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Siguiendo nuestra lucha contra la enfermedad y tratando de que
vuestras necesidades sean cubiertas por las Administraciones
Publicas, el pasado 18 de octubre, organizamos una jornada
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Adriana Guevara, Pilar Ferndn-
dez Aponte, Cristina Yanes, Isabel
Blézquez, Yolanda Gonjar, Paz
Gonzdlez, Paloma Juan, Ana Mo
reno.

Edita:
Asociacion Espaiiola de Esclerosis
Lateral Amiotréfica (adElal)

Una cita muy centrada en destacar las necesidades reales de los
pacientes con ELA, pero en la que nosotros tampoco quisimos
olvidarnos del cuidador: ¢,quién le cuida?, ¢quién se preocupa de
él? Un enfermo necesita las 24 horas del dia una persona que le ayude y le acompanie.

Esta jornada inaugurada por el Director General de la Discapacidad, Jesus Celada, tuvo
como ponentes a Jesus Esteban (Unidad de ELA del Hospital 12 de Octubre), Maria
Varela (Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Universitario de La Paz), Angel Sanz
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NOTICIASEIa

| JURNADA “LAELAEN C-LM°

El Hospital de Tomelloso acogio el pasado mes de noviembre la | Jornada “La ELA en
Castilla La Mancha” organizada por la Asociacion AdELAnte CLM y que tenia como
objetivo abordar la situacion de los pacientes con ELA.

La inauguracion de este en-
cuentro tan importante conté
con el testimonio de Juan Ramoén
Amores, alcalde de La Roda, que
desde que fue diagnosticado de
ELA no ha dejado de luchar para
dar visibilidad a la enfermedad.
Su actitud de superacién y sus
ganas de plantar cara a la ELA
le han convertido en un referente.

La primera Mesa Redonda de
esta cita se centrd en el estado
actual de la enfermedad en el
ambito sanitario. En ella partici-
p6 Jesus Esteban, coordinador
de la Unidad de ELA del Hos-
pital 12 de Octubre, con su po-
nencia “Diagndstico de la ELA
y protocolo de coordinacion en
el Hospital 12 de Octubre; En-
riqgue Botia, jefe del Servicio de
Neurologia del Hospital Mancha
Centro (Alcazar de San Juan) que
se centrd en el “Desarrollo de un
protocolo de atenciéon a los pa-
cientes con ELA en el Area Sa-

nitaria”; y Natalia Lopez-Casero,
enfermera gestora de casos del
equipo multidisciplinar de ELA

del Hospital Mancha Centro que
nos habld sobre “Acompafiando
al enfermo de ELA desde Cuida-
dos Paliativos”.

El papel del farmacéutico en la
ELA fue el tema central de la
segunda parte de estas jorna-
das en las que participd Ana
Lopez-Casero, tesorera del
Consejo General de Colegios
Profesionales de Farmacéuticos.

Alberto Garcia, bioguimico de la

Unidad de ELA del Hospital 12
de Octubre participd con una
ponencia sobre “La genética de
la ELA en Espafna. El Consorcio

ALSGESCO (Amyotrophic La-
teral Sclerosis Genetic Spanish

Consortium)”.  Posteriormente

fue el turno de la investigadora

principal del laboratorio de Neu-
rometabolismo de la Unidad de
Investigacion del Hospital de
Parapléjicos de Toledo, Carmen
Fernandez-Martos, y su inter-

: vencion “Enfoques terapéuticos

emergentes de la leptina en el

© tratamiento de la ELA”.

David Amores, presidente de

© AdELAnte CLM, y Maria Zalve,
¢ trabajadora social de esta Aso-

ciacion, fueron los encargados
de poner punto y final a esta jor-
nada sobre la ELA analizando la
situacion de la enfermedad en
Castilla La Mancha.

Una de las reivindicaciones que
son6 con mas fuerza en esta Jor-
nada por la ELA fue la necesidad
de contar con Unidades de ELA
en los hospitales que permitan
el abordaje multidisciplinar e in-

. terdisciplinar de la enfermedad.
: Asimismo, seria interesante que

se incorporase a este equipo
no solo los diferentes médicos
especialistas sino también otros
profesionales como enfermeria,

: trabajadores sociales, nutricio-

nistas, terapeutas ocupaciona-
les, fisioterapeutas, logopedas y

. farmacéuticos de hospital.

CANARIAS TENDRA UNIDADES DE ATENCION A LA ELA

La consejera de Sanidad de Canarias, Teresa Cruz, ha manifesta-
do que se realizaran todos los esfuerzos posibles para que cada
provincia cuente lo antes posible con una unidad para atender a
las personas con ELA. Este anuncio es fruto de la reunion que
mantuvo la consejera con el diputado del Comun, Rafael Yanes,
que tenia como objetivo analizar y centrarse en las quejas presen-
tadas por los ciudadanos y entre las que también se solicitaba la
creacion de equipos multidisciplinares que coordinen a los profe-
sionales para atender a los pacientes con ELA en Canarias.

2,8 MILLONES DE EURDS PARA ENFERMEDADES
RARAS Y NEURODEGENERATIVAS

El Consejo de Ministros ha apro-
bado, a propuesta de la ministra
de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social en funciones, Maria Lui-
sa Carcedo, un presupuesto de
2.818.070 euros destinado a de-
sarrollar actuaciones de vigilancia
de la salud e iniciativas encuadra-
das dentro de las Estrategias en Enfermedades Raras y en las Enferme-
dades Neurodegenerativas, incluida la ELA.

Las acciones que se realizaran en el ambito de las patologias neurode-
generativas estaran encaminadas a su deteccion precoz, a la mejora de
la atencion integral de los pacientes y sus familias y a apoyar la labor
de las personas cuidadoras. También se potenciara la formacion de los
profesionales sanitarios en este ambito y se podran concluir las iniciati-
vas que estaban recogidas en proyectos que fueron financiados en 2018
y que por planificacion de trabajo, reflejada en la memoria presentada,
finalicen durante el curso de 2019.

NOTICIASEIa
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La Universidad del Pais Vasco
(UPV) ha creado Aholab, una
pagina web en la que se esté lle-
vando a cabo la campana “Dona
tu voz”, dirigida a personas con
problemas para comunicarse,
entre los que se encuentran los
pacientes con ELA. En ella, los
internautas podran acceder a
grabar 100 frases variadas que
se usaran posteriormente para
extraer los distintos fonemas
con el objetivo de generar un
sintetizador de voz dotado con
el timbre que tenia el paciente y
no con el habitual tono robdético.
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LABORATORIO PARA REDUCIR LAS SECUELAS DE LA ELA

El Hospital de San Lazaro ha estrenado el
primer laboratorio de investigacion en vivo
para reducir las secuelas de la ELA, la Es-
clerosis Mdltiple y el Ictus. Estas nuevas
instalaciones, dependientes del Servicio
de Neurologia del Hospital Virgen de la
Macarena, daran cabida al denominado
proyecto Neurolab-Lazaro. Un programa
destinado a realizar proyectos de investi-
gacion, orientados principalmente a avan-
zar en técnicas de fisioterapia, rehabilita-
cién y nuevas tecnologias para mejorar

la calidad de vida de los pacientes con
enfermedades neurolégicas. El equipo
que participa en este laboratorio es mul-
tidisciplinar, con una amplia experiencia
en el tratamiento de enfermedades neu-
roldgicas en todas sus fases, con conoci-
mientos en el desarrollo de ensayos clini-
cos Y en la labor investigadora traslacional
y basica. Un equipo de especialistas en
neurologia, enfermeria, neurofisioterapia,
rehabilitacion, neurofisiologia, neuropsi-
cologia, trabajo social y administracion.
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Si hay un tema que parece que cuesta abordar cuando hablamos de pacientes con ELA,
ése es la sexualidad. Por eso, hoy hemos querido intentar romper esa barrera que existe,
hablar con naturalidad y con libertad de un aspecto que forma parte de la vida de
todas las personas con independencia de sus enfermedades.

un en pleno siglo XX la sexualidad sigue

siendo un tema tabu, complicado de

hablar en nuestro entorno habitual. Aun-

que la mayoria de las personas asocian

la sexualidad con las relaciones sexua-
les fisicas, en realidad es un aspecto mas complejo de
nuestras vidas y adquiere una relevancia importante en
el ser humano, por las nuevas necesidades que sur-
gen en ambas dimensiones cuando se adquiere una
enfermedad. La sexualidad como dimensién humana
es inherente a todas las personas. El hecho de tener
una discapacidad o una patologia como la Esclerosis
Lateral Amiotrdfica (ELA), no debe limitar el gjercicio de
la actividad sexual, ni mermar los derechos sexuales y
reproductivos.

La sexualidad, como dimensidon humana, es definida
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como:
“Un aspecto central del ser humano, presente a lo lar-
go de su vida. Abarca al sexo, las identidades y los
papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad,
la reproduccion y la orientacion sexual. Se vive y se

expresa a través de pensamientos, fantasias, deseos,
creencias, actitudes, valores, conductas, practicas,
papeles y relaciones interpersonales. La sexualidad
puede incluir todas estas dimensiones, no obstante,
no todas ellas se vivencian o se expresan siempre. La
sexualidad esta influida por la interaccion de factores
biolégicos, psicoldgicos, sociales, econdmicos, politi-
cos, culturales, éticos, legales, histéricos, religiosos y
espirituales”.

FAGTORES FAGTORES FAGTORES

BIOLOGICOS | | PSICOLOGICOS | | SOCIOLOGICOS

FACTORES | _| FAGTORES
JURIDICOS SEXUALIDAD FISIOLOGICOS

FACTORES FACTORES FACTORES
MORALES | | ANTROPOLOGICOS ETICOS

En el ser humano la sexualidad se vive y se expresa
en pensamientos, fantasias, deseos, creencias, acti-
tudes, valores, conductas, practicas, roles y relacio-
nes. Aunque la sexualidad puede incluir todas estas
dimensiones, no todas ellas se experimentan o expre-
san siempre.

Esta definicion no solo implica el acto sexual del placer,
sino que también, es un medio importante de comu-
nicacién para el ser humano y un campo a tener en
cuenta a la hora de enfrentarse a la enfermedad.

Somos seres sexuados por naturaleza, capaces de
comunicarnos con nosotros mismos y con los demas,
de expresarnos a partir de nuestros sentimientos,
pensamientos y acciones, de dar y recibir placer por
medio de nuestros sentidos, de nuestra piel, somos
capaces de sentir y expresar nuestra sexualidad inde-
pendientemente de que nos falle un 6érgano, un sen-
tido o la capacidad de caminar porque la sexualidad
es inherente a nuestra condicion humana, por ello, no
podemos olvidar que las necesidades sexuales en los
pacientes con discapacidad/diversidad funcional son
las mismas que las del resto de la poblacion. Es por
todo lo comentado anteriormente que la expresion de
la sexualidad permite:

¢ Empoderamiento: Autonomia, preferencias perso-
nales, valores y toma de decisiones. Es la fuerza
gue nos ayuda a expresar nuestras preferencias
personales.

e Erotismo: Exteriorizacion de la sexualidad y deseo
sexual.

¢ Vinculacion afectiva: Necesidad de contacto e in-
timidad afectiva y sexual con la otra persona, para
generar seguridad emocional y autoestima.

¢ Reproduccién: Cuando es posible por lo que se
debe facilitar la posibilidad de llevarla a cabo.

¢ Desarrollo de los Derechos y oportunidades So-
ciales y Sexuales.

Somos capaces de sentiry
expresar nuestra sexuali-
dad independientemente
de que nos falle un érga-
no, un sentido o la capa-
cidad de caminar

REPORTAJE adEla

La salud sexual y, por ende, la sexualidad, forman par-
te de la condicién humana, conformando un aspecto
intrinseco de la persona vy juega un papel relevante,
entendida como dimension humana que se mantiene
desde el instante de la concepcion hasta la muerte
y deberia desarrollarse plenamente en los individuos,
aunque estos no estén en plenitud de facultades, psi-
quicas, fisicas o sensoriales.

¢COMO AFECTA LA ELA A LA SEXUALIDAD?

Cuando se diagnostica una enfermedad como la Es-
clerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es frecuente una vez
pasada la fase aguda, durante el proceso de asimila-
cion que surjan dudas ¢ Cémo va a afectar a mi vida?,
¢,como afectara la vida sexual?, ;podré tener relacio-
nes sexuales?...

En referencia a la sexualidad la enfermedad afecta a
la imagen, a las relaciones con los demas y al grado
en que se sienten queridos. A pesar de ello continda
siendo un tema sobre el que no se suele hablar. La
patologia produce a corto plazo un deterioro fisico
que dificulta el comportamiento sexual habitual, con
la apariciéon de componentes emocionales, como es-
trés, depresion, el sentimiento de culpa, que suelen
afectar al deseo sexual.

Conforme avanza la enfermedad, la persona sufre
cambios fisicos que pueden distorsionar su percep-
cion sobre como le ven los demas, que influyen en su
interés sobre la actividad sexual.
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En ocasiones pueden aparecer dudas en la pareja,
sobre la vida conyugal, qué hacer y cémo hacer, y la
falta de informacion o la desinformacion puede produ-
cir momentos dificiles, distanciamiento, por lo que es
recomendable que la pareja se permita un periodo de
tiempo para adaptarse a todos los cambios.

Los estudios relacionados con la Calidad de Vida (CV)
en pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica no va-
loran la sexualidad como uno de estos componentes
ni como la enfermedad puede afectar a esta dimension
humana. A pesar de que, en un primer momento, las
limitaciones que conlleva la enfermedad tienen reper-
cusiones diferentes en la vida de la persona o de la
etapa del ciclo vital en la que se encuentre, todas las
personas con ELA consultadas coinciden en conside-
rar la sexualidad como una actividad de gran relevan-
cia dentro de su vida, tal como concluyen diferentes
investigaciones. En ellas se constata que la sexualidad
supone una cuestion de gran importancia en la vida de
toda persona.

La funcion sexual no se ve directamente afectada por
el proceso de la enfermedad pero, conforme ésta se
va desarrollando, la Respuesta Sexual Humana (RSH)
puede verse alterada tanto directa como indirectamen-
te, afectando a la intimidad de la persona que sufre la
ELA y a su pareja.

Los pacientes consultados refieren en muchos casos,
tener ciertas dificultades en sus relaciones sexuales
posteriores al diagndstico, asi como una gran falta de
informacion y asesoramiento por parte de los profe-
sionales.

Las personas con ELA con-
sultadas coinciden en con-
siderar la sexualidad como
una actividad de gran rele-
vancia en su vida como con-
cluyen las investigaciones

La mayoria de las personas afectadas por esta enfer-
medad pierden el interés por el sexo, sienten la falta de
excitacion y disminuyen la comunicacion con la pareja.
Los factores mas frecuentes que influyen en las altera-
ciones de la Respuesta Sexual tanto en hombres como
en mujeres una vez diagnosticada la enfermedad son:

e Sintomas fisicos: dolor, fatiga, falta de movimiento,
disnea, debilidad, calambres. La pérdida de energia
o fuerza puede alterar las relaciones sexuales, ya que
la fatiga disminuye la libido. En esos casos es bueno
adoptar estrategias de conservacion de la energia,
priorizar tareas y equilibrar la actividad y el descanso,
recomendando realizar actividades sexuales cuando
se tenga mas dinamismo.

¢ Factores psicoldgicos: depresion y cambios emo-
cionales son sintomas frecuentes en las personas
afectadas por la ELA. También pueden influir en el
desarrollo de nuestra sexualidad las creencias reli-
giosas y culturales, asi como el impacto emocional,
baja autoestima, pérdida de espontaneidad, depen-
dencia, falta de atencion, ansiedad generalizada y
apatia, entre otras.

¢ Factores motivacionales y tipos de afrontamiento:
La debilidad muscular puede provocar incomodidad
0 dolor ante un contacto leve en cualquier parte del
cuerpo o en algunas posiciones. La disminucion de
posibilidades de cambios posturales, posiciones no
confortables, pueden desmotivar a la persona a dis-
frutar de su sexualidad. Es importante buscar el con-
fort de la persona colocando una toalla enrollada en
la zona inferior de la espalda, cojines para mantener
la posicion o elementos disefados especificamente
para el entorno sexual.

e Trastornos de imagen corporal: La utilizacion de
ventilador o tubo para alimentaciéon y de otras ayu-
das técnicas puede producir sensaciones de desa-
grado hacia si mismo y hacia la pareja y ser un moti-
VO para evitar el contacto sexual.

En relacion con el género, las alteraciones de la RSH
que se dan con mayor frecuencia en las mujeres con
ELA son la sequedad vaginal, inconveniente que puede
ayudar a superarse con la utilizacion de lubricantes, y
la disminucién de la capacidad para llegar al orgasmo,
que se puede solucionar con mas estimulacion previa,
hacer uso de caricias, masajes, masturbacion mutua e
incluir algun juguete erdtico, lubricantes frio-calor y acei-
tes. En los varones, la alteracion mas importante es la
disfuncion eréctil, que acostumbra a manifestarse a me-
dio plazo de la aparicion de la ELA. En algunos casos, €l
dano en el sistema nervioso puede provocar erecciones
como respuesta a la estimulacion genital pero no como
respuesta a situaciones erdticas, y viceversa.

¢COMO ABORDAR LAS ALTERACIONES QUE
AFECTAN A LA VIDA SEXUAL EN PAREJA?

Las personas afectadas por la ELA son especialmen-
te proclives a ser dependientes de terceras personas.
Esta situacion supone un impacto muy fuerte en la pa-

Hay parejas que no son ca-
paces de expresar sus nece-
sidades. Estas situaciones
pueden llevar a interpreta-
ciones erréneas que dificul-
tan la practica sexual

REPORTAJE adEla

reja y, en general, en los miembros de la familia. En el
transcurso del proceso, la familia debe pasar por una
serie de cambios y ajustes que les permitira adaptarse
y fortalecer la realidad que les toca vivir. La pareja o el
familiar mas cercano es el que se encarga por comple-
to de la responsabilidad y del cuidado, pero con secue-
las complejas que perturban seriamente los habitos de
vida. Cada uno de los componentes del nucleo familiar
debera hacer un proceso de reflexion interna y reco-
nocer las secuelas que ha comportado la enfermedad,
convivir con ellas, incorporarlas y normalizarlas en la
vida diaria. El cuidador principal, que en la mayoria de
los casos suele ser la pareja, tiende a descuidar su pro-
pia salud y sus relaciones sociales, asi como su tiempo
de ocio, y se vuelca en dedicar todas las horas del dia
a su familiar afectado/a, de manera que pasa a adquirir
el rol de cuidador en vez del que le corresponde de
pareja, con las consecuencias que ello comporta.

Es importante prestar atencién a los conflictos que
ocurran, transmitir actitudes positivas hacia la sexua-
lidad y promover un comportamiento sexual y afectivo
auténomo, responsable, consciente y placentero.

Existen pautas para facilitar las relaciones sexuales,
entre las que figuran:

1.Consultar con un especialista todas las dudas o pre-
ocupaciones respecto a la sexualidad con el fin de
ayudar a disminuir la ansiedad que puede producir
los encuentros sexuales. Por lo que es importante
que los profesionales aclaren las dudas de ambos
miembros de la pareja para potenciar la confianza.

2.Perder el miedo a hablar de sexualidad, abrirse a la
informacion y a la comunicacion puesto que, de este
modo, se conocera qué se puede esperar y cual es la
mejor forma posible para afrontar juntos la situacion.

3.Como en todos los ambitos de nuestra vida, se debe
evitar el silencio. Muchas parejas no son capaces de
expresar sus necesidades. Estas situaciones pueden
llevar a interpretaciones erroneas que dificultan la
practica sexual.

4.Hay que comunicar, las necesidades sexuales, y mas
en estos casos donde la pareja ya tenia una biografia
sexual creada y ha de volver a empezar adaptandose
ala nueva situacion. Una buena comunicacion, clara,
sincera, abierta y tolerante, es la clave para reanudar
o continuar con la vida sexual habitual.

5.Ahora cobran mas importancia esos detalles que
muchas veces pasan desadvertidos, cuidar el am-
biente, que éste sea calido, intimo y relajado para
que favorezca las relaciones sexuales.
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6.Cuando se esta con nuestra pareja con ELA es im-
portante que exista la espontaneidad, la flexibilidad y
la libertad de cada miembro.

7.En muchos casos da mas placer que el coito, el con-
tacto fisico y el afecto continuo, las caricias, estar
juntos, la capacidad de sentir placer simplemente por
el hecho de tocarnos y poder disfrutar de la compa-
Aia de nuestra pareja.

CONCLUSIONES

El placer sexual y las sensaciones de disfrute, se en-
cuentran repartidas por todo el cuerpo.

No debemos centrarnos en que la meta sea el coito o
el orgasmo.

Introducir técnicas como la excitacion mental (practicar
visualizacion antes del sexo), tomar un bafio caliente
antes de la relacion sexual, tomar el medicamento para
la espasticidad una hora antes del inicio de intimar, po-
tenciar los sentidos (vista, oido, olfato, gusto y tacto),
incluir juguetes erdticos, velas aromaticas, lubricantes
y aceites de masajes en las relaciones como nuevos
recursos puede ser excitante y favorecer el contacto.

Es importante que la pareja trate de mantener su vida
sexual de cualquier forma posible, esto le ayudara a
conservar una mejor calidad de vida y a su vez a sentir-
se fisica y psiquicamente mejor.

Asociacion Nacional de Salud Sexual
y Discapacidad (ANSSYD)

Si tienes dudas sobre sexualidad o sobre temas
relacionados con la vida sexual, puedes enviarnos

tus cuestiones a adelanosinforma@adelaweb.com
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GARTERA DE SERVICIOS adEla

Conviene recordaros que los servicios de ADELA se prestan en todo el ambito
nacional, independientemente del lugar de residencia de la persona ofectada.
Se dirigen en su mayoria a los enfermos de ELA, pero también a sus familiares y
cuidadores, porgue no nos podemos olvidar del papel tan importante que realizan.

Los principales servicios que ofrece nuestra asociacion son los siguientes:

1. Servicios asistenciales: en la sede y en domicilio

2. Informacién, asesoramiento y orientacion: enfermedad, primeros pasos, adaptacion de vivienda, ...

3. Gestidn de la Ley de Dependencia y Discapacidad

4. Préstamo de ayudas técnicas: para movilidad, comunicacion, aseo, descanso,...

5. Formacion: Cursos periédicos para familiares y cuidadores
6. Asesoramiento de enfermeria

7. Actividades de ocio y tiempo libre

8. Acompariamiento de voluntarios

SERVICIOS DE SEDE: C/ Emilia, n° 51, local. Madrid
o Fisioterapia @ Psicologia

@ Logopedia @ Trabajo Social: informacion sobre ayudas sociales

@ Terapia Ocupacional e Terapias alternativas: Shiatsu, Yoga y Reflexologia Podal

SERVICIOS EN DOMICILIO
o Fisioterapia @ Psicologia
@ Logopedia @ Servicio de Ayuda a Domicilio

Los objetivos que se pretenden conseguir con la presta-
cion de estos servicios son: facilitar el mantenimiento de
la autonomia personal, prevenir el deterioro individual o
social y promover condiciones favorables en las relaciones
familiares y de convivencia, contribuyendo a la integracion
y permanencia de las personas en su entorno habitual,
mediante la adecuada intervenciéon y apoyos de tipo per-

sonal, socio-educativo y/o social. El equipo de profesiona-
les se encargara de determinar en cada momento el tipo
de servicios que requieren los enfermos. Periddicamen-
te se establecen evaluaciones con los profesionales que
prestan la atencién para valorar las necesidades de cada
paciente y adecuar la prestacion del/los servicio/s al curso
de la enfermedad.

Para mas informacion sobre estos servicios puede contactar con el personal de la asociacion en el teléfono 91 311 35 30.

Para atenciones presenciales en la sede es aconsejable concertar una cita previa para asegurar la calidad de

la atencion.

RESPONSABLES DE CADA AREA

Unidad de Trabajo Social

® Ana Moreno: adelasocial@gmail.com

@ Cristina Yanes: trabajosocialmadrid@adelaweb.com

@ Isabel Blazquez: trabajosocial@adelaweb.com
Unidad de Terapia Ocupacional y Ayudas Técnicas
@ Yolanda Gonjar: terapia@adelaweb.com

Administracion
@ Paz Gonzélez: adela@adelaweb.com
@ Paloma Juan: administracion@adelaweb.com
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Un ano mas, el municipio de La Roda (Albacete) mostrd su lado mas solidario y se volcd con
este reto de natacion gue no hace més que aumentar en todos los sentidos a medida que
avanzan las ediciones. Su objetivo es dar visibilidad a la ELA, pero también recaudar fondos
para la investigacion y para ayudar a los pacientes y sus familias.

a piscina climatizada “David Castro Fajardo” de La

Roda se encargd de acoger este reto deportivo
que reune a un grupo de siete nadadores, elegidos
por la Asociacion AdELAnte CLM, que nadaron por
relevos un total de 75.000 metros.

Por otro lado, de forma paralela, se celebran los
“Relevos 100x100 solidarios” en los que, divididos
en equipos, se nadan por relevos 100 series de 100
metros. De esta forma, el Reto 75k logré la implica-
cién de mas de 600 nadadores procedentes de diez
Comunidades Auténomas de toda Espana. Entre
ellos, no faltaron profesionales olimpicos, medallistas,
campeones de Europa y Espana que estuvieron arro-
pados por cerca de 2.000 personas que a lo largo
de toda la jornada decidieron acercarse a conocer y
disfrutar de este evento solidario.

Esta nueva edicion que se celebrd en el mes de octu-
bre contd con la participacion de Xavi Torres, con 16
medallas en seis Juegos Paralimpicos, 15 en Mun-
diales y 24 en Europeos; Marc Sanchez, procedente
de Mallorca, que acumula 49 titulos nacionales indi-
viduales y olimpico en Rio; Judit Ignacio, también de
Catalufia, ganadora de la medalla de plata en la prue-
ba de 200m mariposa en Berlin 2014; y Maria Vilas,
procedente de La Coruna y ganadora de la medalla
de bronce en el Campeonato Europeo de Natacion
de 2016 celebrado en Londres.

También estuvieron Bea
Gomez, de Pontevedra,
que participd en los Jue-
gos Olimpicos de Londres
en 2012 con solo 17 afos y
campeona del mundo junior;
y Mario Olivas, natural de Ta-
rancon y perteneciente a la
Seleccion Espafola de Sal- )
vamento y Socorrismo. B

La acogida no pudo ser mejor y, varios dias antes de
su celebracion, ya estaban casi vendidas las 1.500
papeletas que se habian preparado y que se tradu-
cian en los 75.000 metros a nado.

El evento también conté con la presencia de Juan
Ramoén Amores, alcalde de La Roda desde el pasado
mes de mayo. Aunque desde hace cuatro anos convi-
ve con la ELA, Juan Ramdn Amores no ha dejado de
luchar ni de participar en cualquier evento que sirva
como plataforma para todos conozcan un poco mas
esta enfermedad y las necesidades de los pacientes.

El Reto 75k vuelve a cumplir su objetivo con creces:
visibilizar la ELA y sensibilizar a las instituciones pu-
blicas y privadas, asi como a la poblacién en gene-
ral, del impacto que esta enfermedad genera en di-
ferentes dimensiones. Ademas de donar una parte
del dinero recaudado para fomentar la investigacion
cientifica, también se realiz6 una donacion a nuestra
Asociacion para mejorar la atencion asistencial.
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adela Y AdELAnte GLM FIRMAN EL
AGUERDO DE GOLABORAGION

El pasado 5 de octubre, nuestra Asociacion firmo el
convenio con AdELAnte CLM con el objetivo de que
la asociacion castellano-manchega ofrezca més vy
NUEvVos servicios a los pacientes con ELA de la zona.

Tal y como ha informado AdELAnte CLM al medio di-
gital encastillalamancha.es, este acuerdo tiene como
objetivo “ofrecer una mejor atencidn socio-asistencial.
Nuestros socios, también lo seran de adEla, por lo
que se beneficiaran de sus servicios”.

Una sesién de fisioterapia y de logopedia cada 15
dias, Grupos de Ayuda Mutua (GAM) y cursos de
formacion para enfermos y cuidadores no profesio-
nales, Servicio de Ayuda a Domicilio de hasta cinco
horas semanales durante algunos meses (en fun-
cién de la demanda y disponibilidad) y un Banco de
Ayudas Técnicas se suman a la cartera de servicios
de los socios de AdELANte, que ya cuenta con una
trabajadora social.

La asociacion castellano-manchega de ELA tendra,
asimismo “un registro mas exhaustivo de las perso-
nas afectadas por ELA en CLM. Se prevé que hay

alrededor de 145 personas afectadas, de las que solo
tenemos contabilizadas 78 enfermos”, explican a En-
CLM. Ahora ya con el convenio firmado se tienen que
fijar las condiciones para que los asociados de AdE-
LAnte CLM puedan acceder a los nuevos servicios.

En sus tres afos de existencia AJELAnte CLM ha
logrado promover numerosos actos solidarios por la
ELA, lo que ha repercutido en un mayor y mejor co-
nocimiento de la enfermedad por la sociedad y en la
recaudacion de mas de 76.000 euros que fueron do-
nados para investigacion y para asistencia.

FUNDAGION ADN

Como muchos de vosotros ya sabéis, la Fun-
dacion AON se ha convertido en uno de nues-
tros mayores apoyos desde hace varios anos,
incluso es el patrocinador principal de nuestro
ya habitual Torneo Solidario de Golf. Tanto la
Fundaciéon como su presidente Pedro Tomey
no dudan en ayudarnos siempre que pueden,
por eso, han querido finalizar el afo solidaria-
mente y nos han realizado una donacién de
2.000 euros para que continuemos ofreciendo
nuestros servicios y asistencia a los pacientes
con ELA y sus familias. jMuchisimas gracias
por estar siempre con nosotros!

“BAND DE DAMAS”

El Ayuntamiento de Por-
cuna (Jaén) organizé una
obra teatral solidaria a
favor de nuestra Aso- ,1‘ ~
ciacion en el Cine Teatro \bd no

“ . U ks L =) JOATTI O
Maria Bellido”. “Bafio ")(il]](i;s
de Damas”, que asi se o P
titulaba la obra, se cen- ¥ e
traba en las distintas
facetas de la vida de
las mujeres, tocando
temas como el aborto,
el lesbianismo, las dro-
gas o la infidelidad. Ana Gonzalez se encargd de
dirigir y adaptar los textos originales del venezolano
Rodolfo Santa vy la interpretacion corrié a cargo de
la Escuela Municipal Juvenil de Teatro. El resultado
fue todo un éxito.
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{PEDALEANDOPORLOSOTROS

Red Mediaria de Seguros y Agora Broker se reunen todos los afios para
recorrer en bicicleta el Camino de Santiago. Este afo le ha correspondido
al Sanabrés desde Puebla de Sanabria hasta Santiago de Compostela.
En 2018, decidieron dar un toque solidario y hacer que cada pedalada
contase recaudando fondos para la ELA con el fin de ayudar a mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus familias. Asi se hizo realidad un pro-
yecto que este ano ha vuelto a repetirse logrando una alta recaudacion a
través de la compra virtual de kildmetros (1€=1km) y de los monumentos
del recorrido (25€) que ofrecian a través de su web.

DONAGION ¥ SELLD “JUNTOS POR

AACCESIBIUDAD" ==

Liberty Seguros y Fundacion Konecta han
otorgado a nuestra Asociacion el sello “Jun-
tos por la accesibilidad” de Liberty Respon-
de. Una distinciéon que reconoce el compro-
miso de las entidades en mejorar la calidad
de vida y la autonomia de personas con
discapacidad, ofreciéndonos un servicio de
asesoramiento en materia de accesibilidad
universal y de productos de apoyo. Para ello
cuenta con la experiencia y el conocimiento
de un equipo multidisciplinar formado por ar-

s — H | [] H[]TE R APl A quitectos, ingenieros, terapeutas ocupacio-

nales, ergbnomos, etc.

Este ano, la Plataforma Blanca de
Clientes de Afinsa en Madrid ha
realizado un donativo a nuestra
Asociacion adELA Madrid para
que podamos serguir ofreciendo
nuestros servicios a los afecta-
dos de ELA que se encuentren
en la comunidad madrilefa. Mil
gracias por ayudarnos!

Desde el mes de septiembre, algunos de vo-

sotros estais disfrutando de sesiones de fisio-

terapias en tres piscinas cubiertas situadas en V” []l"EN
Vicalvaro, Alcorcon y Torrejon de Ardoz. Estas

sesiones en las que se utiliza el agua con fines Valencia acogié el VIl Congreso Inter-
terapéuticos tal y como os hemos explicado nacional de Investigacion e Innovacion
en numeros anteriores de nuestra revista, son en Enfermedades Neurodegenerativas
fruto de una donacion de Zity-Car Sharing en (CIIEN) que organiza la Fundacion Centro
colaboraciéon con Téxum Fisioterapia. de Investigacion de Enfermedades Neuro-

l6gicas (CIEN), la Fundacion Reina Sofia, el
Instituto de Salud Carlos Ill'y el CIBERNED.
Nuestra Asociacion participd en el progra-
ma de esta edicion con la presencia de
nuestra presidenta, Adriana Guevara, en la
primera Mesa Redonda del Congreso cen-
trada en “la importancia de la investigacion
social y sanitaria en demencias y otras en-
fermedades neurodegenerativas”.

Este 2019 tuvimos el privilegio de ser los
beneficiarios del concierto solidario que
ofrecié el Coro de la Universidad Politéc-
nica de Madrid en la Santa Iglesia Catedral
de Segovia. Dirigidos por Javier Corcuera,
nos deleitaron con un maravilloso progra-
ma: “Un Réquiem Aleman”, Op 45 de Jo-
hanes Brahms, en version para piano —in-
terpretado por Borja Marifio y Gabriel Lépez- y con Irene
Mariscal y Andrés del Pino como solistas vocales.

X ESCUELA CREER-FEDER

La Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FE-
DER) junto con el Centro de Referencia Estatal de Aten-
cion a Personas con Enfermedades Raras y sus Fami-
lias (CREER), dependiente del IMSERSO, organizaron
la décima edicion de su Escuela de Formacion. Este
encuentro redne a entidades de pacientes y profesio-
nales del ambito nacional e internacional que participan
en distintas mesas redondas para el intercambio de
buenas practicas. En nuestro caso, Adriana Guevara,
como presidenta de adEla, participd en esta cita ofre-
ciendo una ponencia sobre las ayudas técnicas en los
pacientes con ELA.

AdEla Madrid ha sido una de las 29 entidades beneficiarias de las Ayu-
das a Proyectos Sociales que la Fundaciéon Mapfre otorga dentro de su
programa “Sé Solidario”. Su objetivo es impulsar proyectos de entida-
des sin animo de lucro que promuevan acciones sociales relacionadas
con la salud, educacion, nutricion, empleo o inclusion social. Siguiendo
estas directrices esta ayuda se destinara a nuestro programa “Fisiotera-

pia y rehabilitacion funcional en el agua”.

VOLUNTARIADO DE LA FUNDAGION
TELEFONICA

Con motivo del Dia Mundial del Voluntariado de las Empre-
sas, la Fundacion Telefonica —uno de nuestros grandes apo-
yOS- NOS propusieron organizar una salida cultural para que
un grupo de pacientes con ELA y sus acompanantes visita-
sen la exposicion del Espacio Telefénica y después disfru-
tasen de un coctel.
Las trabajadoras
de adEla ayudadas
por los voluntarios
de Telefénica com-
partieron esta ex-
periencia con 12
afectados que es-
peramos lo disfru-
tasen tanto como
nosotros.
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|0 KM DE SANTA MARTA

DE TORMES

La Plaza Mayor de Salamanca
fue el punto de partida para
esta carrera que, por un lado,
rendia homenaje al 175 ani-
versario de la Fundacion de la
Guardia Civil y, por otro, conta-
ba con una parte solidaria pues
la recaudacion se destinaba
a nuestra Asociacion. Mas de
600 participantes, entre los que

habia muchos agentes de la Guardia Civil y tam-

bién companeros de la Policia

se sumaron a este reto deportivo que termind en

Santa Marta de Tormes.

No sabéis la fuerza
que nos dais cuando
Vemos que un munici-
pio entero se organiza
y se coordina para
ayudarnos. Esto es lo
que nos pasoé en los
Santos de la Humosa
gue, Nno organizaron
una actividad solida-
ria a favor de adEla,
sino dos. Por un lado,
se proyectd la pelicu-
la “Padre no hay mas

SANTOS DE LA HUMOSA

que uno” en los Cines Cuadernillos y, por
otro, el campo municipal de la localidad ce-
lebrd un encuentro solidario entre la Asocia-
cion A.M y el C.F. Veteranos S.H.

el Fancdachén da |
g i e

= JOK PRRTAT

Nacional y Local,

PARTIENS BENEIICTH ¥ SMLIDANS &, DAV I3 LA 524
CAMIFD BECSECIPAL DL VS SRNTOR [ LA, ISR,
NG WA | 7 D SONEMERE A LAS |2 00

. |

Q

TENNCHE ROMOHE LA ELA.. TODOHR SOMOR AR

ik MU DR A




1" GALA BENEFICA EN TOLEDO LA MAGIA DE LA FELICIDAD
A BEMEFICIO PARA LA ASOCIACION ESPANOLA DE ELA
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ORGANIZADA POR JUAN CARLOS MARTIN

RASTRILLO DE INVIERNO
TENDAM

Todo apuntaba a
que esta convoca-
toria mantendria el
mismo  éxito que
tuvo en la primera g R
cita de la que ya os | WO
estuvimos hablando B -

) ' - EEd P
en numeros anterio- S g
res de esta revista.
El Grupo Cortefiel, actualmente Grupo Tendam,
celebraba en noviembre la segunda parte del
mercadillo solidario en el que todo lo recaudado
a través de las ventas de la firma Pedro del Hie-
rro se destinaba a adEla. El Hotel NH Collection
Eurobuilding se encargd de acoger estos tres
dias de ventas solidarias en las que también
participaron el resto de las marcas del grupo:
Cortefiel, Springfield, Women’s Secret y Fifty.

RASTRILLD

SOLIDARIO

GALA “LA MAGIA DE LA FELIGIDAD"

Juan Carlos Martin ha conocido la cara amarga de la ELA a través de
SU SuUegro y, con su caracter emprendedor y siempre positivo, no solo
se propuso homenajearle sino también ayudar a nuestra Asociacion ya
que, como vosotros, sabe que dependemos mucho de las iniciativas
privadas. Por ello, organizé en Toledo la Primera Gala Benéfica “La ma-
gia de la felicidad” en la que Julia Rubio, presentadora de Castilla La
Mancha Television, ejercid como maestra de ceremonias. A lo largo de
la tarde se celebraron varias ponencias sobre desbloqueo, mentes po-
sitivas, felicidad, etc. y no faltaron los regalos, la actuacion de un can-
tautor y muchas sorpresas.

“VICKY Y YO

Nuestro voluntario Antonio
Nieto presenté un nuevo
libro, “Vicky y yo” editado
por El desvan de la me-
moria. Todo un homena-
je a Vicky, paciente con
ELA, que llegé a su vida
a través del voluntariado
de adEla y desde enton-
ces se forjo entre ellos
una verdadera amistad.

UTERATURA 50
L
C'GHFIIIHCIA fﬂLgpslnui:

Un duo perfecto que
entrevistamos en el numero 78 de nuestra revista
pero que hoy tenemos la oportunidad de conocer
en profundidad gracias a este libro. Tanto el autor
de la novela como la editorial donaran todo el di-
nero de las ventas a nuestra Asociaciéon. Y es que
Antonio y Ramén siempre buscan alguna forma de
ayudarnos.
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I ENCUENTRO ANUAL DE PROFESORES DE YOGATERAPIA

El centro Samsara Yoga Wellness de Madrid organizd esta enriquecedora cita que bajo el
lema “Perpetuando las ensefianzas del maestro” era un homenaje al doctor Miguel Fraile,
médico internista, psicoterapeuta, maestro de yoga y meditacion. Varios profesores que
se formaron bajo la batuta de este maestro dedicaron toda una jornada a mantener vivo
su recuerdo. Este encuentro era completamente solidario y todos los beneficios obtenidos
. eran afavor de nuestra Asociacion. El programa contemplaba sesiones de Bhramari, Yoga
Integrativo, Yogaterapia para sanar la espalda, Hatha Yogaterapia y Yoga Nidra.

|| SUBASTA BENEFICA ESTUDIO DE

ARTE “LETICIA ZARZA”

Los alumnos de este estudio de arte nos hicieron un regalo
dificil de olvidar. Infantiles, Benjamines, Juveniles y Adultos,
donaron de forma voluntaria y gratuita sus obras para parti-
cipar en una subasta solidaria en la que todo lo recaudado
se destinaba integramente al Proyecto “Atencion personal y
vida auténoma” de nuestra Asociacion. La subasta era de
libre acceso para todas las personas y familias que quisieran
participar con sus pujas solidarias y los cuadros tenian un

precio de salida de 10y 20€.

“QUE LA ELA'NO TE PARE™ BY ZITY

Nuestra presidenta Adriana Guevara visito la sede de
Zity-Car Sharing para conocer el resultado de la cam-
pana “Que la ELA no te pare” puesta en marcha por
la empresa de car sharing con motivo del Dia Mun-
dial de la ELA. Con el objetivo fundamental de dar
visibilidad y que la sociedad comprenda a qué se en-
frentan los enfermos
de ELA y sus familias
ante el diagnostico, la
firma doné todo lo re-
caudado con la tarifa
Stand By durante ese
dia. También realiza-
ron una campafa in-
formativa que incluy6
comunicaciones en
su medios propios y
en toda su flota com-
puesta por 650 vehi-
culos.

VitalAire, la actividad especifica de terapias res-
piratorias domiciliarias de Air Liquide Healthcare,
ha premiado a un total de quince asociaciones
financiando sus programas de atencioén a las ne-
cesidades de los pacientes respiratorios cronicos.
AdELA Madrid ha sido una de las ganadoras en la
categoria de “Programas de apoyo y servicio de
apoyo a cuidadores y familiares de pacientes en
terapias respiratorias”. Ademas, también recibi-
mos un premio extra especial por las votaciones
realizadas por los neurdlogos asistentes al 52°
Congreso Nacional de SEPAR (Sociedad Espariola
de Neumologia y Cirugia Toracica).
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XII SUBIDA AL “PRAD™ DE QUEL

Este municipio situado en
La Rioja no es la prime-
ra vez que nos sorprende
con su caracter solidario

pero cada ano esta cita DOMINGD 20 wtuau
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y participantes que se

animaron a realizar esta caminata disfrutaron de
un almuerzo en el Prao antes de volver a empren-
der el regreso. Un total de 9 kildmetros de subida y
de bajada por las faldas del monte Gatun en don-
de el frio fue la nota dominante.
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NOTICIAS adEla

"FOT0S PARA LA HISTORIA™ DE JUSTI] PEREZ PARIS

Antes de terminar el afo, nuestro amigo Justo Pérez Paris se puso en
contacto con nosotros para hacernos entrega del dinero recaudado a
través de su libro “Fotos para la historia”. Un proyecto que sali6 a la luz
gracias a la colaboracion del ayuntamiento de Villarejo de Salvanés y
que es un compendio de todas las fotografias antiguas aparecidas en la
revista Encomienda a lo largo de sus 23 afos de historia. El propio Justo
Pérez se encarga de realizar la edicion en papel de esta revista con su
raton de cabeza. El disefio de este libro también lo ha realizado el autor
con la ayuda puntual de su familia y usando las mismas técnicas con las

que edita la revista. Mil gracias por tu ayuda y tu empefio!

a0 HORAS POR EL CANAL DE CASTILLA

Antonio queria dar visibilidad a
nuestra enfermedad y conseguir
donaciones y, para ello, se enfren-
t6 a un duro reto: recorrer los tres
tramos del Canal de Castilla. 207
kilbmetros que trascurren por las
provincias de Burgos, Palencia y
Valladolid y que Antonio logré reali-
zar primeramente corriendo y des-
pués andando. Desde nuestras
redes sociales estuvimos acompa-
Aando a este valiente que contd también con el apoyo de varios
amigos que se unieron durante distintos tramos. Agradecemos
mucho que una persona sea capaz de enfrentarse a un reto
deportivo tan duro para dar visibilidad a nuestra enfermedad.

CURSO BENEFICO POR LA ELA

Nuestra presidenta, Adriana Guevara, y la vicepresidenta de
adELA Madrid, Marfa Josefa Calderdn, acudieron a un acto
muy especial organizado por la Guardia Civil y capitaneado por
el coronel Tomas Garcia. En él, recibimos un cheque a favor de
nuestra Asociacion gracias a los 50 motoristas que participa-
ron en el curso benéfico de conducciéon segura de motocicle-
tas que se impartio en las instalaciones de la Escuela de Tréafico
de la Guardia Civil que se encuentran en Mérida.

Breves

Salida Cultural a Aranjuez. Nuestros volun-
tarios Antonio y Almudena realizan diversas
actividades solidarias durante el invierno para
hacer realidad un objetivo: organizar una sa-
lida cultural cada afo. Y como no podia ser
de otra forma, el pasado mes de octubre pla-
nearon una jornada diferente para los pacien-
tes con ELA y sus acompanantes. Tomando
como punto de partida nuestra sede, desde
alli, se marcharon en autobus hasta Aranjuez.
Tras realizar una visita guiada por el Palacio
Real disfrutando de todo su entorno, llego el
turno de reponer fuerzas en El rana verde, uno
de los restaurantes mas embleméaticos de la
zona y que se encuentra rodeado de jardines.
Mas 0 menos a las cinco y media de la tar-
de, este grupo de aventureros regres6 a Ma-
drid con la satisfaccion de haber disfrutado al
maximo del dia.

Salida Cultural al Teatro Real. El mes de
diciembre no solo nos trajo las tipicas fiestas
navidenas sino que, en nuestro caso, co-
menz6 con mucha fuerza visitando el Teatro
Real. Gracias a la labor realizada por nuestra
amiga Karmen, un grupo de pacientes con
ELA y sus acompanantes disfrutaron de una
visita guiada preparada exclusivamente para
ellos. A lo largo de esta visita descubrimos
diversos aspectos sobre la estructura del
edificio, la decoracion de los espacios pu-
blicos o el funcionamiento de un teatro de
Opera. Después de la visita al Teatro Real,
nos desplazamos hasta el Café Oriente para
tomar el aperitivo y charlar tranquilamente.

A'NUESTROS VOLUNTARIDS

Queridos amigos voluntarios,

Hemos cerrado un afio mas in-
tentando hacer que nuestros en-
fermos tengan una mejor calidad
de vida gracias a los servicios que
presta nuestra Asociacion, pero
también queremos darles algo
mas y es un ratito mas de nuestro
tiempo para regalarles un poquito
de ocio y llevarles a otros lugares en nuestras salidas
culturales, para sofar juntos otros momentos, otras his-
torias, y otros afectos.

Por eso siempre elegimos algun lugar emblematico, y
con el despertar del otofio y un sol maravilloso, nos fui-
mos a Aranjuez. Después de una visita al palacio, sus
magnificas estancias y ese pequefo museo de trajes
reales incluidos los trajes de novia de reinas e infantas
de Espafa elegimos el restaurante mas antiguo de la
ciudad para comer: “El Rana Verde”, un lugar privilegia-
do a orillas del rio Tajo que nacié en 1903 del antiguo
merendero del “Tio Rana” y donde personajes como el
pintor Santiago Rusifiol buscaron inspiracion para sus
cuadros, y que acogié a otras personalidades del mun-
do literario y de la pintura, como Joaquin Rodrigo, Sal-
vador Dali, Rafael Alberti y Federico Garcia Lorca. Alli
disfrutamos de una agradable comida entre amigos a
orillas del rio y con unas magnificas vistas, y alargamos
el dia con una carifiosa tertulia, con el eco de unas leves
notas del Concierto de Aranjuez.

iGracias a nuestros queridos voluntarios Antonio y Al-
mudena por hacerlo posible!

También en nuestro afan por buscar iniciativas para dis-
frutar, y gracias a nuestra carifosa e infatigable Karmen,
hemos realizado unas espléndidas visitas guiadas al
Teatro Real de Madrid, donde nuestros enfermos han
recibido una atencién exquisita por parte de los organi-
zadores y han visitado rincones espléndidos y la impre-
sionante terraza exterior con vistas a la Plaza de Oriente
y al Palacio Real.

Ademas, gracias al patrocinio de Telefénica también he-
mos participado en el Dia Mundial del Voluntariado con
una visita cultural a una exposicion de la Fundacion y de
un coctel entre todos los asistentes, sus familiares y los
voluntarios Telefénica, siempre con sus detalles solida-
rios hacia nosotros.

Muchisimas gracias por estar con nosotros y por hacer
posible muchas de las ilusiones de nuestros queridos
enfermos, y desearos un nuevo Ao que nos traiga ale-
gria y donde cada dia sea el mejor regalo para todos.

Un abrazo muy fuerte de Maria Jesus y mio.

Pilar Fernandez Aponte
Coordinacion del Voluntariado

Mi llegada al Circulo Polar Artico en la isla
de Grimsey, Islandia

Cuando planeaba mi viaje a Is-
landia, descubri que en su cos-
ta norte habia una isla, Grimsey,
atravesada por el Circulo Polar
Artico. Sin saber cémo, empecé
a dar vueltas a una idea: ¢por
qué no llegar hasta alli y ha-
cer algo para dar visibilidad a la
ELA? Pero, ¢cémo podria hacer-
lo? Aunque las preguntas se iban
amontonando en mi cabeza, mi
objetivo cada vez resultaba mas
claro: alcanzar lo mas alto con mi
camiseta de adEla.

Cuando comparti mi propésito

con mis compaieros de viaje, les

parecié una idea fantastica y me

apoyaron desde el primer mo-

mento. Nos pusimos manos a la

obra con todos los preparativos,

entre ellos, mi entrenamiento fisi-

co. Cierto es que los miedos no dejaban de acechar-
me: “Mi preparacion fisica no es adecuada”, “¢podré
llegar?”, “¢seré capaz?” “¢qué voy a hacer yo alli?”...
pero merecia la pena intentarlo.

Por fin, el 8 de octubre, en Dalvik, empez6 la aventura.
Tras varias horas de navegacion con unas condiciones
climaticas adversas, llegamos a Grimsey. La primera
etapa hasta alcanzar el punto norte geografico fue
muy sencilla pero lo peor estaba por llegar. Mi reto era
subir al punto magnético y no iba a resultar tan facil.
Hubo momentos en los que crei que no lo consegui-
ria, el viento azotaba con tanta fuerza que me tiraba
y me hacia salir del camino. Aunque el recorrido no
era de muchos kilometros y aparentemente de dificul-
tad limitada, las hostiles condiciones climatologicas
convirtieron lo que podria haber sido un paseo en una
expedicion extrema. Comprobé que mi preparacion fi-
sica flaqueaba y me sentia desconsolada porque me
iba a quedar a medio camino... jMi reto por la ELA
iba a terminar en un fracaso! Mi cuerpo no daba para
mas, estaba al limite de mis fuerzas, pero gracias a
la inestimable ayuda de uno de mis compafieros, LO
CONSEGUI. Fueron sus animos y su apoyo los que me
hicieron sacar el coraje necesario para seguir pelean-
do y no abandonar. Desde aqui, quiero agradecérselo
con todo mi corazén, almas como la suya hay pocas.

He tenido la oportunidad de vivir una experiencia de
superacion, tenacidad y lucha. Y me siento orgullosa
de haberlo hecho en nombre de todas esas personas
que, dia a dia, batallan como auténticos guerreros y
nos dan verdaderas lecciones de vida. VISIBILIDAD,
INVESTIGACION, AYUDA. Todos con la ELA.
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Nuestro agradecimiento a los donantes

NOMBRE Y APELLIDOS

PRODUCTOS DE APOYO

Familia de Calixto Llorente Lorenzo

Scooter y andador.

Familia de Malva Lépez Soto

Scooter.

Familia de M° Jesus Llorente Luengo

Silla de ruedas eléctrica y collarin.

Familia de Mercedes Zornoza de los Santos

Silla de ruedas acompaiante, lavacabezas, taburete de ducha.

Familia de Cristina Villarino Alfieri

Llavacabezas, antiequinos, silla de ducha y happy legs.

Familia de Santiago Garcia Campos

Cama arficulada, silla de ruedas de acompaiiante, andador, gotero,
tabla de transferencias.

Elena Florez Plaza

Scooter, 3 andadores y taburete de bafio.

Familia de Teresa Mufioz Albarrdn

Silla de ruedas manual.

Cuillermo Mufioz — Delgado Diaz del Rio

Silla de ruedas manual, silla de ducha y alza de WC.

Familia de Jaime Juanes Cuervo

Silla de duchaWC y cojin antiescaras.

Gaspar Ramirez Salas

Scoofer.

Estela Sanchez — Carnerero Dominguez

Reposa espalda.

Familia de Martina Borrajo Mendo

Andador, gotero, silla de ducha-WC, silla basculante, cojin antiescaras.

Almudena Lopez de lerma Verdejo

Cama con carro elevador, silla ducha-WC, silla de bafio, andador vy silla
de ruedas manual.

Familia de Soledad Balaguer Torres

Silla de ruedas manual, andador, pedalina, taburete de ducha.

Familia de Imelda del Blanco Valdeén

Sillén bipedestador.

Familia de Francisco Ruano Encinas - Rey

Silla de ruedas eléctrica plegable, silla de ruedas aufopropulsable, silla
de ruedas acompaiante, 2 tablas de fransferencias.

Familia de Concepcién Varo Prieto

Gria eléctrica, silla de ducha-WC, tableta de escritura y andador.

M® Sol Maura Salgado

Silla de ruedas acompafiante y cojin.

Familia de Victoriano Padin Ogueta

Silla de ruedas eléctrica plegable, silla de ruedas eléctrica v silla de
ruedas manual autopropulsable.

Oscar Garcia Herndndez

Cama articulada con elevacién por columnas.

Elvira Menéndez Garcia

Cama articulada.

Familia de Arturo Martinez Vazquez

Collarin Headmaster.

Carolina y Jorge

Sillon bipedestador v silla de ruedas autopropulsable.

Alex

Silla de ruedas aufopropulsable.

Familia de Margarita de la Paz Padial

Silla de ruedas aufopropulsable.

Familia de Trinidad Diez de la Cortina y Séez

Silla de ruedas eléctrica plegable, gotero, silla de duchaWC, cojin
antiescaras.

Familia de Isabel Gonzdlez Sanchez

Silla de ruedas eléctrica.

Familia de Marina Fraile Moreno

Silla de ruedas basculante y silla de ducha-WC.

Aurora Garcia

Silla de ruedas eléctrica.

Teresa Cepeda Iglesias

Rampa telescédpica.

Familia de José Cruz Millana de Ynes

Silla de ruedas eléctirca, gria eléctrica e Irisbond.

Jorge

Silla basculante.

M® Angeles Sabatés Rodrigo

Cama articulada

Familia de Teresa Recio Lamas

Silla de ruedas acompafante.

AYUDAS TECNICAS adEla

NOMBRE Y APELLIDOS

PRODUCTOS DE APOYO

Familia de Pablo Jesds Cabrera Moreno

Colchén antiescaras.

Cristina Grande

Silla de ruedas manual, alza de WC, cojin anfiescaras y colchén de
visco.

Isidro Séez San Antonio

Silla de ruedas eléctrica.

Familia de M® Paz Soler Padrés

Pedalina, andador.

M® Angeles Puente Martin

Silla de ruedas eléctrica.

Marcos Vlietman Pelayo

Silla ruedas autopropulsable, colchén antiescaras, cojines antiescaras,
colchén viscoeldstico, baston.

Familia de Dennis Fernando Cruz Ocampo

Silla de ruedas autopropulsable.

M® Carmen Lopez — Mesas

Coijin antiescaras.

Familia de Isabel Guijarro Cabirta

Silla de ruedas eléctrica.

Familia de Sofia Chamizo Frutos

Silla de duchaWC vy disco giratorio.

GRACIAS A LAS PERSONAS QUE DONARON LAS FIANZAS DE LOS PRODUCTOS DE APOYO,
COMO FORMA DE AYUDA Y COLABORACION CON LA ASOCIACION

Maria Martinez Vera, Concepcién Varo Prieto, Teodora del Moral Sénchez, Vicente Garcia del Rio,

M® Carmen Diaz Martinez, M* Josefa Lépez de la Torre, Mdximo Ferndndez Fernandez, M® Cristina

Villarino Alfieri, Julién San José Pedraza, Malva Lépez Soto, Teresa Mufioz Albarran, Christine Miller

Loynds, Lilia Toro Mira, M® Josefa Salcedo Plaza, Angel Marin Gracia, Soledad Balaguer Torres,

Dionisio Garcia Sdnchez, Maria Martinez Vera, Sebastidn Sudrez Ulloa, Concepcién Varo Prieto,

Pablo José Diaz Ferndndez, Josefa Balbds Garcia, Francisca Marcos Gonzdlez, M® Jesus Llorente

Luengo, Victoriano Padin Ogueta, Arturo Martinez Vazquez, Gloria Gonzélez Nieto, Trinidad Diez de

la Cortina y Séez, Teodora del Moral Sénchez, Juan Antonio Formoso Hurtado, Juan Ramén Coderch

Mitja, Gonzalo Pérez Gonzalo, Luisa Avila Jiménez, Felisa Arribas Moreno, Teresa Recio Lamas, José

Alberto Antolin Garcia...

GRACIAS TAMBIEN A LAS PERSONAS QUE SIGUEN SIENDO
SOCI@S DE MANERA DESINTERESADA

PARA QUE TU LO TENGAS TAN CLARO COMO NOSOTROS.

acredita con su sello 3 las ONG que cumplen con los 9 Principios de Transparencia vy Buenas Practicas
Un sello que nace con el objetivo de ayudarte a decidir con qué OMG colaborar

Encuentra tu ONG en www.fundacionlealtad.org
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Patricia Olmedo

“Noserindany

sigan Investigando
Lie nuestras vidas
ependen de ello”

Asi de tajonte es nuestra amiga, Patricia Olmedo que desde hace dos anos convive con la
ELA. En su familia, su abuelo y su padre también fueron diagnosticados con esta enfermedad.
Hoy conocemos en primera persona como es la ELA Familicr.

¢Como y cuando te diagnostica-
ron ELA?

Los primeros sintomas empezaron
en noviembre de 2016 con pérdida
de fuerza en la pierna izquierda. Co-
menzaron las visitas a traumatologos,
rehabilitacion, neurocirujanos y neuro-
logos. Tras mi insistencia en que me
hicieran pruebas para saber qué tenia
y descartar la ELA Familiar, en junio de
2018 me confirmaron el diagndstico
que yo desde el primer dia que noté
los sintomas sabia que podia ser ELA.

La enfermedad ha ido deterioran-
do mis miembros inferiores y me ha
dejado las piernas sin movimiento.
Ademas estoy empezando a perder
fuerza en los brazos.

Tu caso es lo que se conoce como
ELA Familiar, ¢cuantos de tus fa-
miliares han sido diagnosticados?

Yo soy la tercera generacion. Mi
abuelo paterno muri® hace 42 afos
y va fue tratado y diagnosticado de
ELA en el Hospital Clinico San Carlos
de Madrid. Mi padre recibi¢ el diag-
nostico hace 6 anos y yo llevo 2 afnos
aproximadamente.

¢El diagnéstico es mas rapido al
no ser el primer caso en la familia?

Si, porque el fantasma de la enfer-

medad siempre esta presente cada
vez que hay alguna alteracion en un
miembro de la familia.

En el caso de mi padre, tras realizar
varias pruebas que no eran conclu-
yentes, le llevé a la doctora el informe
médico de mi abuelo diagnosticado
de ELA. Desde entonces, todo se
encamind para confirmar si era la
misma enfermedad. Yo lo tenia mas
claro que con mi padre, aunque tuve
la mala suerte de dar con un neurd-
logo que retraso el avance ya que no
me queria hacer pruebas neuroldgi-
cas. Segun él, me habia aprendido
tan bien la enfermedad que la esta-
ba representando en mi cuerpo y era
todo psicolégico. Cambié de doctor,
le mostré el informe de mi abuelo y de
mi padre y, con un electromiograma,
las sospechas se confirmaron. Solo
me hicieron mas pruebas para des-
cartar otro tipo de enfermedad.

¢Tus familiares se han realizado
una prueba genética o presinto-
matica?

Ninguno ha querido hacerse pruebas
genéticas de momento, ya que la
falta de diagnéstico y de tratamiento
les hace no querer saber parte de su
futuro si no lo van a poder cambiar.
Yo quise hacérmelas cuando le diag-

nosticaron a mi padre, pero la carga
emocional que me suponia saber la
predisposicion a padecer la enferme-
dad vy, sobre todo, habérselo podido
transmitir a mi hija, no me dejaria vivir
tranquila.

¢Hasta cuando pudiste compagi-
nar tu trabajo con la enfermedad?

Solo unos meses. Me hice un es-
guince de tobillo en la pierna debili-
tada que me impedia andar y, cuan-
do estaba con la rehabilitacion, me
volvi a caer y empeord el esguince.
Estando convaleciente aun del tobi-
llo y por falta de movimiento, tuve un
tromboembolismo pulmonar, por lo
que ya mis esperanzas de volver a
trabajar se derrumbaron al perder la
movilidad total de la pierna izquierda.

En'la ELA familiar
el fantasma de la
enfermedad esta
presente  cuando
hay una alteracion
en un miembro de
la familia

¢Como es un dia en tu vida?

Cada dia es diferente, a las ocho lle-
gan los abuelos para preparar a mi
hija para el cole y mi cuidadora para
levantarme y desayunar con la nina.
Aunque yo no la puedo hacer nada,
pero su mama tiene que estar a su
lado ya que no tiene muy buen des-
pertar. Luego me aseo y dependien-
do del dia voy a terapia, fisio, piscina
0 me pongo a hacer manualidades.

Comemos en casa de los abuelos
y, tras el cafetito de la tarde, vamos
al parque, a la biblioteca, a jugar 0 a
gimnasia ritmica y tras tanta actividad
infantil llega la cena y a la cama. Cen-
tro el dia en las necesidades de mi
hija, procuro estar presente en todo
momento, ese es el motor de mi vida.

¢Como valoras la atencion médi-
ca y sanitaria que recibes?

He tenido mucha suerte de estar en
una Unidad de ELA con unos gran-
des profesionales, su trato e impli-
cacion es increible. Empezando por
la enfermera, mi angel de la guarda
como Yo la llamo, y continuando por
todos sus especialistas que ponen a
mi disposicion los medios de los que
disponen para mi tratamiento.

¢ Qué papel juegan en tu vida las
asociaciones de pacientes?

Su labor es importantisima y son im-
prescindibles para los enfermos. Me
proporcionan asistencia psicologica,
fisioterapia, terapia ocupacional, lo-
gopedia, trabajo social y tienen un
banco de ayudas técnicas que ponen
a nuestra disposicion. Me dan todo
lo que la enfermedad me va deman-
dandoy que, sin ellos, seria imposible
tener. Y no solo a mi, sino también a
mis familiares y cuidadores. Ellos re-
ciben formacién y asistencia para
poder sobrellevar la enfermedad.
En mi caso se han convertido en un
pilar muy importante de mi vida, su
profesionalidad, la amabilidad y de-
dicacion con la que me atienden, en
fin, son un gran grupo humano. Para

mi es fundamental el tratamiento de
fisioterapia, logopedia y terapia ocu-
pacional, asi como todas las ayudas
técnicas que nos prestan que son un
gran alivio econdémico.

¢Mantienes contacto con otros
pacientes con ELA?

Tras mi diagndstico, la Asociacion me
puso en contacto con un paciente de
mi edad para que viera como enca-
jaba él la enfermedad vy, la verdad, es
que me dio muchos animos. Desde
entonces, he conocido a mas perso-
nas en mi misma situacion y les he
intentado transmitir mi fuerza y ganas
de luchar para que no se rindan.

Dicen que hasta de las situacio-
nes mas complicadas podemos
aprender algo, ¢qué te ha ense-
nado la ELA?

Me ha quitado mis manias y mi es-
trés. Antes era una persona muy ma-

Atlético de Madrid).

CUESTIONARIO RAPIDO

Fecha y lugar de nacimiento: Toledo, el 5 de abril de 1978.
Lugar donde resides: Alameda de la Sagra (Toledo).

Un libro: No soy amante de la lectura pero, actualmente, leo
muchos libros infantiles a mi hija.

Una cancién: Hay muchas que me gustan pero me quedo
con la favorita de mi hija, Madre Tierra de Chayanne.
¢Playa o montaiia? Playa, sin duda.

Un recuerdo: El nacimiento de mi nifia.

Un personaje: Mi idolo de la adolescencia Kiko (jugador del

ENTREVISTA adEla

niatica del orden, de la organizacion,
de la limpieza, vivia para el trabajo y
para mi casa. Ya no. Ahora vivo para
mi hija, para mi familia y para mi. He
aprendido a relativizar los proble-
mas, a darles la importancia justa y
la solucion inmediata para que no me
afecten vy, sobre todo, he aprendido
a disfrutar de los momentos buenos.

¢Qué le pides a la investigacion?
Pido que encuentren la cura de esta
enfermedad, aunque es dificil a corto
plazo. Pido que no se rindan y que si-
gan investigando, que nuestras vidas
dependen de ello.

¢La sociedad sabe qué es la ELA?

Ahora es cuando mas se esta ha-
blando de ella y cuando mas se
esta conociendo, por lo tanto la so-
ciedad se esta sensibilizando mas
gracias a las campanas que se es-
tan haciendo en los medios y redes
sociales, pero creo que hasta que
no la tienes cerca no se sabe real-
mente lo cruel que es.

¢Qué le dirias a los pacientes con
ELA?

Lucha cada dia por vivir cada mo-
mento que, al final, el conjunto de
momentos buenos vividos es la me-
jor forma de vida que tenemos. Que
la ELA nos puede quitar muchas fun-
ciones vitales de nuestro cuerpo pero
hay que aceptarlo para poder seguir
adelante y poder disfrutar de las pe-
quefas cosas de la vida.

Algo que me encanta es: el chocolate, soy adicta.




REPORTAJE Ela

La realidad soclosanitaria
(e los pacientes con ELAy

sus familias

Tras posicionarse desafortunadaomente como una de las enfermedades que més gasto
conlleva, con la etiqueta aun de Enfermedad Rara v sin una cura ni fratamiento que
por lo menos ralentice su evolucion, nuestra Asociacion junto con la Direccion Generadl
de Politicas de Discapacidad del Ministerio de Sanidad Consumo y Bienestar Social
organizamos un encuentro entre profesionales y pacientes con ELA y familiares para
exponer, descubrir y senalar cudles son las necesidades actuales y urgentes de un
paciente con una enfermedad que a dia de hoy su prondstico es mortal

ajo el nombre “La realidad sociosanitaria de

los enfermos de ELA y sus familias”, mas

que un lema, es una declaracion de inten-

ciones que quiere reflejar el panorama que
se encuentran estos enfermos practicamente desde
el diagndstico de esta enfermedad que se mantiene
como Enfermedad Rara debido a su baja prevalencia.
Sin embargo, y aunque no hay registros, se estima
que cada afo se diagnostican en Espafia mas de 900
casos por lo que, en la actualidad, unas 3.000 o 4.000
personas padecen ELA en nuestro pais. Todas ellas
se enfrentan a una esperanza media de vida de entre
3 a 5 afos desde que se manifiestan los primeros sin-
tomas con una progresion de la enfermedad que les
lleva a la dependencia absoluta.

Una de las primeras trabas que se encuentran estos
pacientes es que no existe una igualdad en la aten-
cién sanitaria con independencia del territorio en el
que se resida. Es decir, tanto el diagndstico como los
cuidados médicos necesarios estan condicionados por
el lugar de residencia. Una realidad que podria cambiar
drasticamente si los profesionales sanitarios contasen
con un Protocolo de Actuacion para los Pacientes con
ELA.

La realidad sanitaria

La ELA se caracteriza por una paralisis muscular
progresiva e irreversible que va dejando al enfermo

“La reanlicdad socreiamihira de los
emfermmed de ELA y sus fumilias™

_____

completamente paralizado mientras su mente se
mantiene activa e intacta. Por ello, la atencién sani-

taria deberia realizarse en todos los casos
desde consultas multidisciplinares coordi-
nadas por gestoras de casos que son las
que se encargan de planificar y reunir las
consultas del enfermo de acuerdo a sus
necesidades para evitar desplazamientos
innecesarios. Numerosos estudios ya han
reflejado la eficacia que tienen este tipo
de consultas y sus beneficios sobre los
pacientes.

Los médicos de Atencion Primaria son
los encargados de llevar el dia a dia sa-
nitario de los enfermos con Esclerosis
Lateral Amiotrdfica, pero en muchas ocasiones
desconocen las pautas fijadas por los neurdlogos
—cabeza visible en el seguimiento y tratamiento de la
ELA-. La intercomunicacién entre los profesiona-
les médicos es fundamental en esta enfermedad
para que el médico de cabecera pueda ofrecer un
trato sdlido y consistente. Por otro lado, es necesa-
rio que estos médicos de Atencion Primaria tengan
una preparacion o formacion en la ELA para agilizar
en la medida de lo posible el tiempo de diagndstico.

Aunqgue si bien es cierto que el curso de esta en-
fermedad es distinto en cada paciente, la atencion
domiciliaria termina siendo uno
de los ejes centrales para mejo-
rar su calidad de vida. Sin em-
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Este programa también incluiria la Fisioterapia a do-
micilio, tan importante para retrasar el avance de la
enfermedad y que a dia de hoy tienen que cubrir las
Asociaciones de Pacientes o los propios enfermos.

A toda esta lucha por lograr unos cuidados en el
domicilio que sean adecuados hay que ahadirle que
no existen residencias publicas que acepten a
pacientes con ELA en determinados estadios de
la enfermedad. La progresion de la ELA lleva a una
inmovilidad total y a la pérdida del habla por lo que
el paciente necesita y depende de los cuidadores las
24 horas del dia y estos centros de asistencia no
cubren estas situaciones.

NO eXiste una igualdad Mas alla de los profesionales

sanitarios, el cuidador, ya sea

bargo, no existe una coordi- €1 ]a atencidn sanitaria profesional o un familar, se

nacién entre las necesidades

sanitarias de los enfermos de con independenCia del

convierte en una figura clave
dentro de la Esclerosis Late-

ELA y la Administracién. Esto territorio en el que Se ral Amiotrofica. Su papel es

provoca que la Sanidad termine
apoyandose en el sector social
en el que se encuentran, en-
tre otras, las asociaciones de pacientes dispuestas
a luchar y a buscar ayudas para que los pacientes
tengan una calidad de vida digna. Sin embargo, tam-
bién es una realidad que los recursos de estas aso-
ciaciones son escasos.

Esta necesidad de apoyarse en el sector social ter-
minaria si la Sanidad Publica desde el diagnéstico
ofreciese al enfermo un programa de Cuidados Pa-
liativos entendido este como el conjunto de terapias
y ayudas (fisioterapia, logopedia, rehabilitacion respi-
ratoria, ayudas técnicas, necesidades nutricionales,
etc.) que tienen como objetivo mantener en la me-
dida de lo posible la autonomia y la calidad de vida.

resida

fundamental para que el pa-
ciente realice sus actividades
cotidianas pero su formacion
en autocuidado es absolutamente necesaria en in-
tervenciones rapidas dentro del domicilio tales como
retirar flemas, realizar trasferencias del paciente, sa-
ber el manejo de instrumentaciones médicas como
la sonda PEG, etc. Por otro lado, el Convenio con
los Cuidadores No Profesionales de las Personas
Dependientes de las Comunidades Autbnomas se
ha retomado pero aun debe desarrollarse e imple-
mentarse para reconocer y facilitar la labor que reali-
zan. Segun puso de manifiesto el Observatorio de la
ELA de 2018, solo el 6% de las personas enfermas
pueden afrontar el coste que supone una adecuada
atencion domiciliaria, un esfuerzo econémico que
muchas veces cubren los familiares que no tienen

ad
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mas remedio que abandonar
sus trabajos para centrarse en
los cuidados de los enfermos.

La realidad social

Los pacientes de ELA no solo
tienen que hacer frente a su
enfermedad, sino que tienen
que luchar con una Adminis-
tracion que préacticamente se
ha olvidado de ellos. Por un
lado, los organismos publi-
cos no tienen en cuenta que
la esperanza media de vida
de un paciente con ELA est4
entre tres y cinco afos y los tramites para solicitar las
prestaciones se alargan de tal forma que no suelen
recibir las ayudas hasta un afo después de su soli-
citud, segun los datos aportados
por los enfermos a los que adEla
presta su ayuda. En el caso de la

Los pacientes

que, en los pacientes con ELA, se tramitase por via
urgente la obtencion del Grado de Dependencia y el
reconocimiento de la Incapacidad Permanente en el
grado de absoluta como norma ge-
neral o de Gran Invalidez en su caso.

Ley de Dependencia, este plazo, COTI1 ELA tamblén Pero no solo es una cuestién de

dada la larga lista de espera, llega
a ampliarse hasta los dos afios.

tiempo. El desconocimiento, las du-

tlenen que IUChar das, el miedo, el desconcierto ante

Mientras, los pacientes y sus fa- contra una una enfermedad como es la Escle-
milias tienen que hacer frente a . . ., rosis Lateral Amiotréfica hacen que
todos los gastos derivados de las AdmlnlStraCIOn sea fundamental el servicio de Telea-
terapias (fisioterapia, logopedia, que se ha sistencia desde el inicio. En la ELA el

terapia ocupacional, etc.) y las

avance es diferente en cada persona

ayudas técnicas que se necesi- OlVldadO de E].IOS por lo que el uso de las tecnologias
tan segun vaya desarrollandose y sus neceSidadeS de la comunicacion y de la informa-

la enfermedad. Unos gastos que
segun el Observatorio de la ELA
de 2018 se estiman en unos 35.000 euros anuales,
situando a la ELA como una de las enfermedades
neurodegenerativas mas caras en la actualidad. To-
dos estos argumentos deberian ser suficientes para

cion asi como el asesoramiento ante

determinadas situaciones es funda-
mental para que los enfermos puedan sentirse segu-
ros y tranquilos. Una cobertura sanitaria minima que
deberia complementarse con la atenciéon urgente de
estos pacientes en los Centros Base de todo el te-
rritorio espafnol.

Por ultimo y aunque la Ley de Dependencia también
contempla la Atencion Residencial, en el caso espe-
cifico de la ELA deberia realizarse acorde con la edad
y la situacion de dependencia cuando se solicite.

Esta jornada para analizar la realidad sociosanitaria
ha querido destacar y poner sobre la mesa que, mas
alla de la necesidad de una cura o un medicamen-
to para ralentizar o cronificar la enfermedad, los pa-
cientes con ELA y sus familiares no solo tienen que
luchar contra la enfermedad sino que en su dia a dia
también tienen que pelear y hacer frente a unas ad-
ministraciones publicas que se han olvidado de ellos.

MICRORRELATO

Nuesiro espacio adElamicro

Ha terminado 2019, un aho que ya esta viejo. He-
mos agotado estos dias de la forma mas feliz que
nos ha permitido la imaginacion y ahora, después
de las campanadas, comenzaremos una nueva
vida. Llega la época de los deseos, de dejar co-
sas de lado, de comenzar nuevas costumbres.
Olvidate del gimnasio, de adelgazar, de seguir
una dieta, de conseguir logros que tan sélo le
gustan a tu espejo y empieza a pensar en reco-
lectar y sembrar afecto y sonrisas, en mejorar tu

LA PAREJA PERFEGTA.

ALICIA DEL GAZ LOPEZ

“He tomado una decisién. Estos cuatro dias en Valencia sélo
han sido una excusa: no hubo reunién, no hubo trabajo. Es la
primera vez que te miento, pero necesitaba estar a solas y lo
tltimo que hubiera podido hacer era darte explicaciones.

He intentado descubrir lo que quiero, o lo que no quiero: Y
no quiero seguir contigo, no quiero continuar compartiendo
monosilabos. Sé que dirds que no lo entiendes, que no nos pasa
nada, y es cierto, no nos pasa nada: no hay discusiones, ni celos,
ni infidelidades; la logistica de la casa estd tan organizada que ni
en eso discrepamos. Somos la pareja perfecta, no nos pasa nada,
y ahi estd el problema, que ya no nos pasa nada si no hablamos,
si no nos ilusionamos; no nos pasa nada si no nos reimos, si no
nos tocamos... Y eso es lo que yo quiero, que me pasen cosas,

pero ya no quiero que me pasen contigo’.

Todo esto pensaba de camino a casa mientras conducia. Venia
ensaydndolo, quizds por eso la mediana se interpuso en mi camino.
Dos vueltas de campana y ahora te imagino a ti, abriendo la urna
entristecido y al viento esparciendo mis cenizas, llevindome lejos

de ti, mds lejos todavia.

vida a través de la felicidad ajena. ;Que como se
consigue?, pensando mas en los demas, alimen-
tandote de su carino, dandoles el tuyo. Si entre
todos no hacemos un mundo mejor, saldremos
perjudicados vy, lo que es peor, nos sentiremos
mas solos que la una.

Pero procura ser el protagonista del cambio, que
no te pase lo que nos cuenta Alicia del Caz en su
maravilloso relato.

Colabora en nuestro blog cuando sientas que tienes algo que contar y compartir.

Estamos en:

2]
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11agos, / vidas

Tras seis meses de viaje, Dabiz Riano puso
punto y final a su suefio de recorrer Europa
del Este para banarse en 7 de sus lagos.
Su objetivo: motivar a todos a perseguir sus
suenos y dar visibilidad a la Esclerosis Lateral
Amiotréfica que padece desde el ano 2008.

r

cababa de obtener una plaza como cienti-

fico del Centro Superior de Investigaciones

Cientificas (CSIC) cuando recibié el diag-

nostico. De eso hace ya mas de diez afos
y, aunque ha perdido gran parte de su movilidad, ésta
no le ha impedido recorrer Europa del Este para ba-
Aarse en siete de sus magnificos lagos. Aunque como
bien explica él, el nimero es simbdlico, porque los que
han seguido su aventura por las redes sociales han
podido constatar que este viajes ha dado para unos
30 bafios. Para él, sumergirse en el agua es una li-
beracion porque puede flotar, nadar, andar e incluso
bailar.

El 21 de junio, Dia Mundial de la ELA, Dabiz decidio

comenzar este suefio acompafiado de tres jovenes
(“Capi”, “Or” y “El Cholo”) en una furgoneta especial-
mente disefiada y adaptada para este viaje. Desde To-

. rrejon de Ardoz, su rumbo les ha llevado al lago Varese

(ltalia), el Walen de Weesen (Suiza), el Nasijarvi (Fin-
landia), el Puhka Eestis (Estonia), el Cunovské Jazera
(Eslovaquia), el Balatén (Hungria), el Bled y el Bohini
(Eslovenia) o el Ohrid (Albania) por nombrar algunos

- lugares que esta expedicion ha podido disfrutar. En
¢ este recorrido también le ha acompanado un equipo

audiovisual que ahora trabaja para crear un documen-
tal sobre este suefio dirigido por José Luis Lopez-Li-
nares, ganador de dos premios Goya.

¢ Una vez terminada su aventura, el pasado 9 de enero,

la vicepresidenta Segunda del Congreso de los Dipu-
tados, Ana Pastor, recibié a Dabiz con el objetivo de
hablar y buscar apoyo para la iniciativa sobre la que

- estamos trabajando en adEla desde hace un tiempo:
. crear un piso tutelado para afectados por la ELA, un
. recurso asistencial que en la actualidad no existe.

adEla (Asociacién Espaiiola de ELA)
C/ Emilia, 51 - 28029 Madrid @1 3113530

odelo@adelaweb.com www.adelaweb.org

AdEla Madrid (Comunidad de Madrid)
Q15 141 660

adelasocial@adelaweb.com

AdEla-CV (Comunidad Valenciana)
963 794 016 correo@adelacv.org  www.adelacv.org

AdEla-Euskal Herria (Federacién del Pais Vasco)
679 234 059 federazioa@adelaeuskalherria.com

www.adelaeuskalherria.com
* AdEla ARABA (Asociacisn de Alava)

Q45 229 765 araba@adelaeuskalherria.com
* AdEla BIZKAIA (Asociacién de Vizcaya)

Q44 237 373 bizkaia@adelaeuskalherria.com
* AdEla GIPUZKOA (Asociacién de Guipizcoa)

943 245 609  gipuzkoa@adelaeuskalherria.com

ANELA (Navarra)
630 114 024  info@anelanavarra.es

www.anelanavarra.es

AdELAnte CIM (Castilla La Mancha)

610 157 719 info@adelanteclm.com www.adelantelr.com

AgaEla (Asoc. de Galicia)
660 532 298  agaela@hotmail.es  www.agaela.es

AraEla (Aragén)
976133 868  info@araela.org  www.araela.org

CanELA (Cantabria)
600 049 837 asociacioncanela@gmail.com

ELA Andalucia (Andalucia)

954 343 447 / 628 099 256
ela.andalucio@gmail.com  www.elaandalucia.es

ELA Balears (Islas Baleares)
Q71498 777  pedrotous@gmail.com

ELA CyL (Castilla y Leén)

info@elacyl.org  www.elacyl.org

ELA Extremadura (Extremadura)
680676617  elaexiremadura@gmail.com

www.elaexiremadura.org
ELA Murcia (Murcia)
619 180 356  elaregiondemurcia@gmail.com

INFORMACION adEla

ELA Principado (Asociacién de Asturias)
985163 311  elaprincipado@relecable.es

www.ela-principado.es

VivELA (Asoc. de Ciudad Redl)
659 400 716 asociacionvivela@gmail.com

Uridades de €L

Comunidad de Madrid

* Hospital 12 de Octubre

Q17 792 587  mariadelpilar.cordero@salud. madrid.org
* Hospital Gregorio Marafién

915868 634 uelanm.hgugm@salud.madrid.org

* Uni. Multidisciplinar de Enfermedades Neuromusculares
(Carlos lll-La Paz)

914 532 522 / 914 532 799

* Hospital Clinico San Carlos
913 303 340 /913 303 513

Barcelona

Hospital de Bellviige
ela@bellvitgehospital .cat

Hospital Vall d'Hebrén
932 746 000

Valencia

Hospital Universitario de La FE
elaafectados@gmail.com

Sevilla

Hospital Virgen del Rocio
Raquel Contreras 697 954 428

F undaciones

Fundacién Espaiiola para el Fomento
de la Investigacién en ELA (FUNDELA)

913 1537 50 fundela@fundela.info  www.fundela.info

Fundacié Catalana D'ELA
Q37 66 59 69  elo@elacat.org

Fundacién Francisco Luzén
917 455 905  info@ffluzon.org www.ffluzon.org

Fundacién Catalana Miquels Valls

www. fundaciomiquelvalls.org
Q37 665 969
ela@fundaciomiquelvalls.org
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Ela

[ablon de anuncios

¢Quieres que publiquemos tu anuncio?

Si quieres comprar o vender algun producto, no dudes
en utilizar nuestro Tablén de anuncios. Solo tienes que
mandar un correo electrénico a la Unidad de Terapia
Ocupacional, terapic@adelaweb.com, incluyendo:

-Nombre del producto
-Caracteristicas
-Precio (opcional)
-Forma de contacto

® Se vende Irisbond. Estd
como nuevo. Precio: 4.500€
[negociables). Tf.: 607 530
507 (Mar).

® Se vende silla eléctrica

NAVIX. Utilizada durante 6 me-
ses y con uso habitual en inferio-
res. Silla con traccion delantera y
radio de giro bastante reducido,
basculaciéon y reclinacién  del
respaldo. El asiento se bascula
desde 5° hasta 10° y el respal-
do se puede reclinar 0°10°-20°
-30°40°. Reposabrazos abati-
bles v ajustables en altura y en
anchura. Precio: 1.800€. Thn.:
609 364 376 (Jorge) o a través

de salusanchez@hotmail.es

® Se vende silla de ruedas
eléctrica Dragon. Precio de
850€. Tin.: 607 667 665
(José Manuel).

® Se vende silla eléctri-
ca Invacare Pronto MéT.
Utilizada durante un afio y sélo
por interiores. Silla elevable de
6 ruedas, con tracciéon central
y un radio de giro reducido de
48cm. El asiento anatémico vy
giratorio 360° con dos posicio-
nes (4°y 9°), el respaldo reclina-
ble y la paleta monobloc garan-
tizan al usuario un confort fofal
a lo largo del dia. Ademés el
asienfo es muy fécil de manejar
y permite una elevacién de unos
12cm. Precio: 1.000€. Tfn.:
609 364 376 (Jorge) o a través
de salusanchez@hotmail.es

@ Se vende vehiculo adapta-
do Citroén Berlingo HDI 90CV
XTR PLUS. Pintura metalizada,
adaptacién portén frasero, en la
actualidad  37.800km. Precio:
16.500€ Th.: 606 833 765
(M Paz).

L

@ Se vende Fiat Doblé Pa- ‘

norama 1.6 mjt Emotion,
105CV (2010), 28.000km.
Diésel, con cambio de mar-
chas manual. Etiqueta am-
biental B. Adaptado para
tfransportar a personas con
movilidad reducida en su pro-
pia silla de ruedas. Acceso
mediante plataforma hidrauli-
ca por el portén trasero. Visi-
bilidad total desde la silla de
ruedas a ventanas superiores
frontal y laterales. Se pue-
de entregar recién pinfado.
Precio: 15.000€. Tfn.: 676
709 435 (Cristina).

@ Se vende silla de ducha-
WC modelo Clean. Precio de
350€. Tn.: 607 667 665 (José
Manuel).

® Se vende silla de ruedas
eléctrica  Permobil  C300
Corpus R-Net. Rueda 3,00x8
maciza, ESP module y eleva-
cién.  Asiento 200C /K300
[bascul.  Asiento), regulacion
eléctrica basculacion 30 C350
/45  C300 ICS, regulacion
eléctrica respaldo Corpus IICS
C300/C350, regulacion eléc-
trica reposapiés Corpus ICS/
C300-C350, reposacabezas
ajustable en vinilo, control late-
ral medio (F) 220x90 en fejido
[mesh), control muslo grande
[C) 200x90 en tejido (mesh],
cinturén de seguridad aufofrac-
cién, co-pilofo (permite llevar la
silla a un cuidador sin esfuerzo),
joystick compact R-Net (sensi-
ble), interruptores pl compact JS
[mentén), soporte permofix para
compact joystick en forma de L,
baterias a estrenar originales de
Permobil, adaptada con inver-
sor eléctrico onda modificada
para enchufar aparatos  eléc-
tricos y conexién USB. Precio:
5.000€. Tin.: 607 370 985
[Sara) o a través de compras@
onate.eu

@ Se vende gria eléctrica.
Precio de 400€. Tfn.: 607 667
665 (José Manuel).

® Se vende silla de ruedas

eléctrica  modelo  Quickie

Tango de la marca Sunrise
Medical con respaldo y bas-
culacioén eléctrica, con muchos
extras: cojin JAY antiescaras
y de gel ajustable, respaldo
JAY, reposacabezas ajustable,
luces e intermitentes, claxon,
reposapiés elevables, ruedas
macizas delanferas, neumd-
ticas traseras, suspension tra-
sera, guardabarros... Fecha
compra junio 2015. Precio
de venta 1.500€. Th.: 606
394 251 (Henar) o a fravés
de guapos2009@hotmail it

-~

-

@ Se vende furgoneta Peugeot

Partner adaptada para silla

de ruedas. Modelo Tepee 1.6
Blue HDI TOOCV. Matriculacion
en mayo de 2016. 30.000km.
Bluetooth, color gris plata, pan-
falla t&ctil con car play, USB,
reproductor y GPS con el movil
en pantalla propia, volante mul-
fifuncién, doble puerta lateral
para mayor acceso. Adapfa-
cion para silla de ruedas espe-
cial con posicion de la silla de
ruedas en la misma linea que
los dos asientos fraseros. Adap-
facién especial con factura de
mayo de 2017 con valor de
@.500€. Asientos traseros mo-
dificados para que la silla de
ruedas esté al lado de dichos
asienfos.  Precio:  20.200¢€.
Ti.: 676 900 613 (Isaac) o a

fravés de i.recarey@gmail.com

-~

@ Se vende vehiculo adap-
tado Dacia Doker. Tiene
4.440km. Es de noviembre de
2018. Precio: 15.000€. Tn.:
633 279 836 (Francisco).

® Se vende silla de ruedas ‘

elécirica modelo Salsa M2

mini. Totalmente nueva, usada
una sola vez 45 minutos. Silla
de ruedas 4x4 tofalmente equi-
pada con todo tipo de funcic-
nalidades. Factura de compra
del 24 de mayo de 2017 de
6.061€. Exiras:  basculacién
eléctrica, reclinacion  eléctrica
del respaldo, reposacabezas,
fraccion  central,  reposapiés
eléctricos individuales, rotacién
sobre su eje 360 grados, cojin
modular méximo confort marca
Jay, ancho total 52cm. ideal
para inferiores, gran rendimiento
en exteriores, perfecro para as-
censores y espacios esfrechos,
disefio elegante. Todo el dinero
ird para la Fundacién FUNDELA
(investigacién para la cura de la
ELA) v la Asociacién adEla (aten-
cién y servicios al enfermo vy sus
familias). Precio: 4.500€. Tn.:
676 900 613 (Isaac) o a fravés

de i.recarey@gmail.com

-~

® Se vende silla de ruedas
manual de aluminio plegable
autopropulsable Breezy 300.
Ruedas macizas, desmontables.
Reposabrazos abatibles hacia
afrds, respaldo transpirable, re-
posapiés desmontables. Color
rojo. Regalo cojin viscoeldsfico.
Medidas. Anchura del asiento:
46cm. Profundidad del asien-
to: 42cm. Altura con respaldo:
95cm. Peso de lasilla: 13,5kg.
Peso mdéximo del  usuario:
120kg. Transporte por cuenta
del comprador. Precio: 180€.
Th.: 669 803 492 (Rosa).

® Se vende Si”G de ruedas ‘

Carony modelo classic, que
sirve a su vez de asiento del
coche. Muy prdctica para no
tener que levantar a la perso-
na. El precio nueva son mds
de 5.000€, pero la vende-
mos por 1.800€. Th.: 630
543 847 |Arturo) o a fravés
de artrome@hotmail.es

@ Se vende cama articulada ‘

con carro elevador. Medi-

das de 1,90x90cm. Somier
arficulado con 4 planos inde-
pendientes de lamas de haya
natural vaporizada con acaba-
do en aluminio antideslizante.
Altura regulable que permite
meter una gria. Colchén vis-
coeldstico  anfiescaras  con
funda. Cabecero y piecero de
madera en gris de 90cm. Dos
barandillas articuladas en ace-
ro inoxidable. Cuatro ruedas
giratorias con aro de goma
para facilitar movimiento, dos
de ellas con freno de seguri-
dad. Pintura lacada antiéxido.
Precio: 850€. Tfn.: 669 803
492 (Rosal.

@ Se vende somier articula-
do. Precio de 500€. Tfn.: 607
667 665 (José Manuel).




En tu ciudad

también hay gente
con ELA

_____
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