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Editorial

Feliz Navidad y felices fiestas a
tod@s y a vuestras familias

)
@

Llegamos de nuevo al final de otro
ano. Unas fechas en las que pala-
bras como proximidad, cercania,
compartir, celebrar, alegria, ayu-
dar o recordar estan en muchas
de nuestras conversaciones vy
pensamientos. Palabras que traen
a nuestra memoria multitud de per-
sonas con las que compartirlas.
También en otros casos el gran recuerdo a aquellas personas
que ya no se encuentran entre nosotros, pero que continuan
vivas en nuestro corazon.

Palabras que también se encuentran alrededor del término
Asociacion. Esa cuyo logo es otro corazéon que trata de no
olvidar a todas las personas que la componemos y que la ne-
cesitamos para intentar hacer mejor el camino a recorrer en
esta enfermedad.

Cerramos un nuevo afio en el que hemos podido ampliar los
servicios aportando una mayor ayuda a las personas afecta-
das. Y eso ha sido posible gracias al trabajo de todos los profe-
sionales, de las instituciones que nos apoyan y por el esfuerzo
de afectados que con sus iniciativas nos permiten llegar mas
lejos.

Me gustaria hacer mencion a Juan Ramén Calabuig y su fami-
lia que han cedido los derechos de su libro EntretELA. A Fran
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Vivé y su familia por la organizacion de esa gran carrera en
Benaguasil. A Thais Guadalupe Figuera, creadora del disefio
de nuestra primera camiseta. Todos ellos, afectados por esta
enfermedad, que con ese espiritu de ayuda, cercania, alegria

Dr. Emilio Servera, Barbara Chiralt,
Mercedes Garcia, Pedro Olmedo,
Manuela Cuesta, Delia Gonzalvez,
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y José Banon.
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y de compartir, han hecho posible que podamos hacer mas
cosas en favor de todas las personas afectadas gracias a sus
iniciativas.

Os animo a participar en la Asociacion aportando vuestro gra-
nito de arena. Ademas, este afno tenemos un gran motivo para
hacerlo, ya que en 2022 celebramos el 30 aniversario de nues-
tra asociacion.

Sin mas, quiero aprovechar estas fechas para desearos a
tod@s lo mejor. Espero y deseo que este 2022 sea un afio
cargado de buenas noticias para los afectados de ELA.

Un fuerte abrazo.

José Jiménez Aroca, presidente de la Junta Directiva



Nuevo servicio de atencion a las familias:

Terapia Ocupacional

La Asociacién Valenciana de ELA ha ampliado los ser-
vicios propios que presta a las familias afectadas por la
Esclerosis Lateral Amiotréfica con la incorporacion en su
plantilla de una especialista en Terapia Ocupacional. El
servicio cuenta con el apoyo y asesoramiento del C.A.R.D
Capacitas de la Universidad Catolica de Valencia fruto de
un convenio de colaboracion entre las dos entidades for-
malizado en octubre de 2021.

¢ Qué es la Terapia Ocupacional?

La Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacionales
(WFOT) la define como una profesion que se ocupa de
la promocién de la Salud y el Bienestar a través de la
ocupacion. Su principal objetivo es capacitar a las per-
sonas para participar en las actividades de la vida diaria
ofreciendo recursos para ello a la persona afectada por
ELA o mediante la modificacion del entorno.

¢En qué consiste el servicio de Terapia Ocu-
pacional de ADELA-CV?

Cada persona es unica y resulta necesario un tratamiento
individualizado, revisado y adaptado de manera periddica
a cargo del profesional.

La terapeuta ocupacional visitara el domicilio de la perso-
na afectada que lo requiera para realizar una valoracion
y adecuacion de las mejoras en cuanto a la accesibilidad
y de los sistemas que faciliten su autonomia. Se buscara
la actividad en la que hay una dificultad y se evaluara qué
tenemos a nuestro alcance para que sea funcional. En
algunos casos, se tratara de introducir ayudas técnicas
y, en otros, alterar los modos de realizar la tarea y/o ade-
cuar el entorno, en funcién de las condiciones concretas
de la persona afectada.

Alejandro Bayo en “Miradas a la ELA”
de Christian Lizandra, 2018

Programa de Autonomia Personal
de ADELA-CV

El programa de Autonomia Personal de la Asociacién Va-
lenciana de ELA tiene el objetivo de minimizar el impacto
de la pérdida de movilidad en las personas con Escle-
rosis Lateral Amiotréfica potenciando su autonomia per-
sonal. Este programa esta constituido por el Servicio de
Fisioterapia que incluye una sesién semanal en domicilio
0 en clinicas especializadas y se completa con el Servi-
cio de Terapia Ocupacional en las provincias de Alicante,
Castellon y Valencia.
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Nueva edicion del curso destinado a cuidadores
de enfermos con problemas respiratorios

Sarvicio de Neumologi
Hoapital Clinkco Untveriitaris de

M=

El curso organizado por ADELA-CV “Atencion en domi-
cilio de los problemas respiratorios de enfermos neuro-
musculares” se ha realizado este afio de manera online
en el Campus Virtual de la EVES (Escuela Valenciana de
Estudios de la Salud) del 8 al 12 de noviembre. Estos
cursos anuales estan dirigidos a familiares-cuidadores
y a profesionales sanitarios para atender las demandas
de informacion de las familias afectadas y contribuir a la
formacion y especializacion del personal sanitario para
que tenga una visién mas amplia y completa de la enfer-
medad gracias a la colaboracion de los profesionales del
Servicio de Neumologia del Hospital Clinico Universitario
de Valencia (H.C.U.V).

El Dr. Santos Ferrer dedicé la primera sesion a explicar la
fisiopatologia de las alteraciones respiratorias de las dife-
rentes enfermedades neuromusculares para comprender
en qué consisten los procesos de la respiracion y como
detectar las sefiales de alerta que indican complicacio-
nes con riesgo respiratorio. Ademas, fue el encargado de
tratar el tema del manejo de los problemas respiratorios
de pacientes con ventilacion invasiva para saber resolver

las dudas que puedan aparecer en una
persona con traqueostomia.

El Dr. Jesus Sancho se encargd de
explicar las habilidades basicas para
manejar los problemas de deglucién,
tos, respiracion y los cuidados genera-
les de los pacientes con ventilacién no
invasiva. Hizo hincapié en la necesidad
de centrar esfuerzos en mejorar las
ayudas a los problemas respiratorios y
en la importancia de que los especia-
listas sanitarios de los centros hospita-
larios conozcan el correcto manejo de
los problemas respiratorios en la ELA.

£ EVES

El supervisor de Enfermeria del H.C.U.V., Pablo Royo,
trato las alteraciones de la deglucion, las causas, signos y
sintomas de la disfagia, los aspectos practicos para evitar
complicaciones y qué hacer cuando es inevitable. Tam-
bién dedic6 una gran parte de la jornada a las recomen-
daciones para la prevencion y tratamiento de las ulceras
en la piel.

El Dr. José Luis Diaz tratdé el manejo emocional en situa-
ciones complejas aportando recursos para abrir la comu-
nicacion entre el profesional/cuidador y la persona afecta-
da, destacando actitudes como la empatia, la aceptacion
incondicional y la honestidad.

La trabajadora social de ADELA-CV, Barbara Chiralt, ex-
plico los recursos sociales existentes para personas con
discapacidad aportando una guia actualizada con todas
estas ayudas. El curso de la EVES finaliz6 con la jorna-
da dedicada a la tecnologia de apoyo para la autonomia
personal del enfermo/a de ELA. Chiralt realizé un reco-
rrido por las herramientas de comunicacion alternativa y

aumentativa.

Programa de f|$|oterap|a respiratoria para la ELA

i Comenzamos el programa de Fisioterapia Respiratoria dirigido
| a las personas afectadas de ELA que tengan pautado por el
neumologo un asistente de tos. Este servicio se pone en mar-
cha gracias al proyecto “Respira para la ELA” de la Fundacion
Luzon, premiado por el Fondo BBVA Futuro Sostenible y que
se destina a los enfermos de esclerosis lateral amiotréfica de la
zona de Levante (Murcia, Comunidad Valenciana, Catalufia y
Baleares). A través de este programa, se realiza una interven-
cion en el domicilio del paciente que, desde el punto de vista
respiratorio, se enfocara en intentar mejorar la salud y la calidad
de vida tanto del paciente como de su entorno de cuidado. Para
ello, necesitamos que nos expreséis quiénes, teniéndolo pauta-
do, no estais utilizando habitualmente los asistentes de tos para
. ofrecer la formacién de apoyo.

VIDEO-REUNION:
“Cuidados respiratorios: fisioterapia respiratoria” el préximo 12

La entrega de los premios «BBVA Futuro Sostenl-
ble» tuvo lugar en el Club Informacion de Alicante el

pasado 21 de septiembre de 2021. de enero de 2022 a cargo de la Dra. Gema Mas Penalva del

Hospital General Universitario de Elche.
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En los cuidados para la ELA, mejor hablar de “Ayudas a los Musculos
Respiratorios” que de “Fisioterapia Respiratoria”

Pero lo realmente importante no es como se de-
nomina, sino como se utiliza esta herramienta
gue resulta capital para mantener la vida de los

afectados.

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

Probablemente éste sea el articulo mas importante que
he escrito para esta revista, el que mas puede ayudar a
conseguir bienestar y mejorar la supervivencia de quie-
nes han sido diagnosticados de ELA. Mi propésito es
mostrar a los afectados y a sus cuidadores que a partir de
un momento de la evolucién de la enfermedad, el camino
a seguir cuando se quiere mantener la vida (y hacerlo en
las mejores condiciones posibles), tiene en las ayudas a
los musculos respiratorios una herramienta imprescindi-
ble. No se puede vivir sin respirar correctamente, pero
en ocasiones, para respirar hay que poder toser. De eso
voy a hablar.

Tras muchos afios de practica médica, no tengo ninguna
duda: la ELA es una enfermedad terrible para los afecta-
dos y para sus familiares, de las peores que he tratado.
Pero aunque pueda parecer imposible, todavia es mas
cruel con quienes viven en paises pobres como los del
Africa subsahariana, donde la mitad aproximada de las
personas enfermas de ELA no vive mas alla de cuatro
meses tras el diagndstico. Son varias las causas de este
temible prondstico, pero la mas importante es la ausen-
cia de Cuidados Respiratorios que sufren esos paises.
Se repite alli ahora la situacion que se vivié en Europa
y Norteamérica en la primera mitad del siglo XX cuan-
do las epidemias de poliomielitis causaron estragos en la
poblacién porque todavia no se disponia de medios para
ayudar a respirar y a toser a los enfermos cuando sus
musculos se quedaban paraliticos.

La tos es uno de los mecanismos de defensa de las vias
aéreas y aparece cuando oftros resultan inefectivos.
Quienes no hemos fumado y no padecemos problemas
respiratorios cronicos podemos pasar mucho tiempo sin
necesitar toser, pero si nos atragantamos o tenemos un
catarro con una gran secrecion de mocos, la tos supone
un alivio inmediato y permite prevenir problemas ma-
yores. En situacién de normalidad, un golpe de tos co-
mienza con una inspiracién profunda, prosigue con el
cierre de las vias aéreas superiores (a nivel de la gar-
ganta, para impedir que se escape el aire hasta que se
inicia la contraccién de los musculos toracicos) y acaba,
tras la apertura de esas vias superiores, con una sali-
da forzada y masiva de aire como consecuencia de un
esfuerzo muscular rapido e intenso. Todo este proceso,
que transcurre de forma expeditiva, genera un gran flu-
jo de aire, capaz de arrastrar las secreciones al exterior
y despejar los bronquios para permitir el libre paso de

“‘ #oh
aire. Pero cuando la ELA ha avanzado (o en un episodio
de infeccion respiratoria aguda) los musculos inspirato-
rios pueden ser incapaces de llevar a cabo la inspiracion
forzada previa necesaria, y los espiratorios de realizar la
contraccion intensa imprescindible para conseguir una
salida explosiva de aire que se lleve los mocos por de-
lante. Junto a estos inconvenientes, la aparicion de afec-
tacion bulbar llega a impedir que los musculos de la via
aérea superior cierren de forma adecuada y, como con-
secuencia de ello, pueden producirse escapes del aire
retenido en el térax que impiden que la presion intratora-
cica aumente hasta el nivel necesario para alcanzar un
momento expulsivo efectivo.

En las epidemias de poliomielitis del siglo pasado, la fabri-
cacion de los respiradores artificiales supuso un cambio
fundamental en el prondstico de los pacientes con parali-
sis, marco un antes y un después, pero el paso definitivo
para el manejo de la respiracion en las enfermedades pa-
ralizantes no llegd hasta que pudo resolverse el proble-
ma de aquellos enfermos que, con secrecion bronquial
abundante, eran incapaces de toser con efectividad para
evitar que el estancamiento de moco obstruyera los bron-
quios, hiciera mas dificil respirar y empeorara la llegada
de oxigeno a la sangre. La invencién de dispositivos que
extraian los mocos y con ello permitian que el aire entrara
sin obstaculos en los pulmones completd la atencion a
los enfermos con paralisis de los musculos respiratorios.

Figura 1: Aparatos precursores del actual asistente mecanico para la tos.
Enormes, muy pesados y con necesidad de enchufar a la red eléctica.

En un primer momento estos aparatos solo podian utili-
zarse en el hospital y, durante mucho tiempo, tuvieron un
tamafio y unas caracteristicas que complicaban su em-
pleo (Fig 1). Pero desde entonces la investigacion coordi-
nada de ingenieros y personal sanitario ha conseguido no
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s6lo modificarlos de tal manera que hoy pueden manejar-
se en los domicilios, sino también conocer mucho mejor
la fisiologia de su interrelacion con el aparato respiratorio,
los factores que aumentan su efectividad y los beneficios
reales que pueden esperarse de ellos. En definitiva, sa-
ber en qué momento empiezan a ser necesarios, cuando
y como son efectivos y cuando hay que pensar en otras
actuaciones.

Al obtenerse en los afios 60 del siglo pasado una vacu-
na efectiva contra la poliomielitis, perdié vigencia en la
medicina el interés por el manejo de las complicaciones
respiratorias que podian aparecer como consecuencia
de enfermedades neuromusculares crénicas. Pero en los
afos 70, John Bach y Anthony Oppenheimer lideraron
un cambio muy importante en la forma de abordar estos
problemas. Frente a los catastrofistas que renunciaban
a encontrar opciones efectivas en el manejo de la ELA,
Oppenheimer defendié abordar el tratamiento desde la
alta tecnologia, el afecto, la empatia y las decisiones in-
formadas, y Bach introdujo el concepto de Ayudas a los
Musculos Respiratorios y desarroll6 una guia de cui-
dados basada en intervenciones que habian probado su
utilidad. Tras la descripcion de procedimientos hecha por
Bach, “Fisioterapia Respiratoria” resulta, a dia de hoy,
un término de contenido demasiado genérico, que en el
mundo real a veces incluye procedimientos que podrian
estar indicados en otro tipo de problemas relacionados
con la respiracion, pero no en la ELA. En esta enferme-
dad, como en otras de evolucién parecida, es impres-
cindible concretar los pasos y utilizar sélo actuacio-
nes que hayan probado su utilidad, teniendo siempre
presente que consumir tiempo sin beneficios claros
es un perjuicio para los afectados y sus familias, mas
aun si han tenido que desplazarse desde el domicilio a
un centro sanitario. Y cuando hablamos de Ayudas a los
Musculos Respiratorios estamos anunciando que nos re-
ferimos a los procedimientos que, si se utilizan correc-
tamente, tienen un beneficio tan importante como es el
prolongar la vida y mejorar las condiciones en que ésta
transcurre. Pero son procedimientos complejos que no
s6lo deben tener en cuenta el grado de debilidad de los
musculos respiratorios, sino también el nivel de afectacion
bulbar que -antes o después- aparece en la evolucién de
la enfermedad y que puede introducir un importante factor

Figura 2. Valoracion objetiva de la efectividad de la tos. Las medidas
hechas en el Laboratorio de Exploracion Funcional permiten averiguar
la capacidad real de toser -con y sin ayudas- de una persona con los
musculos respiratorios debilitados. Esta informacion permite saber
con precisiéon cuando es necesario empezar a proporcionar ayudas,
decidir cuales son las mas adecuadas y comprobar si hay que cambiar
a otro tipo de actuaciones.

de dificultad. Para poder proporcionar las ayudas a los
musculos respiratorios no basta la buena voluntad:
en muchas ocasiones junto a los conocimientos cli-
nicos son imprescindibles recursos técnicos especi-
ficos. Es muy facil saber que no puede toser alguien que
lo intenta cuando tiene mocos acumulados y no lo consi-
gue, pero el objetivo es prevenir esa situacion antes
de que aparezca, planificar las actuaciones para lle-
gar a tiempo y evitar problemas inesperados, pues un
catarro llega sin avisar y puede causar una situacion dificil
de manejar. Es preciso tener en cuenta que, durante un
periodo de la evolucién de la enfermedad, los musculos
consiguen una tos adecuada (y por lo tanto las ayudas no
son en absoluto necesarias), pero en muchos casos, ni
el paciente ni los familiares son capaces de percibir con
claridad el momento en el que la situaciéon ha cambiado.

Las medidas que se realizan en el Laboratorio de Ex-
ploracién Funcional para valorar la capacidad de toser y
programar las ayudas (Fig 2) aportan seguridad al equi-
po médico para decidir el momento en el que las ayudas
seran necesarias, para vigilar su efectividad y para elegir

Figura 3. Ayudas manuales a la tos. Por medio de un AMBU, un tubo y una “pipa” una cuidadora introduce “a tandas” en los pulmones de un afectado
incapaz de realizar una inspiracion profunda el aire necesario para el golpe de tos. Tras recibir el contenido de cada AMBU, el paciente “cierra la

garganta” para impedir que el aire se escape. Se repite la maniobra hasta que ya no cabe mas aire e inmediatamente después, otra cuidadora aprieta
la pared toracica para expulsar el aire con fuerza y arrastrar asi las secreciones. Es imprescindible una buena coordinacion entre los cuidadores y el
enfermo y que éste sea capaz de “cerrar la garganta”.
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B) Mucosidades extraidas en una sesién a una enferma sin fuer-
za para toser durante una neumonia.

Figura 4. A) El actual modelo de asistente de tos de Philips es
pequeno, manejable y dispone de bateria.

Figura 5. Curvas obtenidas tras un golpe
de tos sin ayudas y otro con ayudas
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secreciones) y la amplitud de la base, de
la cantidad de aire que se moviliza para la

Trazados obtenidos al registrar un golpe $00.6 64 58 46 S v e s ses .5-,
de tos espontaneo y otro con ayudas ma- - ‘rie = .
nuales en un afectado por ELA. Para una . . SUI- 0s.0 :, 4.,
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asumir que las curvas obtenidas tienen la . ” _: , . v _:_ g -q;
forma de una montana en la que la altura . . S 3
de la cumbre depende de la cantidad de ¥ ; " :

aire que se expulsa en el momento maxi- :f - § + + o« - . ldw& . [pTErETOr ¥ 9 9% Ve
mo del golpe de tos (le llamamos “pico de % : : 5

flujo de tos” y es quien consigue mover las SaRb I e 1-

maniobra. Si se comparan ambas curvas

resulta evidente que en el golpe de tos espontanea el pico de flujo llega al nivel de 3, mientras que al aplicar ayudas alcanza un nivel de 5. A la vez, la
base ocupa tres cuadrados cuando la maniobra es espontanea, y en la asistida se llega a 6. Estos datos ponen de manifiesto que, con las ayudas, el
flujo de aire en el momento de maxima salida (clave para conseguir una tos efectiva) es claramente superior y que la movilizacion total de aire es, en

este caso, el doble.

los procedimientos 6ptimos. Para evitar posibles errores
en planificacién de los cuidados, esta evaluacion debe
realizarse en un centro que disponga de los recursos
técnicos adecuados y de personas con conocimientos y
experiencia. Estoy separado de la practica clinica y no
conozco cual es, a dia de hoy, la disponibilidad de los
diferentes hospitales de la Comunidad Valenciana para
brindar una asistencia que cumpla criterios de excelencia
a los afectados, pero si puedo decir que la Unidad de
Cuidados Respiratorios del Clinico de Valencia sigue
en cabeza de los centros especificos en Espafia, y que
en el Clinico de San Juan trabaja la Dra. Elia Gémez Me-
rino, que durante su época de formacion en el Clinico de
Valencia tuvo una importante participacion en la linea de
investigacién sobre ayudas mecanicas para la tos que la
Unidad de Cuidados Respiratorios no sélo mantiene, sino
que complementa en la actualidad con un proyecto del
Dr. Santos Ferrer orientado a conocer el alcance de la
Ecografia Dindmica como procedimiento de valoracion de
la funcion de los musculos implicados en la respiracién de
los afectados por ELA y otras enfermedades neuromus-
culares. Soy perfectamente consciente de las dificultades
que plantean los traslados para los afectados y sus fami-
lias, pero en ocasiones el esfuerzo merece la pena. Acudir
al Clinico de Valencia tiene el beneficio anadido de poder
consultar con el Dr. José Luis Diaz, psicélogo experto en
ELA. La Unidad de Cuidados Respiratorios tiene una di-
reccion de correo electronico (ucr_clinico@gva.es) en la
que pueden despejar algunas dudas y que, en ocasiones,

proporciona seguimiento no presencial.

Las figuras 3 y 4 nos muestran los dos tipos fundamen-
tales de ayudas para la tos: las que requieren esfuerzo y
coordinacion estrecha con el cuidador - suelen denomi-
narse “ayudas manuales para la tos” (Fig 3) - y las que
solo precisan que el enfermo” se deje llevar” (“ayudas me-
canicas para la tos”). Las primeras se realizan con la ayu-
da de un AMBU y las segundas con el asistente mecanico
de tos -AMT (Fig 4) -. En los paises en los que el acceso
al AMT es complicado o muy caro, las ayudas manuales
tienen protagonismo (Fig 5), pero cuando el asistente me-
canico es asequible, éste mantiene una efectividad en el
tiempo superior a las ayudas manuales.

No busquen en este articulo una descripcion detallada de
todos estos procedimientos, pues por muchas razones no
era ése el objetivo. En lineas previas he citado al Dr. Op-
penheimer y una de sus aportaciones mas importantes:
la necesidad de proporcionar informacion comprensible y
de tomar decisiones compartidas. El equipo responsable
debe explicar a los afectados y a sus cuidadores qué pue-
den, en cada momento, esperar de las técnicas que les
han propuesto, sus beneficios y sus limitaciones. Si los
resultados que ustedes perciben no son los que es-
peraban, a pesar de tener en cuenta que los cambios
positivos pueden tardar un tiempo en llegar, contac-
ten con su hospital o con ucr_clinico@gva.es pero
no abandonen hasta no estar muy seguros de que no
les interesa continuar.
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EN PERSONA

José Banon Lavilla

“La vida es un viaje en tren: disfruta del paisaje y no pienses
nunca en la estacion de destino”

En las sucesivas revistas ADELANTE CV vamos a conocer a los miembros de nuestra Junta Direc-
tiva, un equipo de personas dispuesto a ofrecer su tiempo y esfuerzo a la Asociacion para alcanzar
nuestros objetivos, principalmente, garantizar la calidad de vida de las personas afectadas por
la Esclerosis Lateral Amiotréfica. Esta serie de entrevistas comenzo6 en agosto con la entrevista
realizada por Vicente Roman Agullé a la Dra. Asuncién Cortés Barrera. Conocemos en esta nueva
ediciéon al valenciano José Banon Lavilla, tesorero de la Junta Directiva, ferroviario y apasionado
de las paellas con mas de treinta y dos afios cocinandolas: “Si no me hubiera cogido la Sra. ELA,

habria hecho un canal de Youtube de arroces”.

La vida le llevo a tener que ayudar en el restaurante de
sus suegros los fines de semana, convirtiéndose en un
experto de esta especialidad gastronémica valenciana.
Su faceta de cocinero a la lefia lo estuvo intercalando con
su pasion por la bicicleta de montafa y con su trabajo
como jefe de estacion, posteriormente maquinista. Trein-
ta y seis aflos como ferroviario, que le permitieron ena-
morarse de una picasentina que conocié en el trayecto de
Picassent a Torrent y con la que este afio ha celebrado
los treinta y un afios que salieron a cenar por primera vez.

- Hay quien dice que los primeros afios de nuestra
vida, nuestra infancia, marcan rasgos de nuestra eta-
pa adulta, y para conocerle mejor, nos gustaria que
nos contara como describiria a ese nifo.

De pequefio era, sobre todo, una persona muy introverti-

8 ADELANTE

da, callado y prudente, valores inculcados por mi madre.
Con el paso del tiempo, fui perdiendo ciertas verglenzas,
pero la vida me ha ensefiado a aprender que el silencio
es una virtud y, en esta nueva etapa de mi vida, puede
ser por esta enfermedad (ELA), he vuelto a ser algo in-
trovertido, como cuando era pequefiito. En ocasiones me
encierro en mi mismo. Aunque mi lado sindicalista y rei-
vindicativo se mantiene. Me gusta defender los derechos
de las personas, sin violencia, pero hay que defender y
ejercer nuestros derechos.

- ¢Ese lado “sindicalista” le motivo a participar de
manera activa en la Asociaciéon Valenciana de ELA?

Yo vivo en una casa bastante bien adaptada, accesible, y
me siento un privilegiado en cuanto a calidad de vida. Me
gustaria que estas cosas cambiaran en este pais y que



los recursos econdmicos que cada uno dispone no estu-
vieran ligados a la calidad de vida de ninguna persona,
sobre todo, con esta enfermedad. No se puede quedar
uno parado.

- ¢Coémo es el trabajo desde la Junta Directiva?

Me vino de sopetodn lo de entrar en la Junta. No lo veia
claro porque cuando estas bien, no te importa colabo-
rar,... Pero me surgié esa vena sindicalista y, me dije,
si desde dentro puedo contribuir para que las personas
afectadas tengan algun tipo de mejora en su vida, creo
que vale la pena. Hoy por hoy, las personas que estamos
en la Junta creo que lo estamos haciendo bien. Se tratan
muchos asuntos que a veces no son visibles e invito a los
asociados a que nos pregunten, a que participen con sus
ideas y propuestas.

- ¢Como valora la influencia y la fuerza que tiene el
asociacionismo?

Una Asociacion es basica en esta enfermedad. Si no exis-
tiera la Asociacion, muchisimas de las atenciones que te-
nemos no existirian y, ademas, es muy importante tener a
alguien que te oriente cuando te diagnostican la enferme-
dad. En nuestro caso quedamos en shock tras el diagnos-
tico y la acogida que tuvimos por la Asociacion fue muy

EN PERSONA

positiva y de gran ayuda. Si no fuera por ella, estariamos
perdidos. A mi parecer, respecto a la enfermedad, inter-
net hace mucho dafo. Introduces las tres letras magicas
(ELA) y te dice, “date por jodido de 3 a 5 afios”, ademas
de aparecer todo reducido a estadisticas. Y no son reales,
a pesar de ser cientificas. Si te soy sincero, desde que me
diagnosticaron la enfermedad, no he vuelto a poner en
Google la palabra de las tres letras. Lo que quiera saber,
se lo pregunto al neurdlogo.

- Tomando todas las precauciones de no caer en fal-
sas expectativas, estamos conociendo algunos avan-
ces en cuanto a investigacion en la ELA. ;Cémo reci-
be estas informaciones?

Voy siguiendo las publicaciones que se realizan sobre in-
vestigaciones y ensayos. Veo que hay muchas ganas de
investigar, pero a nivel personal, soy muy cauto, sobre
todo, con supuestas noticias que hablan de avances y
mas tarde se demuestra que no era asi. El dia que un
ensayo demuestre que la ELA es curable, o que frena la
progresiéon de la enfermedad, si que le prestaré toda mi
atencion porque, a dia de hoy, si somos realistas, esta-
mos mas cerca, pero todavia un poco alejados de este
objetivo.

Jornada de deportividad y solidaridad organizada por el

Club Nou Basket Torrent

Entre los valores del deporte destaca el de la solidaridad
porque quienes lo practican saben lo que es trabajar en
equipo, en nuestro caso, el equipo formado por las fami-
lias afectadas por esclerosis lateral amiotrofica.

Como ejemplo de solidaridad, el sabado 16 de octubre el
Nou Basket Torrent disputé un partido frente al CB Puerto
Sagunto en el pabelldn El Vedat. Un partido especial para
la Asociacion Valenciana de ELA ya que la recaudacion
de la jornada, junto a la rifa de dos de nuestras camisetas
oficiales como premios, ha permitido destinar 397 euros
al apoyo de nuestros programas y servicios sociosanita-
rios que llevamos a cabo en la Comunidad Valenciana.

Muchisimas gracias a directiva, equipo técnico y deporti-
vo del Nou Basket Torrent por tener en cuenta a las fami-
lias que integramos ADELA-CV y a toda la aficién de To-
rrent que colaboro en esta jornada deportiva y solidaria.

S "
Imagen de los miembros de ADELA-CV que estuvieron
apoyando el acto en el pabellon El Vedat y que colabo-
raron para realizar la rifa: Eva Jiménez, José Bafon,
Mercedes Garcia y Barbara Chiralt.

En la imagen de la izquierda, junto a Candido Martinez
del Club Nou Basket Torrent.
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SOLIDARIOS

Apoyo del CD Cuenca-Mestallistes 1925

El pasado mes de septiembre, el club de futbol CD Mes-
tallistes 1925 realiz6 una donacién de 375,37 euros a la
Asociacion, una politica solidaria anual marcada por la

propuesta por uno de los socios para la donacién, votan-
dose entre varias ONGs y saliendo elegida ADELA-CV”
explica David Laguia, presidente del CD Cuenca-Mesta-
llistes 1925.

El club deportivo visitd la sede valenciana de ADELA-CV
para conocer nuestro trabajo, los servicios y los progra-
mas sociosanitarios que reciben las personas afectadas
por ELA en la Comunidad Valenciana. El presidente de la
Asociacion, José Jiménez, ha agradecido enormemente
la donacién realizada por los socios del club, asi como la
camiseta exclusiva del club que hemos recibido: «vues-
tras muestras de apoyo nos dan fuerza para continuar
con el trabajo que desarrollamos todos los que forma-
mos la Asociacion Valenciana de Enfermos y Enfermas
de ELA».

nueva directiva de este club histérico para el futbol: “Fue

Torneo solidario de “Volleyball Playa Amigos”

: La agrupacion “Volleyball Playa Amigos” ha donado 200
I euros a la Asociacion Valenciana de ELA procedentes de
' la recaudacion solidaria del evento deportivo del pasado
2 de octubre celebrado en la playa de la Avenida Niza de
San Juan (Alicante). Los ganadores del torneo, Héctor
Martinez y Bogdan Seneta fueron los encargados de ele-
gir la asociacion a la que destinarian la donacion, siendo
ADELA-CV la elegida.

Actualmente, “Volleyball Playa Amigos” reune a 500
personas que participan en los cuatro eventos deporti-
vos que disputan al afio. Muchisimas gracias a todos los
participantes, a los representantes de “Volleyball Playa
Amigos”, Luis Cafete y Javier Rodriguez, y a los gana-
dores Héctor y Bogdan por vuestro apoyo a todas las
familias que formamos la Asociacion Valenciana de ELA.
Sin vuestra ayuda, seria imposible.

Vive una experiencia enriquecedora y colabora con nosotros. Hazte amigo/a de
la Asociacién valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (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.

¢ Coémo puedes hacerte Amigo de ADELA-CV?

Entra a la seccion Amigos de ADELA-CV en nuestra web ADELA-CV.ORG des-
de el menu principal y hazte nuestro amigo.
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EntretELA, el regalo solidario

Necesitamos tu apoyo y qué mejor momento para hacerlo que en
estas fechas. EntretELA es un maravilloso libro de poemas y una
opcion solidaria como regalo.

Son muchisimas personas las que ya han leido los poe-
mas de Juan Ramén Calabuig y que han colaborado con

las familias afectadas de ELA que formamos la Asocia-
cién. jMuchisimas gracias a todos! EntretELA

EntretELA recoge las vivencias personales convertidas
en poesia de Juan Ramén Calabuig escritas entre 1978
y 2020, las ultimas de ellas marcadas por el diagndstico
de la Esclerosis Lateral Amiotréfica que hablan de bus-
queda, de resistencia y de la voluntad de no ser un en-
fermo sino una persona que convive con la enfermedad.

-

El libro es gratuito y tiene como objetivo apoyar los pro-
gramas sociosanitarios que la Asociacién Valenciana de
ELA desarrolla en la Comunidad Valenciana a través de
donaciones voluntarias. Ponte en contacto con ADELA-
CV en el 963 794 016 para recoger tu ejemplar.

JUAN RAMON CALABUIG RODRIGO
Ademas, recuerda que, cuando realices un donativo,
puedes facilitarnos tus datos fiscales y solicitarnos tu
certificado para la Agencia Tributaria y poder beneficiar-
te de las deducciones en la declaracion de la Renta del
proximo afio al correo electronico correo@adela-cv.org.

Por C|erto_, es muy posible ,que pront.o conozcamos el Q) LoTo AzuL
segundo libro de Juan Ramén Calabuig.

i Quieres colaborar con ADELA-CV?

Camiseta Abanicos Pulseras

Regalos solidarios “Treballant per I’esperanc¢a”

La Asociacion cuenta con diferentes opciones para colaborar. La nueva camiseta oficial que estrenamos este afno, en
blanco y/o negro, los abanicos de ADELA-CV y las pulseras de colores. Regalos solidarios “Treballant per I'esperanca”.
Envia un whatsapp al 658 856 776 o un correo electrénico a correo@adela-cv.org para realizar tu pedido. Tam-
bién puedes visitar nuestra web ADELA-CV.ORG para mas informacion.
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COMUNIDAD

El Deporte por la ELA

Los deportistas valencianos se han unido a la campana #DeporteXELA, una iniciativa nacida de Gonzalo Gobert, el
director del Circuit Ricardo Tormo, promovida por el Grupo de Gerentes de Grandes Clubes Deportivos y Sociales
acompanados por la Fundacion Luzén. El objetivo ha sido viralizar durante el mes de noviembre el gesto de cruzar los
brazos formando una X por las redes sociales y apoyar la investigacion a través de donaciones. El 3 de noviembre se

presenté la campania en el Palau de les Arts de Valencia con la participacion de Fran Vivé de Benaguacil y Jose Antonio
Moratal de Gandia.

Apoyando a los profesionales que nos ofrecen fisioterapia en Gandia

El pasado 2 de noviembre, los afectados y afectadas que reciben el servicio de Fisioterapia que la Asociacién ofrece
en Gandia han acompanado a la Clinica Avanzamos Profesional en la inauguracién de sus nuevas instalaciones.
Aprovechamos para hablar con el alcalde de Gandia, José Manuel Prieto, sobre los servicios asistenciales de
ADELA-CV en la Safor y en toda la Comunidad Valenciana.
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Boda solidaria de Evay Enric

Para Eva, destinar el importe de los detalles de boda a la Asociacion Valenciana de ELA fue “una forma mas de hacer
presente a mi papa ese dia”’. Desde ADELA-CV os deseamos de corazon todo lo mejor y que disfrutéis cada dia el
estar juntos.

VALENCIA

MAKES YOU

FASTER

factory
Bonaire

Ximo, hijo de Joaquin Albalat, ha homena- Vicente Roman y M?® José Penalva asistieron a
jeado a su padre en la Media Maratén de Va- la Gala Datil D'Or organizada por la Asociacion
lencia celebrada en octubre. El mensaje en de Informadores de Elche y donde pudieron feli-
su dorsal ha sido el impulso para completar citar al jugador de futbol Nino por el premio re-

esta gran carrera. cibido a su carrera profesional y valores.
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INSTITUCIONES

Subvencioén de la Diputacion de Alicante para el Servicio de Rehabilitacion de personas

afectadas por ELA

La Diputacion de Alicante ha concedido a la Asociacion
Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica una sub-
vencion de 4.605 euros dentro de su “Convocatoria de
subvenciones destinadas a instituciones sin fin de lucro a
favor de la inclusién social para el sostenimiento de servi-
cios sociales estables de informacion, orientacion y ase-
soramiento, intervencion psicosocial e integracion laboral,
en materia de Bienestar Social” para 2021. La ayuda eco-
némica esta destinada al Servicio de Rehabilitacion para
Personas Afectadas de ELA en la provincia de Alicante.
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La Asociacién Valenciana de Afectados/as de ELA ha
recibido una subvencion de la Diputacién de Alicante de
1.593 euros dentro de su convocatoria destinada a enti-
dades sin fin de lucro para la realizaciéon de actividades
de caracter formativo, terapéutico y/o rehabilitador y de
sensibilizacion en la provincia de Alicante. La ayuda eco-
nomica esta destinada a la edicion de dos publicaciones
de la revista ADELANTE CV, la revista de ADELA-CV. Re-
coge las noticias relacionadas con la enfermedad, articu-
los de opinion de especialistas en ELA, reportajes de las
actividades,... En definitiva, es el reflejo del dia a dia de
la Asociacion y de las actividades que aqui se realizan.

Subvencion de la Diputacion de Valencia para el programa de Apoyo Psicosocial y Re-

habilitador en la ELA

La Diputacién de Valencia ha concedido una subvencion
de 9.064,38 euros al programa de Apoyo Psicosocial y
Rehabilitador en la ELA dentro de la convocatoria de “Ayu-
das a Entidades y Asociaciones de Accién Social 2021”.

La ayuda econdmica permitira apoyar el servicio que la
Asociacion ofrece a los afectados de esclerosis lateral
amiotrofica en la provincia de Valencia: informar a las
familias afectadas sobre la enfermedad y los recursos
sociosanitarios, atencién psicoldgica, atencién social y
tecnologia de ayuda, apoyo psicoldgico, y potenciar la au-
tonomia personal en las personas con ELA.
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La Asociacién Valenciana de Afectados por Esclerosis La-
teral Amiotréfica, ADELA-CV, ha recibido la subvencion de
la Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Politicas
Inclusivas dentro de su convocatoria de subvenciones
para el desarrollo de programas y servicios de promocién
de la autonomia de personas con diversidad funcional
2021. La ayuda econdmica recibida, 93.605,40 euros,
esta destinada a programas de “Apoyo sociosanitario a la
ELA”, “Respiro familiar para personas afectadas de ELA”
y “Autonomia personal y rehabilitacion” en la Comunidad
Valenciana.



INSTITUCIONES

Subvencion de la Diputacion de Alicante destinada a bienes inventariables

La Diputaciéon de Alicante ha concedido la subvencioén de
1.371,98 euros a la Asociacion Valenciana de ELA pro-
cedente de la convocatoria «destinada a Asociaciones y
demas Entidades privadas sin fines de lucro para la ad-
quisicion de bienes inventariables» de 2021.

La ayuda econdémica ha permitido la adquisicién de una
tablet para el uso del lector ocular, una impresora y una
destructora de documentos.

La Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica ha con-
cedido 30.019 euros a la Asociacion Valenciana de Es-
clerosis Lateral Amiotréfica como ayuda al programa de
Apoyo sociosanitario que ADELA-CV ofrece a los afec-
tados de ELA en la Comunidad Valenciana. La ayuda
econdmica recibida parte de la convocatoria de subven-
ciones destinadas a financiar programas de Ayuda Mutua
y Autoayuda realizadas por asociaciones o entidades sin
animo de lucro, de pacientes, de sus familias, de volunta-
rios sanitarios o aquellos cuyos fines sean la mejora de la
calidad de vida de sus pacientes durante 2021.
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Subvencion del Ayuntamiento de Elche destinada al “Apoyo sociosanitario de familias
afectadas por la ELA”

La Asociacion Valenciana de Enfermos de ELA ha recibi-
do una subvencién de 3.665 euros del Area de Bienestar
Social del Ayuntamiento de Elche.

La ayuda econdmica recibida forma parte de la convoca-
toria de subvenciones para la financiacion de programas
de interés social y esta destinada al desarrollo del progra-
ma de “Apoyo sociosanitario a familias afectadas por la
ELA”.
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