lo Dipu de los Peblos

PLAN IGUALDAD DE OPORTUNIDADES ADELA-CV 2018-2021



