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Presidencia de Honor
Su Majestad la Reina Dofa Letizia

ahora empieza el voluntario

Después de estos meses en los que forzosamente hemos
tenido que reorganizar nuestra vida, ahora comienza otra etapa
en la que deberia primar el sentido comun.

Desde adEla hemos intentado estar con vosotros facilitandoos
lo maximo posible nuestras ayudas. Aunque no hemos
estado en la sede central, nuestras trabajadoras han seguido
teletrabajando para que ningun afectado estuviera sin los
apoyos y ayudas técnicas que necesitaban, como se explica
en las paginas del interior de la revista.
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Ha sido una actuacion muy valorada por los enfermos y de la cual nos alegramos.

Y, ¢ahora qué? Pues debemos seguir nuestras pautas, como siempre, pero extremando
las precauciones. Los expertos nos dicen que esto no se ha acabado y, aunque en los
enfermos ha habido poca incidencia debido a que ya estabais confinados, vuestros
cuidadores deberan seguir en alerta.

Este afo nuestro Dia Mundial de lucha contra la ELA ha tenido un lema “Nos
rebELAmMos”. Necesitamos cuidadores profesionales, “esta funcion en el 80% de las
veces la desarrolla la familia, con el estrés que esto supone al tener que estar las 24
horas del dia ayudando y apoyando a su familiar. Y lo hacen con toda su fuerza y carifo,
pero ellos también necesitan ayuda, que no piden y con personas que sepan coOmo
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NOTICIASEla

WELApOD: of NO PUEDES
VIVIR TU VIDA, VENDELA

Este ano, con motivo del Dia Mundial de la ELA, en la Comunidad de la ELA hemos creado
una plataforma ficticia en la que las personas con Esclerosis Lateral Amiotrofica vendemos
todo lo que tenemos y lo que no podemos disfrutar para poder hacer frente a los gastos

que supone sufrir esta enfermedad.

@ welapop

Si no puedes vivir tu vida, véndela

na iniciativa que busca sensibilizar a la pobla-
cion sobre nuestra enfermedad y que tiene
como objetivo directo solicitar a las adminis-

traciones publicas que garanticen las ayudas que las
personas con ELA necesitamos para poder costearla,

con independencia de la Comunidad Autbnomaenla :
que se resida. Para ello, se ha realizado una recogida :

de firmas a través de la plataforma change.org

En wELApop podemos conocer en primera persona
la historia de Jorge y su mujer M2 Mar. El ha puesto :

en venta todo lo que tiene y a lo que ha tenido que
renunciar para poder costear todos los gastos: sus
anillos de boda, su perrita Kira y un albbum de viajes
en el que su mujer “va incluida”, senala Jorge, “por-

que ella tiene ganas de ver el mundoy yoyanola :

puedo acompanar”.

Jorge asegura que “la enfermedad me ha hecho re-
nunciar a muchas cosas. He tenido que dejar el de-
porte con mi pasion por el futbol, los viajes, las cenas

fuera de casa e incluso los paseos a Kira porque la

enfermedad te va paralizando poco a poco. Vas de-
jando de poder comer, de poder hablar vy, finalmente,

de poder respirar”, explica Jorge que padece ELA

desde hace cuatro anos.

“Lo que gueremos demostrar con estas acciones
es que tenemos unas ganas inmensas de vivir. No
querrfamos renunciar a nada y nos gustaria seguir vi-
viendo dignamente”, nos cuenta Dabiz Riano, al que
CoNOCéis por su proyecto “7 lagos 7 vidas”.

Una botella de vino, una maquina de coser, los anillos
de boda y hasta abrazos, todo destinado a sufragar
los aproximadamente 35.000 euros mensuales que
supone convivir con esta enfermedad: pagar un cui-
dador, adaptar un hogar, comprar dispositivos auxi-
liares de ayuda, tratamientos y cuidados y los gastos
personales, entre otras cosas.

El tiempo medio de reconocimiento oficial de la dis-
capacidad para las personas enfermas de ELA es
de 11,4 meses, a lo que se anaden otros 5,2 me-
ses mas en recibir la prestacion. El 54,2% no recibid
ninguna prestacion en los ultimos 12 meses, y de
los que la recibieron, el 69,3% recibieron menos de
6.000€, cantidad insuficiente para cubrir la multitud
de necesidades que genera la enfermedad; lo que
es especialmente grave si tenemos en cuenta que
un 38,7% depende en exclusiva de la prestacion.
Ademas, un 43,2% de las personas afectadas por
la ELA avanzada no recibe asistencia en domicilio
significativa, el 61% de la asistencia domiciliaria es
Fisioterapia financiada por los propios afectados o
sus asociaciones y el 44% considera que necesita
ayuda contratada que no puede pagar.

La epidemia de la COVID-19 ha hecho aun mas
visible la falta de atencion a las personas afectadas
por la ELA por parte de las administraciones pu-
blicas. Especialmente sensibles a cualquier enfer-
medad que se pueda manifestar con una infeccion
respiratoria, han visto como se suspendian sus te-
rapias y se reducia al minimo la atencién domicilia-
ria por la crisis sanitaria.

Mas informacion: https://welapop.com/

LUZ POR LA ELA

NOTICIASEIa

Un ano mas, la Comunidad de la ELA ha puesto en marcha la cam-

pafa #LuzporlaELA en el marco del Dia Mundial de la Esclerosis La-
teral Amiotrofica. Esta iniciativa anima a todas las instituciones y em-
presas a iluminar de verde algun edificio 0 monumento significativo
de los municipios con el objetivo de visibilizar la enfermedad y apoyar
a las personas afectadas concienciando ademas a la sociedad so-
bre las dificultades a las que tienen que hacer frente en su dia a dia.
En 2020, #LuzporlaELA contd con el apoyo de 210 municipios y se
iluminaron 305 monumentos. Mas informacion: https://luzporlaela.es

GARRERA “POR UN FUTURO SIN ELA™

El domingo 21 de junio,
una veintena de valientes
—debido a las medidas de
seguridad que aun de-
bemos mantener por la
COVID-19- salieron des-
de Yuncos a las seis en =
punto de la mafiana para '"_"_:1 W UN FUTURD
recorrer Yuncler, Yuncli- e SINELA
llos, Magan y Olias del E8 5

Rey antes de llegar a su T §/8MPRe 21
destino final: Toledo. Casi

50 kilébmetros con los que se quiere reivindicar que se in-

Dia
‘Mundia
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XIV WORLD GONGRESS ON
GONTROVERSIES IN NEUROLOGY
[CONy])

Tras cancelarse en el mes de marzo por la pande-
mia mundial, el CONy ha anunciado que ya cuenta
con nuevas fechas, del 2 al 5 de octubre en Lon-
dres. Una cita que cubre una amplia variedad de
temas cientificos pero que, sobre todo, incluye los
mas recientes y novedosos en materia de neurolo-
gia. Su dinamica es poco habitual porque se debate
un tema en formato controversia, es decir, un mo-
derador realiza una pequefia presentacion y poste-
riormente un ponente defiende una postura segui-
do de otro que apoya lo contrario. Mas informacion:
http://cony.comtecmed.com/

vestigue mas esta enfermedad y que se concedan mas
ayudas a quienes padecen ELA. Una cita que, segin ha ) e
manifestado su organizador, se repetira en 2021, pero R e | p—
que este afno tenia ademas el anadido de que se convir- p

ti6 en la primera carrera no competitiva que se celebraba
en Espana desde que comenzé la pandemia.

T oo e

JUAN GARLOS UNZUE ANUNGIA QUE PADEGE ELA

El técnico navarro de 53 afos
que fue portero y entrenador en
el Futbol Club Barcelona ha anun-
ciado publicamente en una rueda
de prensa que padece Esclero-
sis Lateral Amiotréfica. “Mi etapa
como entrenador ha finalizado,
voy a firmar por un equipo mo-
desto y muy comprometido, el de
los paciente de ELA. Voy a tener
muchos comparneros y compafie-
ras, somos unos 4.000 en Espa-

Aa y el mercado de fichajes tiene
mucho movimiento”, comento.
Juan Carlos Unzué se mostrd
muy fuerte mentalmente y ha lan-
zado un mensaje de lucha asegu-
rando que peleara hasta el final.
A lo largo de esta comparecencia
de prensa también anuncié que
tenia ganas de crear una funda-
cién con su nombre pero que fi-
nalmente ha decidido unirse a la
Fundacion Luzon.
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ENTREVISTA adEla

¢Cuando empez6 a trabajar con
pacientes con ELA y cual fue su
primera impresion?

Empecé en el ano 2007, los vi por
primera vez en un taller que da-
ban en la Asociacion y me quedé
impactada por la gran variedad de
sintomas que presentaban.

¢Como puede ayudar la Logo-
pedia a estos enfermos?

Estos pacientes presentan una gran
variedad de sintomas logopédicos
que afectan al habla, la comunicacion
y la deglucion. Campos cuyo trabajo
es de competencia logopédica.

¢Como son las sesiones de Lo-
gopedia que realiza?

Las sesiones son individuales y lo
que se pretende es que mantengan
durante el mayor tiempo posible lo
que todavia conservan. Ademas, se
buscan alternativas para aquello que
se ha deteriorado o perdido. Sobre
todo, trabajo mucho la musculatu-
ra facial con masajes, el interior de

o~ |

Maria José Camacho

“Guanto antes se trahaje

la musculatura facial y
Mas constante se sea

mejor son los resulta

Seguro que much@s de vosotr@s la conocéis porgue Maria José
Camacho es logopeda en nuestra Asociacion y es experta en
Sistemas de Comunicacion Altemativos (SAC). Hoy se acerca
Q nuestra revista para mostramos la importancia que tiene esta
disciplina en los pacientes con ELA y su papel en el desarollo

de la enfermedad.

la boca y el masaje de las cuerdas
vocales. También me centro en la
respiracion diafragmatica, lateral uti-
lizando velas, jeringuillas, etc.

¢,Como trabajan los problemas
de comunicacion?

Los problemas de comunicacion
primero se evaluan y, después, des-
de las capacidades que mantienen,
se les pone aquel Sistema de Co-
municacion Alternativo (S.A.C) que
mas les va a facilitar su relacién con
el entorno proximo pero también
con el laboral, ya que hay pacientes

El desarrollo de la
enfermedad es dolo-
roso pero no poder
decir lo que quieren,
sienten o necesitan
sin intermediarios,
es quizas lo peor

que siguen trabajando gracias a es-
tos sistemas.

¢Como se afronta desde la Lo-
gopedia la frustracién de no po-
der hablar/comunicarse? ¢Es lo
mas doloroso para los enfermos
de ELA?

Cuando llegan a esta situacion se
intenta facilitarles el proceso de
adaptacion y se les da informacion
sobre todas las posibilidades que
existen para que puedan seguir co-
municandose. El que la Asociacion
les suministre muchos de estos
S.A.C les facilita el proceso. Todo
el desarrollo de su enfermedad es
doloroso, pero el no poder decir lo
que quieren, sienten o necesitan sin
intermediarios, es quizas lo peor.

¢Y los trastornos en la alimenta-
ciéon como la disfagia?

Los trastornos de disfagia son un
gran problema. La alimentacion se
les va adaptando pero para estos
pacientes supone un esfuerzo dia-
rio que en algunos casos les ago-

os”

ta. Algunos se niegan a aceptar la
gastrostomia pero, si se les infor-
ma adecuadamente, la aceptan y
tienen una mejor calidad de vida.

¢Se puede lograr un retraso
en la pérdida del habla y de la
musculatura facial gracias a la
Logopedia?

Mi experiencia me ha confirmado
que, cuanto antes se trabaje la
musculatura facial y mas constan-
te se sea en el trabajo en general,
mejor son los resultados.

¢Cuales son los principales
miedos y dudas que le exponen
estos pacientes?

El principal miedo es la pérdida de
la comunicacioén, el no poder “ex-
presar” y lograr que les “entien-
dan”. La falta de comunicacion les
produce una sensacion de aisla-
miento, soledad y miedo.

Desde su experiencia, ¢qué
consejos de Logopedia puede
ofrecer a un paciente que aca-
ba de ser diagnosticado?

El Unico consejo que les doy es
que hay que empezar a trabajar,
hay que ser constantes en mante-
ner una serie de habitos que les fa-
ciliten la vida y aprender a adaptar-
se a las distintas situaciones segun
vayan apareciendo.

¢Con la tecnologia de hoy la co-
municacion siempre existe?
Si, siempre existe.

¢Los pacientes con ELA se sue-
len mostrar receptivos ante las
nuevas tecnologias?

En general, si. El éxito a la hora de
colocar un S.A.C depende en gran
medida del entorno familiar, porque
se necesita de su colaboracion.

¢Qué pasamos por alto cuando
hablamos de ELA y Logopedia?
En general, la profesion de logo-
peda es bastante desconocida.
Se piensa que el trabajo consiste

Vamos a intentar
mantener lo que
tienes durante el
mayor tiempo po-
sible y a encontrar
alternativas para lo
perdido

solo en los problemas del habla.
Pero nuestra area va desde el ha-
bla, la comunicacion, la deglucién
y el mantenimiento de la muscu-
latura del habla y la deglucion. Un
paciente puede dejar de caminar
pero, aun asi, considera que el fi-
sioterapeuta debe seguir trabajan-
do con él. En cambio, cuando deja
de hablar cree que ya no es nece-
sario el logopeda.

¢Qué opina del papel que jue-
gan las asociaciones de pacien-
tes como adEla para acercar
estos servicios a los enfermos
de ELA?

Las asociaciones son imprescin-

ENTREVISTA adEla

dibles para poder darles todo el
apoyo que necesitan. Sin el trabajo
que realizan los distintos tipos de
profesionales ligados a estas aso-
ciaciones estos enfermos no ten-
drian los cuidados que necesitan
ellos y sus familias.

¢Qué piensa de las iniciativas
como #Donatuvoz de la que ha-
blamos en el numero pasado de
nuestra revista?

Me parece una iniciativa muy in-
teresante. El problema que tienen
algunos de estos S.A.C es que la
VOZ que se oye no es la del pacien-
te y no se reconocen. Al principio,
sobre todo, es bastante chocante.
De esta manera puedes dejar gra-
bada tu voz en un Banco de Voz e
incluso utilizar la de algun familiar.
A nivel afectivo, de reconocimien-
to, es mejor.

¢Los pacientes desconocen los
productos de apoyo que pue-
den ayudarles o ya vienen infor-
mados a través de Internet?
Depende, sobre todo, de la edad
del paciente. Pero, no solo es im-
portante conocer los distintos pro-
ductos, también es fundamental
saber que “todo no sirve para to-
dos”.

¢Qué le diria a los pacientes
con ELA?

En general, cuando un paciente
viene por primera vez a un logo-
peda, siempre hace la misma pre-
gunta: "jvolveré a hablar igual?”
“ivoy a recuperar lo perdido?”. Y
la respuesta es siempre la misma,
vamos a intentar mantener lo que
tienes durante el mayor tiempo po-
sible y a encontrar alternativas para
lo perdido.

¢Qué le han ensefado los pa-
cientes con ELA?

He de decir que mi experiencia con
los enfermos de ELA y sus familias
ha supuesto una gran ensefanza a
nivel personal, por su entereza, su
lucha.

~d I
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Desde estas lineas, quiero transmitiros un mensaje de apoyo y algunas sugerencias
que contribuyan a perseverar en el gran esfuerzo que estamos haciendo para afrontar
los profundos cambios generados por la crisis de la COVID-19 y cuestiones que nos

preocupen sobre este tema, como las amenazas de rebrotes o nuevos confinamientos, si
asi lo dispusieran las autoridades sanitarias.

n todos los desastres, se definen desde

el punto de vista psicosocial varias fases.

En esta etapa de “Nueva Normalidad”,

debemos mirar hacia atras para recordar

ensefanzas adquiridas y capacidades
que hemos puesto en juego. Nuestras vidas estan
en constante evolucion y las experiencias modifican
nuestro cerebro.

A nadie se nos escapa que quienes Vivis y convivis
con la ELA, sois verdaderos expertos en el afronta-
miento de la adversidad, pero también que las actua-
les circunstancias han creado un estresante marco

generador de limitaciones, amenazas e incertidum-
bres a diferentes niveles, aumentando las sensacio-
nes de peligro e indefension.

Ante el anuncio de cuarentena sentimos sorpresa,
miedo, y hasta euforia, cuando la vimos como una
oportunidad para retomar o emprender proyectos.
El confinamiento supuso una alteracion brusca de
costumbres y rutinas; el cansancio, el agobio, la incer-
tidumbre y la desesperacion se hicieron notar; reco-
nocerlo es el camino para aliviar el sufrimiento y para
diluir con el tiempo sensaciones desagradables. Todos
nos sentimos abrumados por emociones y reacciones

que, en ocasiones, nos resultaron dificiles de gestionar
0 que incluso descargamos en otras personas, con in-
dependencia del carifo y respeto que nos profesemos.

DESESCALADA

Muchas de esas emociones continuaron en esta nueva
fase que tuvimos que afrontar. Entre esas emociones,
me gustaria destacar la ansiedad y el miedo, en sus
distintas maneras de manifestarse que, si bien pueden
ayudarnos a estar alerta y cuidarnos, también crecen
ante noticias que nos recuerdan nuestra mayor vulne-
rabilidad por pertenecer a un colectivo de riesgo.

También reacciones de enfado por situaciones o acti-
tudes que inevitablemente nos hieran o nos molestany
momentos en los que sentimos el peso de la soledad
por las medidas de distanciamiento social.

Estos sentimientos dejan abiertas las puertas de la
tristeza o la desesperanza ante las carencias y las
pérdidas propias y ajenas, definitivas o temporales,
asi como la puerta de la culpa, por creer que desde
la condicion de enfermos de ELA somos una carga
para nuestra familia o que, como familiares, no es-
tamos dando a nuestro ser querido todo el apoyo o
cuidados que necesita.

Aunque estas emociones son inevitables y normales
en momentos de grandes crisis, es necesario que in-
tentemos no dejarnos llevar o desbordar por ellas e
implementar algunas estrategias para gestionarlas y

reducir sus efectos perjudiciales en nuestra salud y en
la convivencia.

Un primer paso es identificarlas y admitirlas de manera
empatica y considerada en nosotros mismos y en los
demas. Incluso hablar con otros sobre lo que sentimos.
Seguramente haya muchas emociones y pensamien-
tos compartidos y comunicarlo contribuye a incremen-
tar el sentido de pertenencia a nuestro grupo.

Las emociones son inevi-
tables y normales en mo-
mentos de grandes crisis,
es necesario que intente-
mos no dejarnos llevar o

desbordar por ellas

El haber pasado tanto tiempo en la seguridad del hogar
ha conseguido rebajar estas emociones. Sin embargo,
con la desescalada han reaparecido. Es comprensi-
ble. El confinamiento fue muy duro, pero habia pautas
para intentar detener al peligrosisimo virus.

EL CAMINO HACIA LA “NUEVA NORMALIDAD"

Ante las fases de desescalada, la apertura de fronte-
ras internas y externas, los permisos de reuniones y el
avance del tiempo de vacaciones, reaparecen la incer-
tidumbre y la preocupacion. Pese a las instrucciones
certeras, nada nos da todas las garantias; no sabemos
qué peligros afrontaremos, qué futuro nos espera.

Ademaés, las imagenes de ciudades y playas han re-
velado personas que niegan el miedo, desarrollando
conductas temerarias e imprudentes que pueden
favorecer contagios y rebrotes. En estas circunstan-
cias, experimentamos nuevos temores ante la posibi-
lidad de nuevos riesgos.

El ansiado momento de volver a las calles se esta pro-
duciendo en circunstancias sanitarias extraordinarias:
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REPORTAJE adEla

uso de mascarillas, guantes, geles, distancia de segu-
ridad, limites de aforo, etc. Debemos prepararnos para
que, al menos a corto plazo, las cosas no sean como
las conociamos y eso conlleva adecuarnos a normas y
situaciones con las que tendremos que convivir.

LAS DISTINTAS CARAS DEL MIEDO

El miedo como mecanismo de proteccion, acompa-
Aa a la prudencia. Este miedo es nuestro aliado y puede
marcarnos el tiempo de adaptacion que necesitamos.

En otro extremo, el miedo puede paralizarnos para re-
tomar actividades y contactos, siguiendo protocolos de
seguridad y modificando nuestro cédigo afectivo con un
menor contacto fisico, aprendiendo a perder la verglen-
za a expresar cOmo nos sentimos.

El miedo paralizante puede hacernos tomar medidas
de prevenciéon muy exageradas como recluirnos de
nuevo en el hogar y dar pie al desarrollo del Sindro-
me de la Cabana, expresion utilizada recientemente
para describir el fendmeno que muchas personas es-
tan sufriendo ante el desconfinamiento.

No se trata de un trastorno psico-

- — = |6gico, sino de un estado animico
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y mental, consecuencia “natura
ante el hecho de salir con cier-

N w» tas restricciones tras pasar tanto
) tiempo confinados.

~ Este Sindrome comenzé a descri-

i birse en 1900, cuando cazadores

y buscadores de oro de Estado

Unidos pasaban meses

en sus cabanas. El aisla-

miento les producia des-

confianza y una negativa
a volver a la civilizacion.
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El temor al exterior puede
ir acompanado de sinto-
mas como cansancio, difi-
cultades de atencidn, apa-
tia, falta de motivacién,
angustia, tristeza, etc.

Gracias al instinto de supervivencia, pudimos adap-
tarnos a vivir confinados y a percibir el lugar donde
pasamos la cuarentena como una cabafa, es decir,
pequeno y agobiante pero seguro. Quien experimen-
ta el Sindrome de la Cabafna puede sentir seguridad
y tranquilidad en las actividades en casa a la vez que
ansiedad, evitacion e irritabilidad por el mero hecho de
pensar en salir a la calle o retomar la vida que tenia
antes del confinamiento.

Por otro lado, no podemos olvidar que la epidemia no
esta totalmente superada y que el riesgo de conta-
gio es real. Los miedos no son solo al contagio de la
COVID-19, sino también a afrontar situaciones sociales
0 estar en espacios con multiples estimulos potencial-
mente peligrosos fuera de nuestro control o a sufrir nue-
vos confinamientos por rebrotes.

Este temor al exterior, a salir del espacio donde se
ha estado aislado, puede ir acompanado de sintomas
como cansancio, dificultades de atencion, apatia, falta
de motivacion, angustia, inseguridad, tristeza, frustra-
cion e irritabilidad.

Lo favorecen varios factores, destacando la incerti-
dumbre y el desasosiego por la sobreexposicion
a noticias. Dar vueltas a la informacion puede dar una
via de escape a la ansiedad, pero retroalimenta el Sin-
drome de la Cabana. Debemos equilibrar la balanza
para que la objetividad nos ayude a llevar lo mejor po-
sible la situacion.

Se puede intentar de manera personal, pero si el miedo
persiste, es importante acudir a un profesional de la sa-
lud mental, como un psiquiatra o psicologo.

PAUTAS PARA AFRONTAR LA SITUACION
ACTUAL Y POSIBLES REBROTES

¢ Darnos tiempo para aceptar y gestionar: hemos
salido de nuestra zona de confort y convivimos con una
pandemia, por tanto, es comprensible tener sentimien-

tos contradictorios. Volver a la normalidad “a nues-
tro propio ritmo” -a la velocidad que estemos listos-,
disminuira la ansiedad, el estrés y la frustracion que
conllevaria hacerlo sin sentirse preparado o siguiendo
el ritmo de los demas.

No reprimir las emociones: para evitar un blo-
queo emocional, hay que validar e intentar poner
palabras a lo que sentimos o nos preocupa.
Como dijimos, no pasa nada por sentir emociones
desagradables, solo con permitirnos hacerlo ya ba-
jan su intensidad. Después hemos de pararnos a
pensar qué hacer con las emociones que hemos
encontrado y buscar la manera de expresarlas o
canalizarlas sin hacer ni hacernos dano.

Exponernos progresivamente, de forma paula-
tina, de manera que cada uno pueda ir regulando
el contacto con el exterior. Ya sea para exponernos
ala calle, al ruido, a otras personas, como para em-
plear esas salidas en realizar algo que nos gusta o
nos pueda aportar una sensacion agradable, como
disfrutar del contacto con la naturaleza. Si asocia-
mos la salida que nos agobia con una consecuen-
cia placentera (dentro de las posibilidades existen-
tes) es mas facil que volvamos a repetirla.

Seguir las normas marca-
das nos ayudara a coger
confianza y a disminuir la
sensacién de peligro e in-
defension en los encuen-
tros con nuestra gente

¢ Respetar y seguir los protocolos de seguridad
porque es lo que corresponde y nos puede propor-
cionar cierta sensacion de tranquilidad y control.
Seguir las normas marcadas nos ayudara a coger con-
fianza y a disminuir la sensacion de peligro e indefen-
sion en los encuentros con nuestra gente.

¢ Establecer rutinas y objetivos muy a corto pla-
zo con sentido comun e informacion veraz: podremos
planificar medidas de proteccion, adecuar expectati-
vas, resolver problemas que surjan y mantener cierta
sensacion de control.

e Cuidar el didlogo interno, lo que nos decimos a
nosotros mismos: analizar si nos damos mensajes
de comprension y animo para que podamos salir
adelante de manera mas respetuosa con nosotros y
con los demas. Asociadas a las circunstancias de la
COVID-19, nos hemos saboteado emocionalmen-
te de muchas maneras, culpandonos por errores o
situaciones que quizas no hemos provocado o que no
pudimos hacer mejor, etc. Muchas veces, la culpa tie-
ne que ver con una excesiva autoexigencia, que es
conveniente relativizar. Todos estamos haciendo las co-
sas lo mejor que podemos, seguramente mucho mejor
de lo que podemos.

¢ Poner el foco en lo que si hacemos, por nosotros,
por nuestros seres queridos y por la comunidad,
sobre todo cuidandonos y cuidando de nuestras fami-
lias, y valorandolo de una manera positiva.

¢ Todos los dias podemos escribir, verbalizar o re-
cordar al menos 3 cosas positivas que hayamos
hecho: cuidar de nosotros y de los demas; haber cum-
plido con alguna obligacién o haber ayudado a alguien
para que pueda hacerlo; dedicar una sonrisa, haber
dado las gracias, haber tenido paciencia o preguntarle
al otro como esta.
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¢ Y también, pensar en algo positivo que nos gus-
taria hacer al dia siguiente, para generar pensa-
mientos positivos que contrarresten los negativos
o catastrofistas que suelen estar detras del malestar
emocional y las preocupaciones.

¢ Llegar a acuerdos con quienes convivimos, tomar
decisiones juntos, formar un equipo, ayudarnos entre
todos compartiendo tareas, organizando rutinas, etc.
La situacion es excepcional y no hay una unica manera
correcta de superarla. Es normal tener miedo, como
también es normal querer superarlo. Si nos genera ma-
lestar la idea de salir al exterior es importante buscar
ayuda. Dejarnos acompanar es un acto de generosi-
dad con uno mismo que favorecera la convivencia.

¢ Retomar las relaciones sociales: no solo con ami-
gos o familiares, también con el grupo. El ser humano
tiene una capacidad adaptativa tremenda y a corto
plazo relacionarse menos no es un problema,
pero a largo plazo si lo es. Las consecuencias de la
falta de relaciones son muchas para nuestra especie,
esencialmente social.

Asi que es mejor volver a interactuar, aunque sea
poco a poco, segun nuestras posibilidades y con
responsabilidad.

e Mantener los contactos sociales on line: hemos

normalizado estas modalidades a distancia y, si bien no
van a sustituir a los encuentros en persona, las videolla-
madas van a ser un complemento en el ambito social,
familiar y laboral. La historia tiene muchos ejemplos de
que, cuando algo funciona, permanece.

Planificar o pensar en cosas que vendran en un
mediano plazo: no hay que convencerse de que todo
lo que estamos viviendo sobre la COVID-19 pasara
porque no lo sabemos a ciencia cierta, sino entender
que podremos volver a vivir momentos buenos e
importantes. Pensar en lo que nos hemos perdido o
lo que no hemos hecho, aumenta nuestra angustia.
Podemos sacar un aprendizaje sobre como nos gus-
tarfa gestionar nuestro tiempo y en qué, y comenzar
a enfocarnos en ello. No podemos tener el control
de todo ni sabemos cuando volveremos a la anterior
normalidad, pero puede servir de motivacion pensar
en algo que tengamos ganas de hacer, imaginar
cuando y como podremos hacerlo realidad, planificar-
lo.

¢ Focalizar el presente: si nos angustiarnos excesiva-

mente por cosas que no sabemos si van a pasar, €s
importante aceptar y entender que darle vueltas a la
peor opcidn -que No tiene por qué ocurrir-, tampoco
ayuda a estar mejor preparado para afrontarla.
Procurar mantener alguna rutina de activida-
des: reservar, dentro de nuestras posibilidades,
algunos momentos del dia o de la semana para ha-
cer algo de egjercicio, relajacion, yoga, y para hacer
solos o en familia aquello que nos gusta y que nos
distrae, escuchar musica, bailar, ver alguna serie o
programa, leer, practicar alguna aficion. Pero inten-
tar no agobiarnos si no podemos mantener una
rutina de dias u horarios, pues en estos momentos
es muy dificil.

Seguir haciendo cosas aprendidas durante el
confinamiento, pues son aprendizajes claves para
dar sentido a esta etapa una vez finalizada la emer-
gencia sanitaria.

Ser comprensivos y tolerantes con nosotros
mismos: tener claro que en el camino pueden surgir
imprevistos, tomar conciencia de “lo que quiero pero
no puedo” y empatizar con ello como con alguien a
quien gueremos mucho y que lo esta pasando mal y
a quien le darlamos un abrazo y le diriamos palabras
tranquilizadoras

¢ Recurrir al sentido del humor, que ayuda a generar

endorfinas, a distendernos y a distraernos.

e Evocar etapas anteriores de nuestra vida: ante

la pandemia todos experimentamos miedos como el
riesgo de contagio, la posibilidad de perder el traba-
jo, el estrés de teletrabajar desde casa con los nifios
o cuidando a otros., etc. Los problemas de suefio y
situaciones de enfado, frustracion o tristeza se insta-
laron en nuestro dia a dia. Por ello, buscar recuerdos
de momentos mas agradables y evocar momentos en
los que hemos sido capaces de superar adversidades
disparara nuestras endorfinas, nos ayudara a sentir-
nos bien y a aumentar nuestra autoestima.

Recordar nuestros logros, hacer consciente nues-
tra capacidad de pasar por €l dolor y volver a empezar
cada dia, nos ayudara a confiar en nuestras posibili-
dades y a llevar mejor las dificultades.

¢ Y, sobre todo, potenciar la resiliencia: ser capaces

de adaptarnos, aceptar la situacion, pero no resig-
narnos a ella, confiando en nuestra capacidad para
afrontar los problemas, para buscar recursos y supe-
rar del mejor modo esta situacién. Como dijo Tolkien:
“solo atravesando la noche se llega a la manana”.

La empatia, la tenacidad y la paciencia, son cualida-
des que el colectivo de afectados por la ELA conoce
perfectamente y que le ayudan a desarrollar esa resi-
liencia tan necesaria para enfrentarse positivamente
al dolor y las adversidades, y que ahora sera impres-

cindible para que la sociedad transite las complejas
etapas que acompanen a la COVID-19.

Ser Resiliente no significa ser un superhéroe, sino re-
conocernos como seres sintientes y fragiles, que po-
demos librar batallas de las que salimos con heridas y
recuerdos que duelen, pero que también dan testimo-
nio de que hemos sido capaces de resistir, pese a las
pérdidas, a los proyectos que se interrumpen o que
tenemos que reinventar.

Es importante saber que pese a ser resilientes, quie-
nes han vivido la crisis del Coronavirus desde una
posicion de mayor riesgo y vulnerabilidad, pueden
manifestar reacciones de estrés postraumatico que
requieran ayuda.

La experiencia de la lucha con la ELA proporciona
estrategias y resiliencia, aunque también aumenta el
peso de nuestra mochila vital. Por ello, el papel de
los demas también sera clave para que el colec-
tivo de afectados por la ELA pueda seguir llevando
esta mochila mientras transcurren los avatares por la
COVID-19.

En cualquiera de sus formas, el apoyo social es una
estrategia muy potente para reducir el estrés que se
genere en torno a esta problematica.

Y también lo es que, como digo muchas veces, nos
pongamos las medallas que la resiliencia nos ha
permitido ganar y que nos recuerden a nosotros y
a los demas que somos personas capaces de su-
perar la adversidad, dignas de ser queridas, res-
petadas y cuidadas. Este acto simbdlico de recono-
cimiento sera fundamental para que todos podamos
dar, darnos y recibir el apoyo que merecemos y que
en cada caso necesitemos.

Para finalizar, quisiera recordar que en este desafio no
estais solos. El Equipo Directivo y multidisciplinar, asi
como los trabajadores y el Voluntariado de adEla esta
junto a vosotros para apoyaros en lo que necesitéis.

Un fuerte abrazo y mis deseos de unas buenas vacacio-
nes para tod@s

Diana Vasermanas Brower

Psicdloga de adEla

Directora de Psicotourette,
Gabinete de Psicologia y

Neuropsicologia especializado
en Enfermedades Raras y
Neurodegenerativas
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DIA MUNDIAL DE LA ELA

Esta ano #nosrebELAmos y decidimos plantarle cara a la ELA solicitando gque cada
paciente de ELA tuviese un cuidador especializado en su domicilio. En esta jornada tan
importante es necesario que todo el mundo conozca en qué consiste nuestra enfermedad,
pero también es el momento para dar a conocer nuestras necesidades sociosanitarias.

sta siendo un afo dificil debido a la crisis sa-
Enitaria y mundial por la que atravesamos. No

obstante, desde nuestra Asociacion hemos
hecho todo lo posible para que, durante la semana
del 15 al 21 de junio que culminaba con la celebra-
cion del Dia Mundial, se visibilice al maximo nues-
tra enfermedad y la situacion social y sanitaria tan
delicada a la que tenemos que hacer frente desde
que recibimos el diagndstico. Uno de los aspectos
que consideramos basico tanto para el paciente con
ELA como para la familia es la presencia de un cui-
dador especializado en el domicilio.

“Dadas las caracteristicas de la ELA, los pacientes
necesitan una atencion las 24 horas del dia durante
los 365 dias del aho. Normalmente esta labor suele
cubrirla un familiar o su pareja, pero al tratarse de un
grado de dependencia total, el enfermo demanda
unos cuidados que requieren la presencia de un cui-
dador experto con una formacién adecuada”, des-
taca la presidenta de adEla, Adriana Guevara.

Esta es la realidad que rodea a la mayor parte de
las familias en las que uno de sus miembros pa-
dece ELA. Por otro lado,
desde adEla también des-
tacamos la importancia de
estos cuidadores expertos
con el fin de que el cuida-
dor principal —un familiar o
la pareja- tenga un tiempo
de descanso y pueda des-
conectar, aunque sea un
momento. “La ELA es una
enfermedad que afecta a
toda la familia, ya no solo
por su crueldad, sino por-
que la persona depende
absolutamente de su en-

torno cercano para vivir. Por un lado, tenemos al pa-
ciente que sufre sin remedio una pardlisis muscular
progresiva y, por otro, tenemos a su familia que con
todo el amor del mundo trata de atender sus necesi-
dades pero que terminan francamente extenuados”,
afiade Adriana Guevara.

Desde su creacion, adEla no ha dejado de luchar
para que los pacientes con ELA y sus familias ten-
gan cubiertas todas sus necesidades. Sesiones de
Logopedia, Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Psi-
cologia y un amplio Banco de Ayudas Técnicas, en-
tre otros servicios, para mejorar la calidad de vida de
los pacientes en cada etapa de la enfermedad. No
obstante, la Asociacion es consciente de la necesi-
dad de encontrar una cura o un medicamento capaz
de cronificar el avance de esta enfermedad. Por ello,
en esta Semana Mundial de la ELA solicitamos a
las administraciones publicas una mayor implicacion
para que cubran las necesidades de atencion de los
enfermos y sus familias, atencion en Residencias y
que, ademas, se impulsen, coordinen y fomenten
investigaciones y ensayos clinicos.

Cada ano se diagnostican en Espafia 900 nuevos
casos de ELA pero, al mismo tiempo, 900 personas
fallecen anualmente por esta enfermedad. Normal-
mente, los pacientes con ELA no solemos realizar
numerosas visitas hospitalarias, al contrario, la ten-
dencia dada la evolucién de la enfermedad es que
la persona demande cada vez mas una atencion
domiciliaria. Por otro lado, la parélisis progresiva
también genera que los enfermos cada vez puedan
salir menos de casa. Un confinamiento que recuerda
mucho al que hemos podido vivir estos dias debido
a la crisis sanitaria de la COVID-19 pero que, sin
embargo, es el dia a dia de las aproximadamente
4.000 familias que conocen de cerca lo que significa
esta cruel enfermedad.
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TALLERES O LINE EN GUARENTENA

Nuestra Asociacion y Adelante Castilla La Mancha aunamos esfuerzos para que du-
rante esta cuarentena aprovechasemos para seguir formandonos ademas de repasar
algunos aspectos que pueden ser importantes en el desarrollo de nuestra enfermedad.
Por ello, cada quince dias hemos realizado distintos talleres on line en los que habéis
podido participar de forma completamente gratuita. Psicologia, Fisioterapia Respirato-
ria o Nutricion son solo algunos ejemplos de las materias en las que hemos trabajado
en estas citas que, dado su formato, os han permitido exponer y resolver vuestras

dudas directamente con los profesionales.

SIEMPRE A VUESTRO LADD

En marzo, el gobierno decretd el esta-
do de alarma y, por seguridad, nosotros
también tuvimos que quedarnos en casa.
Pero si hay algo que hemos tenido claro
durante todo este tiempo es que no po-
diamos dejar de trabajar por y para vo-
sotros, eso era impensable. No tardamos
mucho en organizarnos nosotros a través
de videollamadas y, con la misma fuer-
za que cuando estamos en nuestra sede
central, nos pusimos manos a la obra.
Nos preocupaban mucho las sesiones a
domicilio que l6gicamente ya no podiais
tener pero que con un gran esfuerzo las
coordinamos y las transformamos en vi-
deollamadas o llamadas telefénicas para
que en ningin momento os faltasen. Ade-
mas, durante este periodo de cuarentena
nos hemos puesto en contacto con todos
vosotros para saber exactamente cuales
eran vuestras necesidades y como lleva-
bais el confinamiento. Nuestro profesor
Martin Daksha Lopez ha realizado tres
sesiones semanales de “Yoga: Relajacion
y Meditacion” para que afrontasemos de
la mejor manera este periodo de inesta-
bilidad. También 0s hemos entregado
los productos de apoyo de nuestro Banco
de Ayudas Técnicas sin lista de espera, sin
tener que esperar, gracias a que hemos
podido seguir adquiriendo material con el
dinero donado por Inditex. Esperamos que
durante todos estos meses hayais senti-
do que estabamos a vuestro lado. Noso-
tros seguimos trabajando como siempre
aunque ahora ya hemos podido retomar
nuestra actividad en la sede central.

RED SOLIDARIA DE BANKIA
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la huella social de Banlda

Junto a Bankia, hemos
puesto en marcha el
proyecto “Cerca de ti:
atencion personal y vida
autbnoma para enfer-
mos de ELA y sus fami-
lias” que ya ha atendido
a mas de 500 enfermos de ELA de toda Espafa. Esta ini-
ciativa, desarrollada durante el segundo semestre de 2019
y el primero de 2020, tiene como finalidad prestar ayuda
personal complementaria a personas con ELA y sus familias
para mantener su autonomia personal y su participacion en
la vida social y familiar. Esta aportacion de Bankia se enmar-
ca dentro de su programa “Red Solidaria”.

GONGIERTO Y ENTREVISTAS

VIRTUALES BENEFICAS

En mayo, nuestro guerrero Dabiz
Riano organizé el concierto “Obras
para voz y piano con danza: perso-
nas con habilidades extraordinarias
y deportes extremos con 7 lagos 7
vidas” a través de su canal de Yo-
tube. Nerea Elorriaga (mezzosopra-
no), Nuria Ollora (piano) y David Rey
(danza) ofrecieron un pequeno reci-
tal. Ademas se intercalaron entrevis-
tas a 5 personas con ELAy a 5 j6ve-

nes deportistas de élite con una pregunta comun: jqué es lo
que haces para tratar de estar bien durante el confinamiento?
Esta cita incluyd pequenos cortes en primicia del documental

“7 lagos 7 vidas”.
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ALEXION

Titulo cientifico:

Estudio multicéntrico fase Ill, doble ciego, aleatorizado, controlado con place-
bo y de grupos paralelos con una extension abierta para evaluar la eficacia y la
seguridad de ravulizumab en pacientes con esclerosis lateral amiotréfica (ELA)

Fecha autorizacion: 14/05/2020
Estatus: No iniciado
Codigo de protocolo: ALXN1210-ALS-308

Objetivo principal:
Evaluar el efecto de ravulizumab comparado con placebo sobre la puntuacion

de la escala revisada de valoracion funcional de la esclerosis lateral amiotrofica
(ALSFRS-R) en pacientes adultos con esclerosis lateral amiotréfica (ELA).

Variables de evaluacion primaria: Cambio con respecto al inicio
en la puntuacion total.

Momentos temporales de evaluacion primaria:
Semana 50.

Objetivos secundarios:

Evaluar el efecto de ravulizumab comparado con placebo sobre la superviven-
cia sin ventilacion asistida (SSVA) en pacientes adultos con ELA.

Evaluar el efecto de ravulizumab comparado con placebo sobre la funcién res-
piratoria en pacientes adultos con ELA.

Desde nuestra Asociacion
os queremos facilitar toda la
informacion posible sobre un
ensayo para pacientes con
ELA que comenzard este
ano en Espana.
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Variables de evaluacion secundaria:

Tiempo hasta la primera aparicion de uno de los siguientes acontecimientos durante el periodo controlado

aleatorizado de 50 semanas:

e Mortalidad por cualquier causa

e Primer uso de ventilacion no invasiva (VNI) durante
>22 horas al dia durante >10 dias consecutivos.

e Primer uso de ventilacion asistida permanente
(VAP) durante >22 horas al dia durante >7 dias
consecutivos

e Cambio con respecto al inicio en el porcentaje (%)
previsto de la capacidad vital lenta (CVL) en la se-
mana 50

e Incidencia de acontecimientos adversos surgidos
durante el tratamiento (AAST), acontecimientos
adversos graves surgidos durante el tratamiento
(AAGST) y AAST que provocan la interrupcion del
farmaco del estudio

e Cambio porcentual en la puntuacion muscular
maxima combinada con respecto al inicio en la se-
mana 50 medida mediante dinamometria manual
(BM™)

e Cambio con respecto al inicio en las concentra-
ciones de NfL (neurofilamento de cadena ligera) en
suero en la semana 50

e Cambio en la concentracion en suero de ravulizu-
mab a lo largo del estudio

e Cambio en la concentracion en suero del compo-
nente 5 (C5) del complemento libre a lo largo del
estudio

e Presencia y titulo de anticuerpos antifarmaco (AAF)

Momentos temporales de evaluacion secundaria: Semana 50y a lo largo del ensayo.

Criterios de inclusion:

1

5.

6

. Tener como minimo 18 afnos de edad en el momento

de firmar el formulario de consentimiento informado.

. Diagndstico de ELA, lo que se define como cumplir los

criterios posibles, probables respaldados por pruebas
analiticas, probables o definitivos de diagndstico de
ELA segun los criterios de El Escorial revisados de la
Federacion Mundial de Neurologia. Los pacientes con
diagndstico de ELA esporadica o familiar seran aptos
para su inscripcion.

. Inicio de la ELA, que se define como el momento de

aparicion de la primera debilidad muscular (p. €j.,
debilidad en las extremidades, disartria, disfagia, dis-
nea), <36 meses antes de la visita de seleccion.

. Progresion segun la ALSFRS-R previa al estudio entre

la aparicion de la enfermedad vy la seleccion de -0,3
puntos al mes o peor (calculada mediante el declive
de la puntuacion total en la ALSFRS-R desde 48, di-
vidido por los meses transcurridos desde la aparicion
de los sintomas de la ELA).

CVL vertical =65 % del valor previsto en la seleccion.

. Vacunado contra N. meningitidis en los 3 anos anterio-

res al tratamiento o en el momento de iniciar el trata-
miento con ravulizumab. Los pacientes que comiencen
el tratamiento con el farmaco del estudio menos de 2
semanas después de recibir una vacuna antimeningo-
cécica recibiran una antibioterapia profilactica adecua-
da hasta 2 semanas después de la vacunacion.

7.

Los pacientes que entren en el ensayo recibiendo un
tratamiento segun la préactica clinica habitual para la
ELA (es decir, riluzol o edaravona), ya sea en combi-
nacion o en monoterapia, deben tener una pauta po-
solégica estable de una duracion adecuada antes de
la seleccion sin que esté previsto interrumpirla o mo-
dificar la dosis durante el periodo del estudio, como
se indica a continuacion:

Si un paciente entra en el estudio recibiendo riluzol,
debe llevar 30 dias con una dosis estable de riluzol
antes del dia 1.

Si un paciente entra en el estudio recibiendo edaravo-
na, debe haber empezado con ella 60 dias (2 ciclos
de tratamiento) antes del dia 1.

Nota: Los pacientes que no estén recibiendo riluzol
o edaravona en el momento de la seleccion podran
participar en el estudio.

8. Peso corporal > 40 kg en la seleccion.

9.

: 10.

Hombre o mujer. El uso de anticonceptivos debe ser
coherente con las normativas locales relativas a los
métodos anticonceptivos para los participantes en
estudios clinicos.

Ser capaz de otorgar su consentimiento informado
por escrito o de palabra, segun lo establecido en la
Seccion 10.1.3, lo que incluye el cumplimiento de los
requisitos y restricciones enumerados en el formulario
de consentimiento informado (FCI) y en este protocolo.
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Criterios de exclusion:

1. Antecedentes de infeccion por N. meningitidis.

2. Infeccion por el virus de la inmunodeficiencia
humana (VIH) (demostrada mediante el titulo de
anticuerpos anti-VIH-1 o anti-VIH-2).

3. Antecedentes de infecciones de origen desco-
nocido.

4. Infeccion bacteriana, virica o fungica sistémica
activa en los 14 dias previos a la administracion
del farmaco del estudio del dia 1.

5. Presencia de fiebre > 38 °C (100,4 °F) en los 7
dias previos a la administracion del farmaco del
estudio del dia 1.

6. Hipersensibilidad a las proteinas murinas o a al-
guno de los excipientes de ravulizumab.

7. Dependencia de ventilaciéon mecanica invasiva o
no invasiva. La dependencia de ventilacion me-
cénica se define como no ser capaz de perma-
necer tumbado (en decubito supino) sin ella, no
poder dormir sin ella 0 un uso diurno > 6 horas
al dia durante > 3 dias a la semana. Se permite
la ventilacién no invasiva para la apnea del suefio
previa consulta con el supervisor médico.

8. Cualquier afeccion médica que, en opinién del
investigador, pueda interferir en la participacion
del paciente en el ensayo, suponga algun riesgo
adicional para el paciente o genere confusion en
la evaluacion del paciente.

9. Presencia de enfermedad psiquiatrica o demen-
cia inestable que pueda interferir en la participa-
cion del paciente en el ensayo, suponga algun

10.

11.

12.

13.

15.

16.

Centros:
- Hospital de Basurto, Bilbao.

riesgo adicional para el paciente o genere confu-
sion en la evaluacion de la paciente.

Antecedentes de toxicomania o alcoholismo
(segun la clasificacion del Manual diagnéstico
y estadistico de los trastornos mentales) en el
ano anterior a la seleccion que puedan limitar la
participacion del paciente en el estudio, segun el
criterio del investigador.

Antecedentes de enfermedad de Parkinson,
miastenia grave, esclerosis multiple o cualquier
otro trastorno neurolégico que pueda generar
confusion en el diagndstico o la evaluacion del
paciente segun el criterio del investigador.

Tratamiento previo o en curso con inhibidores del
complemento.

Uso de inmunoglobulina i.v. (IglV) en las 3 sema-
nas anteriores a la seleccion.

. Tener un sistema de electroestimulacion diafrag-

matica (SED) al entrar en el estudio o tener pre-
vista la colocacion de un SED durante el estudio

Participacion en cualquier otro estudio de pro-
ductos en investigacion o exposicion a farmacos
o dispositivos en investigacion en los 30 dias an-
teriores a la seleccion o las 5 semividas del far-
maco del estudio, 10 que sea mayor, o cualquier
exposicion anterior a terapia génica.

Mujeres embarazadas, en periodo de lactancia o
que tengan intencién de quedarse embarazadas
durante el transcurso del estudio.

Medicamentos:

Ravulizumab (Ultomiris©), concentrado para solucion para perfusion
via intravenosa. Incluye placebo

Promotor: Alexion Pharmaceuticals

- Hospital La Fe, Valencia.

- Hospital San Rafael, Madrid.

- Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Barcelona.

- Hospital de la Vall d’Hebron, Barcelona.

- Hospital de Bellvitge, L’'Hospitalet de Llobregat, Barcelona.
- Hospital Reina Soffa, Cérdoba.

Mas informacion: gerencia@adelaweb.com

SERVICIOGS adEla

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. Informacion, 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, comunicacién, aseo, descanso,...

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

7. Actividades de ocio y tiempo libre

8. Acomparnamiento 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 intervencion 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 Gonzalez: adela@adelaweb.com
@ Paloma Juan: administracion@adelaweb.com
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MOVILIDAD PERSONAL y TRANSFERENCIAS
Muletas
Andadores
Rampa
Gria eléctrica

SILLAS DE RUEDAS
Silla manual de ruedas medianas sencillas, para

acompanante
Sillas manuales de ruedas grandes
Silla de ruedas de autopropulsién

Sillo basculante

Silla de ruedas eléctrica
Sillas de transferencia

MATERIAL ANTIESCARAS
Cojines antiescaras
Colchén antiescaras

MATERIAL PARA EL BANO
Sillas de ruedas de ducha y,/o inodoro
Silla de ruedas de ducha

Asientos giraforios de bafera

DESCANSO
Cama arficulada con carro elevador

COMUNICACION / ACCESO AL ORDENADOR
Pulsadores de acceso al ordenador
Soportes para pulsador
Tableros de comunicacion
Softwares como sistema alternativo de comunicacién
Comunicador Megabee
Amplificadores de voz

VARIOS
Collarines
Alzas de elefante
Pie de gotero

Ela

CONDICIONES DE PRESTAMO

- Ser soci@ de adEla

- Algunos de los productos de apoyo prestados llevan una fianza

para garantizar su cuidado y devolucién.

- la fianza (distinta para cada tipo de material) se abona mediante

frasferencia bancaria. Una vez realizada la trasferencia se envia
una copia del resguardo a la asociacion. En el caso de recibir
la hoja de préstamo en su domicilio, deberén enviarla junto al
resguardo, con el fin de que podamos llevar un seguimiento del
servicio de préstamo de productos de apoyo.

- Cuando la ayuda se haya devuelto en buen estado, se devolverd

la fianza al socio. Este, podra donarla integra o parte de la
misma, como forma de o elhoEEen eom @ Asedieien.

- la ayuda se puede recibir en el domicilio a través de un servicio

de fransporte o recogerla personalmente en el almacén al efecto.
En el caso de optar por esfa opcién, la recogida (al igual que
la devolucién) se hard los viemes en horario de frabajo, previa
concesién de la cita con el terapeuta ocupacional.

- El transporte de la ayuda adjudicada, tanto del envio como de

la devolucién corren por cuenta del beneficiario. Lla Asociacion
podrd, a peticion del beneficiario, gestionar el fransporte con un
fransportista 0 una empresa especializada. En caso de que sea
el beneficiario el que elija una empresa de transporte especifica,
serd él quien gestione el fransporte.

Animamos también desde adEla a fodas las personas que puedan
colaborar con donaciones de material para que este servicio siga
aumentando, modernizdndose y adapféndose cada vez mdés a las
necesidades de los enfermos de ELA y sus familiares.

Ya sabéis que cualquier duda o sugerencia sobre el Banco de
Productos de Apoyo de adElo, la podéis hacer al 91 311 35 30
preguntando por Yolanda, Terapeuta Ocupacional responsable del
mismo. Debido a los confinuos movimienfos de ayudas técnicas
os recomendamos que os pongdis en confacto con nosofros para
conocer el estado actual del Banco.

Yolanda Gonjar Mora
Terapeuta Ocupacional de adEla
terapia@adelaweb.com
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Nuestro agradecimiento a los donantes

NOMBRE Y APELLIDOS PRODUCTOS DE APOYO

Familia de Miguel Angel Palenzuela Martin | Colchén antiescaras y mesa para cama

Familia de José Javier Aldama Ranero Silla de ruedas manual v silla ducha-WC

Familia de Fernando Zurita Orden Dos sillas de ruedas eléctricas, dos andadores v silla de ducha-WC

Grla eléctrica, cama articulada con carro elevador, silla de ruedas
eléctrica plegable y taburefe bafio

Familia de Joaquin Bueno Galindo

Pedro Pablo Gonzalez San Martin Silla de ruedas manual, andador y pedalier automdtico

José Luis Serna Pais Cama articulada con carro elevador, silla ruedas manual y andador

Familia de Encarnacién Pascua Pérez Silla de ruedas autopropulsable y taburete para ducha

Famillia de Elena Almandoz Manterola Pie de gotero

Sillén bipedestador

Familia de Salvador Diaz Gémez

Familia de M® Josefa Chamizo Calderén Andador
Julia Gonzdlez Romero Dos andadores, alza de WC, silla plegable reclinable y taburete para
bafio

José Luis Gonzdlez Lopez Silla basculante y cojin anfiescaras

Cama articulada con carro elevador, colchén antiescaras, cojin anties-
caras, silla de ruedas manual, silla de ducha"WC y reposacabezas

Familia de Lucio Herranz Dols

Familia de Tomés Casado lllanas Grla eléctrica

PARA QUE TU LO TENGAS TAN CLARO COMO NOSOTROS.

acredita con su sello a las ONG gue cumiplen con 'r--‘~J Pr ncipios de Tr
Un sello que nace con el objetivo de ayudarte a decidir con qué ONG colabor

Encuentra tu ONG en www.fundacionlealtad.org

‘ r» ONG
ALF’EU!TADF\

i NDAElﬂN LF&LT#U' i

ansparencia y Buenas Practicas

ASOCIACION
ESPANOLA
DE ELA

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

M® Eugenia Garcés Castellote, Romén Huertas Garcia, Francisco Ferndndez Plg, Rosa
Maria Urtiaga Gonzélez, Maria Pilar Martin Aparicio, Eusebia Ferndndez Galan,
Carlos Sanz Cardés, Domitila Varona Varona, Julia Gonzdlez Romero, Fernando Lépez
Sanz, Socorro Ochoa de Pérez, Maria de los Angeles Gémez Luquero, Maria Pilar
Estévez Saiz, Teresa Pérez Lama, Luciana Gonzdlez de la Fuente, José Javier Aldama
Ranero, José Maria Benito Blanco, Maximino Garcia Garcia, José Manuel Blanco
Monie, Pedro Jiménez Vegas, Moisés Rodriguez Gonzdlez, Germdn Romero Sierra,
Rosario Velasco Toledano, Encarnacién Pascua Pérez, Ramona Bascufiana Pacheco,
Francisco Ortufio Arévalo, Salvador Diaz Gémez, Elena Almandoz Manterola, Jesis
Doforo Santander, Maria Eloisa Ruiz Vico, Francisco Tecles Sdnchez, Lucio Herranz
Dols, Eleuterio Pastrana Mencia, Tomds Casado lllanas, Josefa Martinez Valdivia

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

En adEla disponemos de un dossier de Ayudas Técnicas en el que se especifican todos los productos de apoyo de
nuestro Banco de Ayudas. Solicita un ejemplar digital enviando un correo a adela@adelaweb.com
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INFORMACION Y ATENCION acEla

Ley 39/2006, de |4 de diciembre, de Promocion
de la Autonomia Personal y Atencidn a las
Personas en Situacion de Dependencia.

Con esta Ley se crea el Sistema de Atencién a la De-
pendencia que pone a disposicion servicios sociales
y/o prestaciones econémicas a las personas que no
pueden valerse por si mismas para ayudarles en sus
actividades de la vida diaria.

¢Quiénes pueden ser beneficiarios de la ley?

Espafoles que cumplan los siguientes requisitos:

1. Cualquier edad, pero con peculiaridades para los meno-
res de 3 anos.

2. Encontrarse en situacion de dependencia en alguno de
los grados establecidos.

3. Residir en el Territorio Espanol durante al menos 5 anos,
de los cuales 2 deberan ser inmediatamente anteriores
a la fecha de la solicitud de la prestacion.

¢ Qué se entiende por dependencia?

Es el estado de caracter permanente en el que se encuen-
tran las personas que, por razén de edad, enfermedad o
discapacidad, junto con la falta o pérdida de autonomia fi-
sica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion
de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
las actividades basicas de la vida diaria.

¢ Como solicitar la valoracién de dependencia?

El procedimiento se inicia a instancia del ciudadano y éste
puede solicitarlo en cualquier momento:

1. Solicitar una evaluacion del grado de dependencia.
Los formularios de solicitud se pueden adquirir en los
Centros de Servicios Sociales y organismos asignados a
tal efecto.

2. Los equipos de valoracion realizaran una visita domicilia-
ria para evaluar el grado de dependencia.

3. Tras la valoracion se emite una resolucion con el grado
de dependencia y los servicios/prestaciones a los que
se tiene derecho.

La acreditacion del grado de dependencia emitido por la
Comunidad tendra validez en toda Espafia.

4. Los Servicios Sociales elaboran el Programa Individual
de Atencién (PIA), teniendo en cuenta la opinién del
beneficiario, con los servicios y/o prestaciones econd-
micas que va a recibir.

LEY DE DEPENDENGIA

Grados de dependencia

La ley establece 3 grados:

- Grado | de dependencia moderada.
- Grado Il de dependencia severa.
- Grado lll de gran dependencia.

Cada uno de los grados se clasifica en funcion de la auto-
nomia, atencién y cuidado que la persona requiere.

Servicios / Prestaciones

En funcién de GRADO DE DEPENDENCIA

® De prevencion y promocion
de la autonomia personal

@ Teleasistencia

® Ayuda a domicilio
(20-70 h/mensual)

@ Centro de Dia

SERVICIOS

@ Centro de Noche
@ Atencion Residencial

REPORTAJE adEla

L2 ELA no guarda cuarentena

No hemos podido evitar emocionamos con estas palabras que nuestro compariero Luis Medina
ha publicado en el blog de la Fundaciéon ONCE explicando cémo ha vivido estos meses de
confinamiento. Un testimonio con el que seguro muchos de vosotros os sentiréis identificados.

@ Para cuidados en el
entorno familiar

PRESTACIONES
ECONOMICAS

@ De asistencia personal
@ Vinculada al servicio

Para mas informacion

Asociaciéon Espanola de ELA

M. Carmen Pérez Gonzalez

Trabajadora Social de Atencion a la Dependencia y Disca-
pacidad

TIf: 91 311 3530/ 91 514 1662

E-mail: eladependencia@adelaweb.com

primeros de marzo, la palabra coronavirus

estaba fuera de nuestro vocabulario habi-

tual. Estabamos en otras cosas.

Después de una rotura de cadera tras una
caida causada por la debilidad muscular de la ELA,
mi companera desde el 8 de mayo de 2019, mudarse
era inevitable. Viviamos en un piso con escaleras y las
barreras eran cada vez mayores. Tras varios meses,
mis hijos encontraron una casa mas comoda para mi
y el 1 de marzo hicieron la mudanza. Pasaron cuatro
o cinco dias hasta que todo estuvo colocado y pude
asentarme en nuestro nuevo hogar. Unos dias des-
pués, el coronavirus lo cambié todo.

En esos primeros dias en los que nadie sabia muy bien
qué es lo que estaba pasando, varios companeros de
trabajo de mi hijo se infectaron. Alvaro tuvo que irse
de casay ponerse en cuarentena en el piso de mi her-
mana durante tres semanas para protegerme. A estas
alturas en las que todos somos un poco epidemidlo-
gos, sobra explicar las razones y lo que este virus
podria suponer para un enfermo de ELA. Mi hija
Cristina continué cuidandome, cocinando la comida
gue menos me costaba comer y cogiendo las llama-
das que mi voz ya no podia responder.

El calendario de marzo tenia muchas citas: neurolo-
gia, rehabilitacion respiratoria, logopedia, rehabilita-
cibn muscular, enfermeria, psicologia. Era el nuevo
dia a dia de esta enfermedad, pero el virus borré de
un plumazo todos los cuidados. El hospital canceld
todas las citas mientras intentaban buscar una nue-
va estructura a una situacion que les desbordaba por
completo. Pilar, mi enfermera, una de esas personas
de las que das gracias por cruzarte con ellas, pasé a
llamarnos para controlar mi progreso.

Los hospitales estaban volcados en el virus y cada
dia los planes cambiaban. Jaime, fisioterapeuta de la
asociacion ADELA, se conectaba con mi hija y con-
migo a Facetime para hacer la rehabilitacion a distan-
cia. El objetivo era no retroceder, aguantar mientras
durase la cuarentena y retomar la vida anterior cuando
esto pasase.

Pero los dias avanzaban y el no poder salir de casa
a andar unos cuantos metros hizo que poco a poco
perdiese todo lo que habia ganado en meses de tra-

bajo. Eso, afadido a una dificultad de
comer y beber que cada vez se agu-
dizaba mas, hizo que perdiese peso
y mi situacion empeorase. Mientras,
todos los tramites de la incapacidad
laboral y la dependencia estaban
totalmente paralizados. No tenia el
virus, pero ese bicho me estaba
haciendo polvo.

Llegd mayo y parecia que por fin
habiamos alcanzado ese famoso
‘pico’. Las enfermeras empezaron a reprogramar las
consultas mas urgentes y, ante la pérdida notable de
peso, pudimos ir, por fin, al hospital. En menos de una
semana estaba en quiréfano. La gastrostomia, un pe-
queno tubito que va al estbmago, era necesaria para
poder nutrirme e hidratarme adecuadamente.

La operacion salié bien, pero horas mas tarde me
diagnosticaron una neumonia bilateral. Me costaba
mucho respirar, la fiebre subia y la cosa se complico
mucho. Notaba que me iba. Mis hijos, que no habian
podido venir a verme los Ultimos dias por el protoco-
lo del COVID, pudieron estar conmigo y cogerme la
mano, siguiendo unos estrictos protocolos. Afortuna-
damente, la cosa mejord gracias al trabajo vy al carifio
de Maria y Alberto, dos de mis médicos; varias neu-
mologas y una decena de enfermeras a las que estoy
enormemente agradecido. En los momentos mas di-
ficiles, en una crisis sanitaria que jamas ha vivido este
pais, ellos me cuidaban y me hicieron salir adelante.
Un mes después, escribo estas lineas aun desde el
hospital, cogiendo fuerzas para volver a casa con mis
hijos. Fuera, tras la persiana entornada por la que he
mirado este tiempo, todo ha cambiado: los abrazos,
los besos, los bares, los vigjes... Yo me voy presen-
tando: soy Luis, tengo 61 anos y, aunque la ELA no
guarde cuarentena, tengo ganas de conocerte,
“nueva normalidad”.

Luis Medina

Luis Medina nos dejo el pasado 9 de julio.
Desde la Asociacion queremos mandarle todo

nuestro apoyo a su familia y amigos. D.E.P.
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Los pies no son solo el pilar en el que nos sujetamos, sino que en ellos podemos encontrar
un reflejo de todo nuestro cuerpo. La reflexoterapia o reflexologia podal supone la
aplicacion de un masaje manual sobre las zonas reflejas para producir efectos especificos
en determinadas partes del cuerpo. Carmen Benito, experta en esta disciplina, nos cuenta

su efecto sobre pacientes con ELA.

n los anos que llevo trabajando con reflexotera-
pia podal he visto los resultados que se pueden
llegar a conseguir utilizando un protocolo de tra-
bajo muy estudiado en tratamientos del sistema
nervioso central como lesiones medulares, esclerosis
multiple, protrusiones y hernias discales o hemiplejia. En
la actualidad colaboro con adEla y los pacientes con ELA.
Nunca habia trabajado con este tipo de enfermedad,

lo que me da la oportunidad de ver hasta donde po-
demos ayudar con esta técnica en casos tan graves,
aprendiendo también con cada persona de su gran
espiritu de lucha para seguir adelante con la mejor cali-
dad de vida posible. Durante este tiempo, ya he podido
trabajar con varios pacientes a los que les he hecho un
minimo de sesiones que me han permitido empezar a
ver algunos resultados.

EXPERIENCIAS CON PACIENTES

Uno de los primeros pacientes que trato, tiene 59 afos
y esta diagnosticado de Esclerosis Lateral Primaria.
Sus problemas empezaron hace ocho afos con ca-
lambres en las piernas, ahora también los tiene en los
brazos y mucha rigidez en las manos. Lleva diagnos-
ticado un ano. Ya hemos hecho cuatro sesiones y me
comenta que se encuentra mejor de la fatiga que tenia,
los calambres de las piernas practicamente han desa-
parecido y los de los brazos han disminuido. Para él, un
poco de mejoria es mucho.

Otra de las pacientes que acude a las sesiones de
Reflexologia Podal utiliza silla de ruedas, casi no tie-
ne fuerza en los brazos y el tronco y habla despacio
porque se fatiga. Fue diagnosticada hace afio y medio
y sus sintomas empezaron en el brazo derecho —para
coger el cubierto necesitaba levantar el hombro-, des-
pués aparecieron los calambres en los tobillos. Cuando
hemos hablado sobre su experiencia con estas se-
siones, me dice que después de ellas, cuando llega
a casa, el cuerpo le pide descanso. Desde el primer
dia nota que el intestino va mejor y que también ha
mejorado ligeramente su respiracion. Ademas, puede
controlar mejor su espalda a la hora de incorporarse de
una camilla o de la cama y los tics que tenia en la cara
han desaparecido.

Otra de las experiencias que queria contaros es la de
una paciente que tiene 72 afnos vy lleva cinco diagnos-
ticada. Su primer sintoma fue la pérdida de fuerza a
nivel general, pero lo peor es que no tiene fuerza en los
brazos. Cuando le trabajo desde las zonas reflejas del
pie los puntos de los nervios de plexo braquial le pido

REPORTAJE adEla

areas senos nasales

PLANTA IZQUIERDA

que intente subir los brazos hasta donde pueda por-
que una de las cosas que mas echa de menos es no
poder abrazar a su Ultimo nieto que tiene cuatro afnos.
De momento, ella ha experimentado una mejora en los
pies y las piernas, ya no padece tanto estrefiimiento y
se encuentra mejor en general, mas animada.

LAS SESIONES

Mi trabajo esta muy enfocado a estimular las zonas re-
flejas de la corteza motora del cerebro y el resto de
estructuras cerebrales. Las zonas reflejas del plexo
braquial que inerva los brazos, antebrazos y manos.
Los nervios encargados de la deglucion, ya que algu-
nos enfermos se atragantan al comer. Por otro lado,
como la respiracion se vuelve mas superficial porque
no funciona bien el movimiento de las costillas, incido
en los nervios dorsales, intercostales y todo el sistema
respiratorio y el nervio frénico encargado de inervar el
diafragma. Asimismo, hago hincapié en el sistema di-
gestivo especialmente en el intestino grueso ya que a
veces presentan problemas de estrefiimiento. Después
me centro en el sistema respiratorio, digestivo, renal,
endocrino y drenaje linfatico. Segun la persona que sea
y el problema que tenga voy incidiendo mas en unas
zZonas u otras.

Estas sesiones de reflexoterapia podal estan encami-
nadas principalmente a tratar de devolverles calidad de
vida, ayudando al cuerpo a recuperar todo lo que pueda.
Hace poco tiempo que he empezado a trabajar con
los enfermos de ELA pero sé, que al igual que en otros
tratamientos que he hecho a lo largo de estos afos,
aprenderé mucho con ellos, sobre todo de las ganas
de seguir adelante.

Carmen Benito

Licenciada en Biologra.

Diplomada en Reflexoterapia Podal.
www.carmenbenitobioestetica.com
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Solicitud
(e discapacidad

El Grado de discapacidad

Documento oficial que reconoce a su titular la condicién legal de discapacitado en el grado que determinen los
porcentajes de valoracién aplicados. Para poder acceder a la mayoria de los servicios y prestaciones que se ofrecen,
el grado de discapacidad debe alcanzar el 33%. Podemos utilizarlo para satisfacer necesidades personales y
sociales, facilitando el acceso a determinados derechos y beneficios reservados a las personas con discapacidad.

N
A qué Puede
dar derecho el
reconocimiento?

@ Pensién no contributiva por invalidez.
@ Prestacion familiar por hijo a cargo.

@ Orientacion para ingreso en Cenfro de Afencion
Confinuada Ambulante.

@ Tratamientos preventivos rehabilitadores.
@ Beneficios fiscales:

o Impuesto sobre la Renta de Personas
Fisicas (IRPF)

* Impuesto sobre Sociedades (IS)

o Impuesto sobre Sucesiones y Donaciones

o Impuesto sobre el Valor Afiadido (IVA)

o Impuesto Especial sobre Deferminados Medios
de Transporte (IEDMT)

o Impuesto sobre Vehiculos de Traccion Mecdnica

@ Tarjeta de esfacionamiento para personas con
movilidad reducida.

@ Solicitud de ayudas publicas para el fomento de la
aufonomia personal.

@ Reducciones en medios de fransporte.

® Programas: Ayuda a Domicilio, Vacaciones
Accesibles, Termalismo Social.

@ Ayudas de vivienda: compra, alquiler y
adaptaciones.

@ Ofros: Servicios de mensajeria MRW, Abono
Social Telefénica, Titulo de Familia Numerosa, efc.

Ofras ayudas y servicios para el colectivo de per-
sonas con discapacidad que se contemplen en los
organismos competentes en materia de Servicios So-
ciales ya sean autonémicos, municipales o estatales.

/

cDénde dirigirse?
Los solicitantes deben dirigirse al CENTRO BASE
que les corresponda por edad o cédigo postal.

. , B
zQué debo PresenJrar?

Impreso de solicitud junto con los siguientes
documentos en original y fotocopia para su
compulsa:

® En su caso, DNI de representante legal y
documento acredifativo de la representacion legal.

@ Todos los informes médicos y psicoldgicos que
posea con una antigiedad de no mas de tres
meses. (Real Decreto 1971/1999, de 23 de
diciembre, BOE de 26 de enero de 200).

En caso de revisién por agravamiento: informes que

acrediten dicho agravamiento.

. /
Recursos gque proceden
contra la Resolucion
Contra las resoluciones definitivas, los interesados
podrdn inferponer reclamacién previa via
jurisdiccional, de conformidad con lo establecido en
el Texto Refundido de la Lley de Procedimiento Laboral,
aprobado por el Real Decreto Legislativo 2/1995, de
7 de abril (BOE del 11 de abil).

— N
+ info:

Asociacién Espafiola de ELA
M. Carmen Pérez Gonzdlez
Trabajadora Social de Atencién a la Dependencia
y Discapacidad
T @1 311 3530 / 91 514 1662
E-mail: eladependencia@adelaweb.com
N i J

A'NUESTROS VOLUNTARIDS

Queridos voluntari@s:

En estos Ultimos meses
en los que nos hemos
sentido tan vulnerables,
hemos aprendido una
nueva manera de hacer
llegar nuestro volunta-
riado a todos nuestros
enfermos, acercandolo
a sus hogares y a sus
familias sin importar la
distancia porque hemos podido llegar hasta ellos para
saber como se encontraban y sentir juntos su dia a dia.

Por eso, mientras una gran parte de la sociedad se digi-
talizaba un poco mas con conferencias en grandes pla-
taformas, cuando el teletrabajo llegaba a los hogares,
cuando todo eran video-llamadas y o mas natural ha
sido estar superconectado, desde nuestro voluntariado
hemos querido poner un tono cercano, calido y humano
a este confinamiento y hemos hablado con todos nues-
tros pacientes a través del teléfono. En esas llamadas
hemos compartido cada semana nuestros sentimientos
y también, por qué no decirlo, esos miedos que a veces
nos han atrapado y la angustia y la ansiedad que nos
ha generado esta terrible vivencia compartida. “Cuanto
saben ellos de todo eso”, nos decian algunos familiares.

Pero también, durante este tiempo, hemos conocido la
cara amable del voluntariado mas anénimo y la cola-
boracién desinteresada de muchas personas que han
dado todo su esfuerzo y se han volcado en poner de
manifiesto su espiritu mas solidario y nos han venido
emocionando cada dia. Por eso, desde aqui me gusta-
ria dar las gracias a tantos héroes andnimos que nos re-
cuerdan que hay mucho bueno en esta sociedad y que,
situaciones como la que estamos viviendo, movilizan a
muchas personas en un esfuerzo colectivo inagotable
de ayuda a los demés y un deseo incansable de parar
tanto sufrimiento. Ojala pronto sea una realidad.

Feliz verano y un abrazo fuerte,

Pilar Fernandez Aponte

Coordinacidn del Voluntariado

Me llamo Carmen,

Llevo gran parte de mi vida haciendo voluntaria-
do. Siempre he sentido la necesidad de ayudar
y sentirme (til, el darte a los demas hace que no
pienses solo en ti misma, te hace generosa, me-
nos egoista y conoces a personas maravillosas
que te hacen crecer como persona.

Actualmente, estoy de voluntaria en adEla. Em-
pecé en el Taller de Yoga: Meditacion y Relaja-
cion y, de ahi, pasé a hacer acompafamiento
en el domicilio. Al principio, pensaba que iba a
ser muy duro, no sabia si conectaria, si seria im-
prudente y, como consecuencia, haria dafio sin
querer. Pero, me lo pusieron tan facil, que todo
fue sobre ruedas. Una de las personas a la que
he acompafnado me dijo que solo con verme
sentada a su lado le hacia bien. Cuesta trabajo
creer que, con tan poco, puedes hacer mucho.
Y otra persona me enseid lo que es la voluntad,
lo que es luchar en la vida.

Por todo ello, doy gracias a adEla al dejarme
aportar mi pequefio grano de arena.




adEla

MICRORRELATO

Ya se empiezan a ver resquicios de luz. Pronto
podremos hacer vida normal, aunque distinta. No
sabemos cuanto nos cambiara la vida todo esto,
pero si sabemos lo que hemos cambiado por den-

Nuestro espacio adElamicro

tro. Por eso necesitamos prepararnos y Valentina
Velazquez nos facilita las palabras, las de Ledn Fe-
lipe, y las suyas, llenas de ecos. Asi todo sera mas
amable. Més vivible. Gracias, Valentina.

A PALABRA ESTA LLENA DE ECOS

VALENTINA VELAZQUEZ

Voy con las riendas tensas
Y refrenando el vuelo,
Porque no es lo que importa llegar solo ni pronto
Sino llegar con todos y a tiempo.
Leén Felipe, Versos y Oraciones del Caminante

En estos dias he recordado a los vivos

y a los muertos.

Porque a todos amo

y siento que caminan conmigo en este trayecto.
Saldremos mds cautos a recibir los abrazos,

las caricias,

los besos,

Y ensayo palabras de 4nimo,
animo a los colores a danzar y a gritar
como nifios en un patio de colegio,
como manantiales del alma
consagrando lo bello,

lo eterno,

lo tinico,

lo dulce y

amargo.

Vida, yo te reclamo

de este encierro,

sagrado,

de vida también hecho.

Al principio no saldrdn las palabras,
porque estdn llenas de silencios,
pero confia, poco a poco te dirdn
lo que guardan por dentro.

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

adEla (Asociacién Espaiiola de ELA)
C/ Emilia, 51 - 28029 Madrid 91 311 35 30

adelo@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 (Asociacién 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.one|o navarra.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)
Q76 133 868

info@araela.org  www.araela.org

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

ELA Andalucia (Andalucia)
Q54 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)
670970230  info@eloextremadura.org

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 Ill-La Paz)

914 532 522 / 914 532 799

* Hospital Clinico San Carlos

913303340 /913303 513

Barcelona

Hospital de Bellviige
ela@bellvitgehospital.cat

Hospital Vall d'Hebrén
@32 746 000

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)

Q131537 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
937 665 969

ela@fundaciomiquelvalls.org




ANUNCIOS adEla

[ablon de anuncios

@ Se vende silla eléctrica NA-
VIX. Utilizada durante 6 meses y
con uso habitual en interiores. Si-
lla con traccién delantera y radio
de giro bastante reducido. Con
basculacién y  reclinacién  del
respaldo. El asiento se bascula
desde 5° hasta 10°y el respaldo
se puede reclinar 0%10°%20°30°-
40°. los reposabrazos son aba-
fibles y ajustables en altura y en
anchura. Precio: 1.800€. Tfno.:
609 364 376 (Jorge) o a través
de salusanchez@hotmail.es

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

® Se vende silla eléctrica
Invacare Pronto Mé1. Utilizada
durante un afio y solo por infe-
riores. Caracteristicas: silla eléc-
trica elevable de 6 ruedas, con
fraccién central, con lo que se
consigue un radio de giro reduci-
do de 48 cm. Asiento anatémico
y giratorio 360° con dos posicio-
nes (4°y 9°), respaldo reclinable,
la paleta monobloc garantiza dl
usuario un confort total a lo largo
del dia. Ademds, el asiento es
muy facil de manejar y permite
una elevacion de unos 12cm.
Precio: 1.000€. Tfno.: 609 364
376 (Jorge) o a fravés de salusan-
chez@hotmail.es

@ Se vende Fiat Doblé Pa- ‘

norama 1.6 mijt Emotion,

105CV (2010], 28.000km.

Diésel, con cambio de mar-

chas manual. Efiqueta 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 tofal desde la silla de
ruedas a ventanas superiores
frontal y laterales. Se puede

enfregar recién pintado. Pre-
cio: 15.000€. Tho.: 676
709 435 (Cristinal.

® Se vende gria eléctrica.
Precio: 400€. Tfno.: 607 667
665 (José Manuel).

® Se vende silla de ducha
— WC modelo Clean. Precio:
350€. To.: 607 667 665
(José Manuel).

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

® Se vende vehiculo adap-
tado Citroén Berlingo HDI
QOCV XIR PLUS. Pintura me-
falizada,  adaptacion  por
tén frasero, en la actualidad
37.800km. Precio: 15.500€
negociables. Tno.: 606 833
765 (M° Paz).

® Se vende silla de rue-
das Carony modelo classic,
que sirve a su vez de asienfo
del coche. Muy practica para
no tener que levantar a la per
sona. El precio nueva son mds
de 5.000€, pero la vendemos
por 1.800€. Tho.: 630 543
847 (Arturo) o a través de
arfrome@hotmail es

@ Se vende furgoneta Peu-

geot Partner adaptada para

sila de ruedas. Modelo Tepee
1.6 Blue HDI 100CV. Matri-
culacién en mayo de 2016.
30.000km. Bluetooth, color
gris plata, pantalla tactil con
car play, USB, reproductor y
GPS con el mévil en pantalla
propia, volante multifuncién,
doble puerta lateral para mayor
acceso. Adaptacion para-silla
de ruedas especial con posi-
cion de la silla de ruedas en la
misma linea que los dos asien-
tos fraseros. Adaptacion espe-
cial con factura de mayo de
2017 con valor de 9.500€.
Asientos traseros modificados
para que lo silla de ruedas
esté al lado de dichos asientos.
Precio: 20.200€. Tho.: 676
Q00 613 (Isaac) o a fravés de
i.recarey@gmail.com

® Se vende silla de rue-
das plegable Invacare modelo
Action 3 NG 2018 cadigo
LPPR. Pocos meses de uso. Con
cojin  anfiescaras 'y cinfurdn.
Precio: 200€. Tfno.: 649 930
726 (Susana) o a través de susa-
nagavin@yahoo.com

® Se vende cama articulada
elevable Ortos XXI con colchon
antiescaras, modelo JC35D1.
Buen estado. Precio: 500€.
Tho.: 649 930 726 (Susana)
o a fravés de susanagavin@
yahoo.com

® Se vende sillén elevador

eléctrico Invacare modelo Cosy
Up. Tiene cinturén. Pocos meses
de uso. Precio: 250€. Tho.:
649 930 726 (Susana) o a fro-
vés de susanagavin@yahoo.com

® Se vende silla de rue-
das eléctrica modelo Salsa
M2 mini. Totalmente nueva,
usada una sola vez 45 minu-
tos. Silla de ruedas 4x4 total-
mente equipada con todo fipo
de funcionalidades. Factura
de compra del 24 de mayo
de 2017 de 6.061€. Exiras:
basculacién eléctrica, reclina-
cién eléctrica del respaldo, re-
posacabezas, fraccién central,
reposapiés eléctricos individua-
les, rofacién sobre su eje 360°,
cojin modular méximo confort
marca Jay, ancho fofal 52cm.
Ideal para interiores, gran ren-
dimiento en exteriores, perfecta
para ascensores y espacios es-
frechos, disefio elegante. Todo
el dinero ird para la Fundacion
FUNDELA (investigocién para
la cura de la ELA) v la Asocic-
cion adEla [afencion y servi-
cios al enfermo y sus familias).
Precio: 4.500€. Tfno.: 676
Q00 613 (Isaac) o a través de
i.recarey@gmail.com com

@ Se vende vehiculo adap-
tado Dacia Doker. Tiene
4.500km. Es de noviembre de
2018. Precio: 14.000€. Tfno.:
633 279 836 (Francisco).




En tu ciudad

también hay gente
con ELA

_____

AYUDANOS A
LUCHAR CONTRA LA
SCLEROSIS
ATERAL
MIOTROFICA

ASOCIACION
ESPANOLA

DE ELA ,
Esctengsi LATERAL #conoc E LA

www.adelaweb.org



