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EDITORIAL

“Juntos somos mas fuertes y juntos

seremos

Jintas |

soMo§
MAS. /D
FUERTES

Avanzamos pOCO a poco y con la esperanza puesta

en nuestra ley ELA y en su aplicacién real a cada una de
las personas enfermas que la necesitan.

Hoy, tras 10 meses desde su publicacion en el BOE, no
dejamos de trabajar en que se doten los recursos nece-
sarios y que cada comunidad asuma sus competencias y
comience a aplicarla. Para ello, desde ConELA, se cele-
bré la jornada en Santander con la participacion de repre-
sentantes de los dos ministerios afectados y de todas las
comunidades auténomas con el objetivo de asumir com-
promisos para avanzar en nuestros derechos ya recono-
cidos en la ley y que llegue a las casas de las personas
afectadas. Recientemente, el Ministerio de Sanidad ha
anunciado la medida extraordinaria para asegurar cuida-
dos profesionales las 24 horas del dia a personas con ELA
en fase avanzada, que esperamos se apruebe en breve; vy,
tras el verano, el Ministerio de Derechos Sociales presen-
tara ante las comunidades autbnomas el Plan de Desplie-
gue de la Ley ELA en el marco del Consejo Territorial que
puede marcar un antes y un después.

Mientras tanto, desde nuestra asociacion, continuamos
avanzando fruto de las reuniones que hemos llevado a
cabo durante todo este 2025 con las consellerias de Sa-
nidad y Servicios Sociales y con los partidos politicos en
Les Corts. Fruto de todo ello, la Generalitat ha aprobado
dos lineas de ayuda pioneras en los presupuestos de la
Comunitat Valenciana. El objetivo es que los servicios
de cuidados lleguen en la mayor medida posible a las
personas que se encuentran en una situacién critica
de dependencia respiratoria, con traqueostomia o
disfagia avanzada. Tenemos que luchar todos para que
nuestros derechos reconocidos en la Ley ELA sean una
realidad cuanto antes. El tiempo es nuestro principal ene-
migo.

Mientras llevamos a cabo esta labor, también avanza-
mos como asociacion, creciendo en nuestros servi-
cios y dedicacién a las personas afectadas. Hemos
ampliado el servicio de logopedia online, se han incorpo-
rado nuevas profesionales y hemos ampliado su jornada
a otras. Ademas, hemos ampliado nuestros centros de
atencion con la inauguracion de la delegacion de Alicante
y asi estar mas cerca y hacer mas facil el contacto con los
afectados de la zona.

Avanzamos juntos y unidos, como juntos y unidos pu-
dimos disfrutar de la jornada de convivencia de afectados
de las tres provincias con nuestros familiares y personal
de la asociaciéon en Ontinyent. Pese a las dificultades que
para nuestra enfermedad supone la logistica de los des-
plazamientos, fuimos capaces de unir a 30 personas para
compartir y disfrutar de la cultura, la gastronomia y ese
contacto personal que nos acerca y nos une para seguir
en esta lucha.

[ Sy

Juntos somos mas fuertes y seremos capaces de
seguir avanzando en el reconocimiento de nuestros
derechos y en una mayor calidad de vida para las per-
sonas afectadas de ELA.

José Jiménez Aroca
Presidente ADELA CV
presidente@adela-cv.org
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“La fisioterapia va mas alla de
NN, o

Al

lo fisico”

b

En esta entrevista, vamos a hablar
de Fisioterapia en la ELA con Carlos
Ferreira, fisioterapéuta de ADELA-CV
en la sede de Valéncia.

Nacido en Valéncia, es un amante del deporte, espe-
cialmente del futbol, y esta aficiéon deportiva junto a su
preferencia por los estudios relacionados con la rama
sanitaria son los impulsores que han llevado a Carlos a
dedicarse a la fisioterapia.

ADELA-CV: Para conocerte algo mas, ¢qué sueles
hacer cuando no estas llevando a cabo el servicio
de Fisioterapia en la asociacion?

Carlos Ferreira: A nivel profesional, compagino mi tra-
bajo de fisioterapeuta en ADELA-CV con los estudios
de doctorado en la Universidad de Valéncia. Desde
hace 3 afos investigo sobre como mejorar la adherencia
al ejercicio de las personas mayores para que, de este
modo, puedan mejorar su salud. Ademas, formo parte de
Knee Spain, una red profesional de fisioterapeutas y trau-
matdlogos cuyo objetivo es fomentar y hacer llegar a to-
dos la fisioterapia especializada en rodilla.

A nivel personal dedico casi todo el tiempo a mi familia: mi
mujer y, especialmente, a cuidar de mis dos hijos de 2 y
1 afio que me recuerdan cada dia que para ganar la vida
hay que perderla.

El tiempo que me sobra (que no es mucho) intento apro-
vecharlo para mantener y mejorar mi forma y disfrutar del
deporte. Desde hace afos soy un apasionado del running
y me gusta participar en carreras, desde 5K hasta maraton
y carreras de montafa.

Desde tu punto de vista, y con la experiencia que tie-
nes en la asociacion ¢ qué aporta la fisioterapia a los
pacientes de ELA?

Aporta mucho y siempre me gusta hablar de que va mas
alla de lo fisico. Si nos centramos en la parte fisica, la
fisioterapia ayuda a mantener por mas tiempo los rangos
articulares, previniendo contracturas y rigideces; ayuda
a mantener la fuerza muscular residual para optimizar la
capacidad funcional; mejora y previene la presencia de
dolor; y tiene beneficios a nivel respiratorio y circulatorio,
previniendo complicaciones.

Todo esto ya tiene un gran impacto en la calidad de vida
de las personas y sus familias, pero hay mas. La fisiote-
rapia tiene beneficios, aunque no se vean de una forma
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tan directa, en la parte psicolégica y social de la persona.
La mejora de la confianza en uno mismo, la disminucién
de los niveles de estrés o el aumento de participacion en
actividades significativas son algunos de ellos.

¢ Observas cambios en un paciente que no recibia fi-
sioterapia y que ahora la recibe?

Si, se observan. Con todos los beneficios que he men-
cionado antes, cabe esperar que la persona que empieza
a recibir fisioterapia experimente cambios a mejor en su
vida y su entorno. Estos cambios van desde pacientes que
notan alivio de su dolor y sensacion de rigidez hasta otros
que mejoran su estado de animo y su confianza y eso les
permite adaptarse y retomar actividades que habian de-
jado.

¢ Se personalizan las sesiones con cada paciente?

Si. No es lo mismo un paciente en un estadio avanzado
que en fases tempranas. Las sesiones se adaptan al esta-
do funcional del paciente y sus objetivos en cada momen-
to, siempre tratando de realizar de forma activa la mayor
parte de la sesion si es posible, haciendo trabajo asistido
si hace falta y de una forma totalmente pasiva si no se
puede de otra forma. Intentamos también poner objetivos
de comun acuerdo, que también van marcando el conteni-
do de las sesiones.

¢ Qué destacarias de tu experiencia trabajando con
pacientes de ELA?

Resulta muy gratificante ver dia a dia como los pacientes



FISIOTERAPIA

y su entorno nos valoran y nos consideran vitales. En oca- ¢Consejo para un nuevo fisioterapeuta u otro especia-
siones, los fisioterapeutas estamos muy infravalorados lista que comienza a trabajar con enfermos de ELA?

por las instituciones e incluso de cara a otros profesiona- Que destierre el pensamiento de que los sanitarios siem-

les que no conocen nuestro trabajo. Sin embargo, paralos  pre tenemos que conseguir curar. En muchas ocasiones

pacientes de ELAy sus familias, que conocen de primera  ge nos transmite de forma errénea este mensaje en nues-

mano lo que les podemos aportar, siempre estamos en un  tra formacion: que nuestra tnica mision es curar enferme-

primer escalon. dades y sanar patologias. Sin embargo, centrarse solo en
esto puede resultar frustrante, especialmente cuando se
trabaja con realidades como la ELA. Tratamos con per-
sonas y nuestra misién se debe centrar en acompanar y
mejorar la calidad de vida en todo momento.

¢Algo mas que quisieras compartir?

Aprovecho este espacio para recordar la urgencia de que
se lleve a cabo lo pactado en la Ley ELA. Los que esta-
mos al pie del cafién y conocemos la realidad de la en-
fermedad desde dentro (en mi caso, como profesional de
atencion directa a enfermos) sabemos que no hay tiempo
que perder. Sigamos dia a dia reivindicando que toda vida
humana tiene un gran valor.

Hablamos de ELA
con estudiantes
de Fisioterapia

Con la colaboracion de Carlos Ferreiro, José Bafion, Arturo
Pérez y familia, realizamos una charla en la Facultat de
Fisioterapia de la Universitat de Valéncia trasladando a los
estudiantes el modo en el que la ELA afecta a las personas
enfermas y a sus cuidadores/as, asi como los beneficios que la fisioterapia ofrece a la calidad de vida. La jornada resultd
ser muy positiva en cuanto a participacion y gran parte estuvo dedicada a las preguntas de los futuros fisioterapéutas. El
mensaje principal: “la fisioterapia, en una enfermedad como la ELA, consiste principalmente en acompanar a los afectados y
a sus familias adaptandose a cada fase” en palabras de Carlos.
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SENSIBILIZACION

“Acercando la ELA a las aulas”

Durante los ultimos meses, desde la asociacion se han realizado actividades de sensibilizacion, charlas y encuentros
informativos que nos permiten sembrar conciencia sobre la ELA en centros de Primaria, Secundaria, universitarios y
otros espacios sociales. En estas actividades, contamos siempre con la valiosa participacion de personas afectadas,
miembros de nuestra asociacion, cuya generosidad y esfuerzo al compartir su experiencia merecen nuestro mas pro-

fundo agradecimiento.

Jornada “La salud: mas alla de las medicinas” en la UJI

Charla de sensibilizacion en el IES Victoria Kent

La Asociacion Som Estudiants de la Universitat Jaume |
(UJI) de Castellon nos invité a participar en estas jornadas
en las que hablamos de ELA a través de los testimonios
en primera persona de Pilar Magallén y Adriana Tamas
junto a la trabajadora social de ADELA-CV Barbara Chi-
ralt, coordinadora de la atencion en nuestra sede en Cas-
tellén. De sus palabras, podemos extraer la importancia
de la empatia y del acompanamiento de la Administracion
Publica responsable de poner recursos necesarios a dis-
posicion de los profesionales para que puedan cuidarnos.

“Un sinodo para un cambio de época” en la U.C.A.

La Universidad Catdlica de Valéncia nos invitd a su jorna-
da en la que se reflexiond sobre la inteligencia artificial. El
presidente de la Junta, José Jiménez, particip6 en la mesa
sobre “Biotecnologia y Bioética del futuro” dando su punto
de vista desde su experiencia como enfermo de ELA.

6 ADELANTE

Mercedes Esquitino y su cuidadora Olga Torres partici-
paron de la actividad complementaria organizada por la
asignatura de Comunicacion Alternativa del IES Victoria
Kent de Elche. Los alumnos, estudiantes del modulo de
Integracion Social, conocieron que hay tantas formas de
comunicaciéon posible como personas.

También pudieron preguntar y conocer el dia a dia de la
vida con ELA, los retos diarios y las inquietudes de Mer-
cedes, asi como sus motivaciones.

I Jornada de Movilidad y Ortoproétesi en el Colegio Sorolla

El equipo formado por Silvia Martinez, terapeuta ocupa-
cional de ADELA-CV, y José Luis Vargas, miembro de
nuestra Junta Directiva, participé en estas jornadas mos-
trando la aplicacion de la terapia ocupacional en la mejora
de la accesibilidad en las personas con ELA.



Almuerzo solidario y encuentro en MAS ESIC

El centro de ensefianza ESIC especializado en ADE, Mar-
keting, Gestion Comercial, Masters y MBA nos invité a su
programa MAS ESIC en el que participan voluntariamente
los alumnos para realizar colaboraciones solidarias. En
concreto, se organizé un almuerzo solidario y participa-
mos en una charla para dar a conocer la ELA, el trabajo
de ADELA-CV y el dia a dia de la convivencia con la en-
fermedad a través de la experiencia de José Jiménez.

Actividades sobre ELA en el Colegio San José de Moncada

El Colegio Diocesano San José de Moncada ha desarro-
llado un programa de sensibilizacion con los estudiantes
de los diferentes niveles del centro con el objetivo de con-
cienciar sobre la ELA.

Los alumnos de Primaria han trabajado la solidaridad y el
compromiso con los demas a través de actividades mas
ludicas. Para Secundaria, los técnicos de ADELA-CV
Silvia Martinez, terapeuta ocupacional, y Carlos Ferreira,
fisioterapeuta, han mostrado su trabajo a unos alumnos
atentos en cada una de las experiencias que exponian
ayudandose de material técnico. Por su parte, los futuros
enfermeros que actualmente estudian el ciclo formativo
de Enfermeria aprovecharon muy bien la charla que ofre-
cio la Auxiliar de Respiro en ADELA-CV Esther Portellano.
Nuestra técnica acerco su trabajo y el tipo de cuidados
que precisan las personas enfermas de ELA.

Las actividades han finalizado con una jornada deportiva
y solidaria en la que participé toda la comunidad educati-
va para apoyar y visibilizar la ELA.

Orxatada y charla en el Consolacion de Benicarlo

Los alumnos de 2° de E.P del Colegio Nuestra Sefiora
de la Consolacion de Benicarlé han participado en el pro-
yecto “Aprendizaje y concienciaciéon de la ELA” y han in-
vitado a nuestras companeras Pilar Magallén, afectada y
activista de ELA, y Barbara Chiralt, trabajadora social de
ADELA-CV, para conocer de qué se trata esta enferme-
dad, de qué manera afecta al desarrollo del dia a dia de
la persona enferma y cuales son las principales necesida-
des de los afectados.

El proyecto ha integrado una parte solidaria en forma de
horchatada solidaria destinando los donativos a ayudar
a las personas afectadas por ELA. Alumnos, profesores,
familias y amigos se sumaron a la iniciativa.

IV Jornadas Cuidados paliativos y atencion a la
cronicidad avanzada en el Hospital Dr. Peset

Las jornadas han destacado la importancia de los cuida-
dos paliativos como eje central en el sistema sanitario, asi
como el trabajo interdisciplinar para atender a los pacien-
tes, escuchando a las familias y cuidadores para com-
prender sus necesidades. Las jornadas, desarrolladas en
el salon de actos del Hospital Universitario Dr. Peset, han
contado con profesionales sociosanitarios especializados
en la atencion a las necesidades de los pacientes neuro-
musculares, contando con la experiencia profesional de la
psicologa de ADELA-CV Manuela Cuesta.

ADELANTE 7
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SOLIDARIOS

Falla Nador, un ano de compromiso
con la ELA

La Falla Nador — Miraculosa de Valéncia ha demostrado
que la fiesta también puede ser altavoz de solidaridad.
Durante el ultimo afio, sus integrantes han trabajado in-
tensamente para dar visibilidad a la ELAy a quienes la pa-
decen, rindiendo homenaje a su compariero y amigo Txus,
su mujer Cati y familia. Nador ha desarrollado multiples
actividades solidarias: rifas, clases de zumba, una charla
informativa en su casal, entrevistas en medios de comuni-
cacion que han dado altavoz al trabajo de la asociacion y

la exposicion fotografica “Miradas a la ELA”. Todo ello con
un objetivo comun: sensibilizar y recaudar fondos para la
lucha contra la ELA. El culmen de este compromiso ha
sido el emotivo monumento fallero dedicado a la ELA titu-
lado “Mojate por la ELA” del artista fallero Carlos Carsi, la
primera Falla en la historia dedicada a la ELA. Gracias a
esta labor, los falleros y falleras de Nador no solo conocen
mejor la realidad de la ELA, sino que se han convertido en
altavoces activos de su visibilidad.

Bomberos de Benidorm: “La meta, extinguir la ELA”

La VI Carrera Solidaria 5K Transcostablanca impulsada
por la Asociacion Cultural Bomberos Marina Baixa Beni-
dorm-Alicante y el Parque de Bomberos Marina Baixa de
Benidorm reunié a mas de 1.200 participantes el pasa-
do 1 de junio. Una carrera muy emocionante encabezada
por bomberos junto a un importante numero de personas
afectadas por ELA que participaron.

8 ADELANTE

La Transcostablanca ha contado con el patrocinio del
Ayuntamiento de Benidorm, el Consorcio Provincial de
Bomberos, la colaboracion del Club de Atletismo Beni-
dorm, la Delegacion de Alicante del Sindicato Médico, Ho-
tel Group Magic, Hotel NH, Lehman Skincare, Solidarios
de la Diputacion de Alicante y Nomiada Joyas. Gracias
a la implicacion de los participantes y colaboradores, la
iniciativa ha logrado recaudar un total de 13.586 euros.



DiA MUNDIAL ELA

Junio se ilumina de
esperanza

i 21 de juny
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DIA MUNDIAL DE LA ELA

La noche del 21 de junio es una noche especial gracias a la campafia de visibilidad #LuzporlaELA que realizamos las
asociaciones de ELA con la colaboracion de los municipios e instituciones que se adhieren iluminando de color verde
los monumentos y edificios mas representativos de Espafia. En la Comunidad Valenciana se han sumado a la iniciativa
un total de 22 iluminaciones. En nuestro mosaico, se muestran iluminados: Pont de Santa Maria d’Ontinyent, Tavernes
de la Valldigna, Torrent, Orihuela, Hotel Calypso de Benidorm, Palau de la Generalitat, Morella, Museros, Valencia
C.F., Porta de la Mar de Valéncia, Alcudia Crespins, Levante UD, El Campello, Utiel, Pikolinos, Finestrat, Calp y Aspe.
Muchas gracias a todos.

Lectura de manifiesto en Morella, Orihuela y Aspe

. et
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Arte y literatura solidariacon laELA

En junio, ADELA-CV inauguré en la Biblioteca d’Arrancapins de Valéncia la exposicion
fotografica itinerante “Miradas a la ELA. Miradas que transmiten”. de Christian Lizan-
dra en la que se muestra la convivencia con la enfermedad de Alejandro Bayo, Teresa
Marzo, Olguer Quifia, Esther Bonet y Txus. Esta previsto que la exposicion recorra
diferentes lugares de la Comunidad Valenciana. También en junio, el escritor Jesus
Sanchez Graullera presentd su novela “Mas que amigos” cuyos derechos han sido
donados a la asociacién, convirtiendo cada venta en apoyo a nuestros programas
sociosanitarios. La novela esta disponible en Amazon. Desde la asociacion, agrade-
cemos este generoso gesto y animamos a colaborar a través de su lectura.

ADELANTE 9



DiA MUNDIAL ELA

“Nuevos horizontes para las personas con ELA"

El mes de la ELA ha sido, una vez mas, el reflejo de es-
fuerzo y constancia para lograr conseguir los objetivos de
lograr frenar la enfermedad y avanzar en la lucha contra
la ELA y la mejora de la calidad de vida de las personas
con ELA. Y con esta perspectiva, el 17 de junio se celebré
la XXX Jornada ADELA-CV, por primera vez, de manera
conjunta con el Instituto de Investigacién Sanitaria La Fe
bajo el titulo “Nuevos horizontes para las personas con
ELA” y que estan publicadas en el canal de YouTube de
ADELA-CV.

El acto inaugural estuvo presidido por la Dra. Pilar Nos
Mateu, directora cientifica, la Dra. Isabel Bosca, directora
del Area de Neurociencias del Hospital La Fe, José Jimé-
nez Aroca, presidente de ADELA-CV y Manuel Escolano
Puig, director de la Oficina Autonémica de Coordinacion
e Integracion Sociosanitaria de la Conselleria de Sanitat
quien resalto la trascendencia de la Ley 3/2024 de 30 de
octubre por el reconocimiento que otorga a los cuidados
de las personas afectadas por ELA, las mejoras que bus-
ca y la necesidad de establecer un nuevo marco de coor-
dinacion sociosanitaria.

El Dr. Juan Francisco Vazquez Costa, responsable de la
Unidad de Referencia en ELA del Hospital La Fe, presento
los avances con Tofersen y Jacifusen, dos tratamientos
dirigidos a formas genéticas de ELA que suponen una
nueva esperanza para los pacientes. Ambos tratamien-
tos representan un enfoque innovador en la lucha contra
la ELA, ya que utilizan una tecnologia que actua directa-
mente sobre las causas genéticas de la enfermedad. Por
su parte, la Dra. Pilar Garcia Casanova, neurologa en la
misma unidad, abord6 el estado actual de los ensayos cli-
nicos destinados a pacientes esporadicos, la forma mas
frecuente de ELA, que no presenta antecedentes familia-
res ni mutaciones genéticas conocidas. Concluyd la se-
sion dedicada a la investigacion con el testimonio y expe-
riencia de Antonio, enfermo de ELAy tratado con Tofersen
durante 3 afios mediante uso compasivo.

La mesa redonda titulada “El reto de los cuidados de
las personas con ELA en situacion avanzada” fue mo-
derada por José Marzo, miembro de ADELA-CV. Jun-
to a él, expertos en ELA como son el Dr. Jesus San-
cho Chinesta, responsable de la Unidad de ELA del
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Canal Youtube
ADELA-CV Asociacion Valenciana de ELA

Hospital Clinico de Valencia, la Dra. Rosalia Doménech-
Clar, neumdloga de la UHD de la Unidad Referencia ELA
del Hospital La Fe, el Dr. Pedro Martinez Amords, foniatra
de la Unidad de ELA de La Fe y el paciente Salvador Ar-
nal Porras, miembro de ADELA-CV. Como conclusiones,
se podria destacar la falta de medios necesarios para mi-
nimizar riesgos evitables, asi como la falta de personal
especializado.

El conseller de Sanidad, Marciano Gémez, fue el encar-
gado de cerrar institucionalmente la jornada anunciando
que La Conselleria iniciara este verano las obras para la
creacion de un espacio unico de atencién integral a pa-
cientes con ELA y enfermedades raras en cada una de las
tres provincias de la Comunitat Valenciana en el Hospital
General Universitario de Castellon, el Hospital Universita-
rio y Politécnico La Fe de Valéncia y el Hospital General
Universitario Doctor Balmis de Alicante.

Jornadas Hospital de
Sant Joan d’Alacant
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El 18 de junio participamos en la Jornada “La ELA en
Casa” organizada por el Departamento de Salud Alican-
te-Sant Joan d’Alacant con motivo del Dia Mundial. La
trabajadora social de ADELA-CV, Paula Pérez, participd
dando una charla sobre los recursos sociosanitarios des-
tinados a las personas con ELA.



Dos lineas de ayuda pioneras en los
presupuestos de la Generalitat

Gracias a una intensa labor de incidencia politica durante los meses de - & = A
marzo y abril, la asociacion ha conseguido que se incluyan dos lineas | <3 = AN UL
de ayuda especificas en los presupuestos de la Generalitat Valencia- =4 - o &
na, fruto de una enmienda presentada por VOX y apoyada por los tres
grupos de la oposicion en Les Corts.

La primera, de 300.000 euros, sera una subvenciéon nominativa a la
Asociacion, gestionada a través de la Conselleria de Asuntos Socia-
les, y se destinara a ofrecer cuidados profesionales a personas con
ELA que lo necesiten y no puedan acceder a la segunda ayuda. Ya se
ha realizado una preseleccién de beneficiarios y se trabaja con varias
empresas proveedoras.

La segunda, de 700.000 euros, sera una ayuda directa a personas con
mas de 16 horas diarias de dependencia respiratoria, con entrada en
vigor prevista para octubre o noviembre. Esta ayuda se aprobara por
un Decreto del Consell cuyo texto ha sido revisado por la asociacion.

Plan de Choque para
enfermos de ELA en fase vanzada

En junio, el Ministerio de Sanidad aprobo un plan de choque “para garantizar cuidados profesionales 24 horas a per-
sonas con ELA en fase avanzada”, una medida que, desde la junta directiva de ADELA-CV se ha valorado como un
alivio inmediato para los casos mas urgentes, sin perder de vista nuestro objetivo comun: una Ley ELA plenamente
desarrollada e igual para todos.

Con una dotacion de 10 millones de euros y gestion directa por parte de ConELA, el plan cubrira atencién especializada
a pacientes con traqueostomia o disfagia severa. El acceso se hara mediante prescripcion médica y sera compatible
con otras ayudas.

Benaguasil por la ELA

El pasado 15 de junio, Benaguasil se volcé en una emoti-
va carrera y marcha popular organizada por Fran Vivo jun-
to a su familia y con el apoyo del Ayuntamiento. El evento
reunié a mas de 600 personas en una jornada cargada de
compromiso y solidaridad. Gracias al esfuerzo incansable
de la familia Vivo y a la generosidad de todos los partici-
pantes, se han recaudado 6.565 euros para mejorar la
atencion y calidad de vida de las personas afectadas por
esta enfermedad. Desde ADELA-CV queremos expresar
nuestro mas sincero agradecimiento.

Reto solidario ADELA-CV

Durante las actividades realizadas para conmemorar el Dia
Mundial de la ELA, queremos agradecer enormemente a to-
das las personas que se sumaron al Reto solidario ADELA-
CV “Con el corazon se corre y se VUELA” celebrado el fin de
semana del 21 al 22 de junio de manera virtual adquiriendo
vuestro dorsal y compartiéndolo en las redes sociales.

ADELANTE 11



INVESTIGACION

Proyecto SEED-ELA

[> El Centro de Investigacion Biomédica en Red (CIBER) ha impulsado  SEED—-ALS 57
el proyecto SEED-ALS (Synergizing Efforts o Develop and Accelerate |

Breakthroughs in ALS Research).

[> El proyecto cuenta con la financiacion de 3,9 millones de euros, tiene
una duracion de 2 afos y reune 27 equipos de investigacion distribuidos
en 13 comunidades auténomas que abarcan todas las unidades de =
referencia nacionales (CSUR) y europeas (ERN EURO-NMD) en ELA.

[> Una de las principales herramientas del proyecto SEED-ELA para
lograr los objetivos es el Registro Nacional de Pacientes con ELA

Modelo celular

Estudio ‘\

translacional

*/j Registro
Muestreo

Modelo
animal

Pacientes

presentado en la XIV Jornada CIBERER en el que hemos participado
junto a Fundacioén Luzén, CIBERER y TRICALS. El Registro vinculara a
los pacientes y a la comunidad investigadora permitiendo avances en el trabajo investigador.

Registro Nacional de Pacientes con ELA

El presidente del Comité Cientifico del Registro es el Dr.
Juan Francisco Vazquez (Neurologia, Hospital de la Fe,
CIBERER) junto al Comité Cientifico de expertos forma-
do por la Dra. Ménica Povedano (Neurologia, Hospital de
Bellvitge, CIBERNED), Dr. Alberto Garcia (Investigacion,
Hospital 12 de Octubre, CIBERER), Dr. Rafael Genaro
Martinez (Neurologia, Hospital La Paz), Dr. Javier Mas-
cias (Neurologia, Hospital La Paz), Dra. Silvia Corrochano
(Investigacion, Hospital San Carlos)y la Dra. Raquel Ba-
rajas (Responsable de Investigacion, Fundacion Luzon).

El Registro Nacional de ELA cuenta con el impulso de
Fundacién Francisco Luzon, impulsora de la plataforma
de Registro y CIBER de Enfermedades Raras (CIBE-
RER), que proporciona la plataforma GENRARE, espe-
cializada en registros de enfermedades genéticas y de
baja prevalencia, donde esta alojado el Registro Nacional
de ELA. Su equipo de gestion cientifica se encarga de la
coordinacion técnica y cientifica del Registro, asi como de
su integracion con GENRARE.

La Project Manager del Registro Nacional de ELA, la
Dra. Maria Navarrete, forma parte de este equipo y lidera
la operatividad diaria del Registro: coordina a los centros
hospitalarios participantes, brinda soporte técnico y cien-
tifico, supervisa la calidad de los datos, imparte formacion
a los usuarios, y coordina la investigacion desarrollada en
los grupos de trabajo del Registro.

- ¢Cuantos hospitales espaioles participan? Actual-
mente participan 39 hospitales de 11 comunidades auto-
nomas dados de alta por completo en el Registro, aunque
hay otros que han solicitado su participacion y se esta tra-
mitando su alta. El objetivo es lograr la participacion de to-
dos los centros hospitalarios que atienden a personas con
ELA, centralizando en un unico repositorio informacion
clinica, demografica, epidemioldgica, genética, socioeco-
noémica y de disponibilidad de muestras de los pacientes
en Espana.

- ¢El registro incluye a pacientes con ELA genética y
esporadica? Si, se recogen datos de ambos tipos y se
diferencian siempre que exista la informacion necesaria
para ello.
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- ¢,Como se realiza el proceso? Los clinicos e investiga-
dores que quieran participan pueden hacerlo solicitando
su participacion a través del enlace: https://redcap.link/
genrare_participacion. Una vez dado de alta, podra ac-
ceder a la plataforma del Registro en REDCap para in-
corporar datos de pacientes de su centro. Ademas, podra
solicitar también su participacién en los grupos de traba-
jo (Genética, Metabolismo, Epidemiologia y Factores de
Riesgo, Biomarcadores, Tratamiento, Cognitivo, Inteligen-
cia Artificial y Pacientes y Cuidadores) si asi lo desea, es-
cribiendo al correo electronico mnavarrete@ciberer.es.

- ¢ Qué requisitos o pasos deben seguir los pacientes
interesados en inscribirse en el registro? Lo que los
pacientes pueden hacer es informar a sus neurélogos de
la existencia del Registro y de su voluntad de incluir sus
datos que favorezcan la investigacion, revisar y firmar el
consentimiento informado para datos clinicos y aportar
sus datos socioecondémicos.

- ¢, De qué manera la participacién en el registro puede
ayudar a avanzar en la investigacion y en el desarrollo
de nuevos tratamientos para la ELA? La ELA es una
enfermedad rara que a su vez engloba pacientes con dis-
tintas causas y mecanismos implicados. Para identificar
mejor estos subgrupos, es necesario un esfuerzo colecti-
vo que englobe el mayor numero de pacientes posibles en
nuestro pais. Asi, la participacion en el registro es funda-
mental para avanzar en la investigacion y el desarrollo de
nuevos tratamientos para la ELA al proporcionar una vision
completa y actualizada de la enfermedad en Espafia, fa-
cilitar la identificacion de pacientes para ensayos clinicos,
promover la colaboracion entre unidades especializadas
y recoger datos clave para el fenotipado, la deteccion de
biomarcadores, el analisis de factores de riesgo y pronds-
tico, asi como la evaluacion de la eficacia de tratamientos
en la practica real. Ademas, incorpora la perspectiva del
paciente y su entorno, orientando la investigacién hacia
una atencion mas personalizada y centrada en la perso-
na. En definitiva, se busca mejorar la comprension de las
caracteristicas individuales de cada paciente para perso-
nalizar su diagndstico y las estrategias terapéuticas que
mas le puedan benéeficiar.



INSTITUCIONAL

Colaboracion

de la Fundacion ”la Caixa”

para el desarrollo del proyecto
“Apoyo sociosanitario ADELA-CV”

El proyecto “Apoyo sociosanitario ADELA-CV” ha sido seleccionado en la Convoca-
toria de Proyectos Sociales Comunidad Valenciana 2024 de la Fundacion "la Caixa”
con una dotacion de 29.790 euros. El objetivo es contrarrestar los efectos de la ELA
y aliviar a las familias al recibir apoyo y referentes ante una situaciéon desconocida y
amenazante. Experiencia y tecnologia, afecto y participacion resumirian los puntos
fuertes del programa sociosanitario de ADELA-CV.

Se trata de un programa de atencion integral a las personas con ELA de la Comuni-
dad Valenciana. De un modo coordinado, se responde a la necesidad de mantener
un buen estado fisico, emocional y de participacion, mediante actividades que contri-
buyan a ello. Las personas con ELA padecen una enfermedad de alta complejidad,
que repercute en todas las areas de la vida y, al tratarse de una enfermedad neuro-
degenerativa, la necesidad de adaptarse a nuevos cambios nunca cesa.

La fisioterapia se realiza principalmente a domicilio y busca mantener la fuerza y evi-
tar un deterioro por desuso. Alivia el dolor cuando existe, evita el anquilosamiento de
las articulaciones, contrarresta la espasticidad.

El servicio de autonomia personal asesora sobre los elementos o actividades que
facilitan las actividades de la vida diaria: desplazarse, uso del bafio, las transferen-
cias, la comunicacion, las actividades de ocio, el acceso a la tecnologia, el descanso
adecuado, ...

La Atencidn psicoldgica se dirige a
personas con ELA y a familiares.
Responde a sintomas ansioso-
depresivos o facilita la deliberacion
de cambios en sus vidas para miti-
gar experiencias de sufrimiento.

l‘f

Las personas con ELAy sus familia- // f 4

res tiene la oportunidad de compartir | r .
experiencias y aprendizajes frente =
al aislamiento o incomprensién mediante los grupos de ayuda
mutua (GAM). Se trata de reuniones perioddicas, presenciales y
Con Ia Colaboracic'm de' telematicas donde pueden ofrecer apoyo a otras personas que
s pasan por las mismas situaciones y aprender juntos como resol-

verlas.

Los cuidados van adquiriéndose de acuerdo con la evolucién de
la enfermedad apoyados por el personal sanitario, pero con el
servicio de Respiro familiar aprenden técnicas de cuidado utiles
y ensayan como desarrollar actividades nuevas o que habian
. abandonado con la ayuda de las auxiliares de Respiro. Ademas
= = de proporcionar cuidados a la persona con ELA, liberan un tiem-
sz > po a los cuidadores habituales para que descansen, puedan dis-
FundaCIOrl la Calxa poner de tiempo de autocuidado o se ocupen de otras activida-
des también necesarias en la vida familiar.
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INSTITUCIONES

La Fundacion Juan Peran Pikolinos
renueva s

gv'.ﬁi
/# Juan Peran

L Pikolinos

La Fundacion Juan Peran Pikolinos mantiene en 2025 su
compromiso con las personas afectadas por ELA a través
del programa “Apoyo sociosanitario a familias afectadas
por la ELA” impulsado por ADELA-CV.

Esta colaboracion permite mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por la esclerosis lateral amiotréfica a
través de los servicios de fisioterapia, terapia ocupacional,

tados a las necesidades reales de cada paciente, con el
objetivo de aliviar el dia a dia, favorecer la autonomia y
apoyar a las familias.

Desde la Asociacién, valoramos profundamente el apo-
yo constante de la Fundacién Juan Peran Pikolinos, asi
como su sensibilidad y cercania colaborando en la aten-
cion a las personas con ELA.

respiro familiar, atencion social y apoyo psicoldgico, adap-

I Convenio de colaboracion
con Laboratorios Neum y

campana de visibilidad

La empresa de productos de perfumeria, belleza y ambientacién Laborato-
rios Neum continda este 2025 ofreciendo su apoyo a los programas de la
Asociacion Valenciana de ELA en su labor de mejora de la calidad de vida
de las personas afectadas por la ELA.

Ademas de su apoyo econdémico directo a los servicios sociosanitarios
que presta la asociacion, Laboratorios Neum, a través de su marca Flor
de Mayo, ha impulsado una original accion de concienciacién social que
arranco el Dia Mundial de la ELA. El 21 de junio, “#DesmaquillateporELA”
con el video promociona en el que se informa sobre la ELA y en el que se
vincula la accién de compra de tres de sus balsamos desmaquillantes con
el gesto simbolico de compromiso con quienes conviven con esta enferme-
dad: 3 basamos = 1 sesion de apoyo psicoldgico. La campafia se prolon-
gara hasta el 31 de diciembre.

Desde ADELA-CV agradecemos esta iniciativa que nos permite avanzar
en la atencioén a las personas con ELA y sus familias.
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SUBVENCIONES

Colaboran:

Subvencion de la
Vicepresidencia Segunday __K
Conselleria Servicios Sociales, ¢

Igualdad y Vivienda

Fundacidn "la Caixa"

<R DE MAYD
MIKARDMAS

s LA CASA
L DELOS ARDMAS

GENERALITAT
VALENCIANA
A\

Vicepresidéncia Primera i
Conselleria de Servicis Socials,
Igualtat | Vivenda

La Generalitat Valenciana, a través de la Vicepresidencia Segunda y Conselleria
de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, ha concedido a ADELA-CV una ayuda 3 Per
de 68.643,35 euros dentro de la convocatoria de subvenciones destinadas a pro- uan reran

gramas de interés general con cargo al 0,7 % del IRPF 2024. -41. Pikolinos
Esta financiacion permite reforzar varias lineas de accion clave para la atencion
integral de las personas afectadas por ELA y sus familias:
* Programa psicosocial para el aprendizaje y adaptacion a la ELA: 14.820,56 €
*  Autonomia personal y rehabilitacion: 8.802,26 € \:'n"
* Inclusion a través de la tecnologia: 5.654,71 € ¥ i
+ Participacion social y asociativa ADELA-CV: 24.066,65 € & .
»  Sensibilizacion sobre los cuidados a personas con ELA: 15.299,17 € V | tDl A ire
e
Somos Entidad de Utilidad Publica
ADELA-CV fue declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior el 31-03-2011. Le
49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscaFI‘ de las entidades sin fines lucrativos y de Io)s, GXI M ESA
incentivos fiscales al mecenazgo. NIPPON GASES

Tu colaboracion hace posible nuestros proyectos

Cuando realices un donativo, recuerda facilitarnos tus datos fiscales al correo electro-
nico correo@adela-cv.org y nosotros te enviaremos tu certificado de donativo. Enviare-

mos la informacién a la Agencia Tributaria para que te beneficies de las deducciones LI
seas persona fisica o empresa. ﬂpﬂ riEi

www.adela-cv.org brm b ey rme mwer e

DEDUCCIONES FISCALES POR DONATIVOS A ONG
PERSONAS FISICAS I.R.P.F. PERSONAS JURIDICAS I.S.

Importe donativo Deduccién Deduccién

a partir de 251 € 40% —— cxppema e
¥

50% (*)

a partir de 251 € (*) 45%

(*) Siempre que en los dos afios anteriores se haya donado a la misma entidad al menos por el mismo importe.
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Ayudanos a segi g
iADELANTE!

1 amigo =1 esperanza

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

La Caixa ES03 2100 2779 7502 0002 3412
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