Recomendaciones respecto a la gripe A, nuevo
ensayo en el Carlos 11l y proximas actividades

Ante la preocupacidon generada por la gripe A, la
Confederacion Espanola de Asociaciones de ELA
(CONFEDELA), ha consultado a expertos y ha re-
dactado un documento que se adjunta en este bo-
letin. Incluye recomendaciones especificas para
los afectados de ELA, ademas de las precauciones
que se deben adoptar.

Por otra parte, el Hospital Carlos III de Madrid
lleva a cabo un nuevo ensayo clinico con un médi-
camento y precisa la colaboracién de los afectados
de Esclerosis Lateral Amiotrofica.

Javier Ruiz, fundador de ADELA-CV, recibird un
homenaje en Vallada el préoximo 3 de octubre, al
que estamos todos invitados. Si se inscribe el
nimero necesario de gente se habilitard un
autobus que saldra desde la asociacion a las 11:00
horas. El acto empezara en Vallada a las 16:30h.
iY el 17 de octubre nos vamos a Terra Natura!

CONFEDELA inaugura nueva web con contenidos
informativos y divulgatimos sobre la enfermedad.
Por otra parte ADELA-CV esta disponible en la red
social FACEBOOK.

No hay tenerle mas miedo a la Gripe A que a la estacional
y solo hay que vacunarse de la misma que todos los anos

NUEVA GRIPE H1N1 (Gripe A): INFORMACION GENERAL

El virus HIN1 es un nuevo virus de gripe que se
esta propagando por todo el mundo, que ya ha
afectado a un nimero importante de seres huma-
nos y que se espera siga contagiando a un nume-
ro todavia creciente de sujetos. La situacion de ex-
tensién que ha alcanzado se conoce en medicina
como pandemia.

Esta nueva gripe tiene puntos comunes y diferen-
cias respecto a la gripe estacional, que es la que
aparece en nuestro pais todos los anos a partir de
finales de otofo, sin causarnos sorpresa ni produ-
cir miedos especiales, pues la conocemos desde
hace muchos afios:

- La nueva gripe tiene una mayor capacidad
de contagio que la gripe estacional y no exis-
te todavia vacuna. Para la gripe estacional se dis-
pone de una vacuna que es efectiva en la mayor
parte de los adultos vacunados, pero no de trata-
miento curativo. Esto quiere decir que en las per-
sonas contagiadas se tratan los problemas provo-
cados por el virus, pero no se actla directamente
sobre el virus que los causa.

-Los enfermos de la nueva gripe presentan
problemas similares (fiebre, dolor de gargan-

ta, tos, malestar general...) a los de la gripe
estacional, pero de importancia habitualmen-
te menor. El tratamiento de la nueva gripe no sélo
esta dirigido a mejorar los problemas generales
(en casa o en el hospital, dependiendo de la im-
portancia que tengan), pues se dispone de farma-
cos que pueden actuar directamente contra el virus
H1N1.

A pesar de que la nueva gripe se comporta de
forma mas benigna que la estacional (de la que no
suele hablarse en los medios de comunicacion), la
rapidez con la que se ha extendido la ha converti-
do en noticia habitual de la prensa, la radio y la te-
levisién y ha generado una clara alarma social. La
nueva gripe supone un problema general de
salud sobre todo porque ha aumentado (y
puede aumentar todavia mas) la demanda de
cuidados sanitarios, pero no porque los cui-
dados sean muy complicados.

Podria decirse que es una enfermedad que plantea
mas problemas de organizacion a los profesionales
de la sanidad que dafio real a la mayoria de los pa-
cientes. Si bien resulta evidente que puede em-
peorar la situacion de algunos enfermos cré-
nicos y que en algunos casos reviste grave-



dad por si misma, no supone mas riesgo que
el esperado para la gripe estacional. No le
tenga, pues, mas miedo que el que le tiene a
ésta,

Dentro del conjunto de medidas para combatir la
nueva gripe H1IN1, los expertos internacionales
estan de acuerdo en la importancia capital de la
PREVENCION mediante gestos tan simples como:

-evitar tocarse: boca, nariz y ojos.

-mantenerse a mas de un metro de
alguien que tose.

-lavarse las manos con frecuencia
(ipero lavarselas bien!) o desinfectarlas con los

LA PREVEMCION ES LA MEJOR MEDIDA
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preparados adecuados, sobre todo antes de comer
o después de estar con alguien que tose o estor-
nuda.

-cubrirse la nariz y la boca con un
pafiuelo de papel para toser y estornudar y
tirar después el pafiuelo

-permanecer en casa cuando se tiene
fiebre, tos o dolor de garganta, sin tener con-
tacto préoximo con otros hasta al menos 24 horas
después de que desaparezca la fiebre.

En cuestiones de salud, existe una tendencia a mi-
nusvalorar las actuaciones sencillas... No menos-
precie estas indicaciones, pues son las que una y
otra vez recomiendan los expertos.

NUEVA GRIPE H1N1 (Gripe A): INFORMACION PARA LOS ENFERMOS CON EL

Los organismos internacionales que dictan las nor-
mas sanitarias a seguir en esta pandemia de nueva
gripe no han dictado recomendaciones especiales
para los enfermos con ELA y tanto las asociaciones
de enfermos como los profesionales sanitarios de
otros paises dan informacion absolutamente tran-
quilizadora: por el momento la nueva gripe no
ha tenido ninguna repercusion especial sobre
los enfermos con ELA.

La ELA es una enfermedad que puede debilitar los
musculos respiratorios y cualquier problema pul-
monar puede tener consecuencias que deben ma-
nejarse en centros competentes, pero no cabe es-
perar que la nueva gripe suponga un peligro
mayor que los que hasta ahora podian apare-
cer.

Como en la poblacién general, a dia de hoy las ac-
tuaciones de salud deben basarse en la preven-
cion, y las citadas unas lineas mas atras para la
poblacion general son también validas para los en-
fermos con ELA. En los enfermos con dependencia

para realizar las actividades de la vida cotidiana,
resulta capital que los cuidadores respeten
las recomendaciones higiénicas de contacto y
que se mantenga un entorno "“libre de sospe-
cha de gripe”. Los familiares y amigos con tos,
fiebre, estornudos... deben suprimir las visitas. En
realidad, nada que no debiera hacerse ya antes de
esta nueva gripe.

Si un enfermo de ELA presenta problemas de salud
afiadidos, debe seguir su circuito sanitario habi-
tual, que debe incluir neumélogos capacitados para
el manejo de los problemas respiratorios. La nueva
gripe no debe generar actitudes de panico, pero
tampoco de descuido. Los enfermos con ELA no
estan predispuestos a contagiarse, pero tam-
poco estan exentos de hacerlo.

Mientras se espera una vacuna efectiva para la
nueva gripe:

los enfermos de ELA y sus cuidadores
n n jar \Y4 nar ntra |
ri ional.

TIf info sobre la Gripe A: 900 100 355 o web: www.antelagripeactua.gva.es

* Teléfono y web de la Conselleria de Sanitat de la Generalitat Valenciana

PAG. 2



El hospital Carlos III de Madrid inicia un nuevo ensayo

clinico multinacional contra

El TRO9622 (olesoxime) es un nuevo compues-
to modulador del poro mitocondrial. Las mitocon-
drias son las estructuras intracelulares responsa-
bles de la produccidn de moléculas de energia ne-
cesarias para el funcionamiento de toda la célula.
Un fallo en la produccién energética mitocondrial
es considerado un mecanismo clave en el proceso
degenerativo progresivo de la motoneurona, la cé-
lula nerviosa responsable del movimiento muscular
y cuya degeneracion produce la enfermedad. La
mitocondria participa también en los procesos de
autodestruccién celular cuando la célula ya no es
viable. Estudios preclinicos han demostrado que
moduladores del poro mitocondrial promueven la
funcion y supervivencia de neuronas en situaciones
de sobrecarga por enfermedad, y TR09622 ha
mostrado su eficacia en el modelo animal SOD1 de
la ELA.

Estudios clinicos preliminares han mostrado
que el compuesto es bien tolerado, tiene un
excelente perfil de seguridad, y no interfiere
con el riluzol.

El estudio europeo es un ensayo clinico doble
ciego de 18 meses de duraciéon que evaluara
la posible eficacia del TRO9622 en la supervi-
vencia, el mantenimiento funcional motor, la
fuerza muscular, la capacidad respiratoria y

CONTACTO:

la ELA y necesitan pacientes

la calidad de vida de los pacientes participan-
tes. El fArmaco se administra por via oral en una
dosis Unica diaria, y se prevé que la inclusién de
pacientes terminara a finales de este afo.

El estudio es patrocinado por Trophos, una com-
pania farmacéutica francesa de terapias innovado-
ras en enfermedades neuroldgicas que descubrié la
molécula usando un método propio de cribado de
moléculas potencialmente neuroprotectoras.

El ensayo estd apoyado por el programa FP7 de in-
vestigacion médica de la Unidon Europea y esta
siendo realizado por un consorcio de prominentes
investigadores clinicos europeos, todos ellos con
extensa experiencia en la realizacion y coordina-
cion de grandes ensayos multinacionales en ELA.
Los investigadores consideran el TR0O9622 una
molécula prometedora y confian en que este es-
tudio lo demuestre y traiga una nueva espe-
ranza para los pacientes con ELA de todo el
mundo.

La unidad de ELA del hospital Carlos III de
Madrid, que aportara 40 pacientes al estudio,
es pionera en Espafa en el tratamiento multidisci-
plinar integrado de los pacientes con ELA, habien-
do realizado hasta ahora todos los ensayos clinicos
internacionales llevados a cabo en Espafia en esta
enfermedad.

Hospital Carlos Ill, Unidad de E.L.A. ¢/ Sinesio Delgado, 1028029 Madrid
Tel. +34 91 453 2595 Fax +34 91 733 6614 ela.hciii@salud.madrid.org

Ya esta disponible en la asociacion la loteria de
navidad de ADELA-CV para su recogida y venta

Ya esta disponible la tradicional loteria de navidad para su recogida en la sede de la asociacién por parte
de los socios y amigos de ADELA-CV. Esta iniciativa solidaria sirve para sufragar parte de los gastos que
genera la asociacion para cubrir los servicios que presta para mejorar la calidad de vida de las familias
afectadas por la ELA. Este afio, debido a la crisis, han bajado parte de los ingresos que recibe la aso-
ciacién y por eso, mas que nunca, precisamos de la colaboracion de todos. iAdemas existe la ilusidon de
gue nos toque!. Las participaciones cuestan 5 euros cada una y se juega con dos numeros.
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Javier Ruiz, fundador de ADELA-CV, recibria un
homenaje el proximo 3 de octubre en Vallada

El proximo 3 de octubre tenemos una cita en Va-
llada para rendir homenaje a una de las personas
clave de ADELA-CV: Javier Ruiz. Fue el impulsor de
la asociacion y desde principios de los 90 lleva lu-
chando en la lucha lucha contra la ELLA y la defen-
sa de los derechos de los afectados de esta enfer-
medad. Desde ADELA-CV impulsamos esta inciati-
va junto a la Asociacién Proyecto Tierra, que lleva
ya casi 15 afios con un proyecto solidario y de re-
conocimientos a personas o entidades que consti-
tuyen un testimonio de vida del que todos tenemos
que tomar ejemplo.

Nuestro amigo Javier Ruiz recibird este homenaje
recibird un homenaje en reconocimiento a su es-
fuerzo y dedicacion. A las 16:30 empezaremos a
subir a la montafia de La Balarma, un espacio que
la asociacién Proyecto Tierra ha querido convertir
en un campo especial: una catedral de espiritu. En
ese lugar queda constancia el testimonio de los ho-
menajeados con una piedra grabada con una ins-
cripcion. Tras el acto en la montafia, bajaremos
hasta la ermita y se celebrara una misa, tras la cual

se realizara la presentacion de los 3 reconocimien-
tos que se otorgaran ese dia. Ademas del de Javier,
dos jovenes de la localidad de Vallada fallecidas re-
cientemente recibirdn la muestra de afecto de
todos los presentes.

Aprovecharemos el evento para realizar una jorna-
da de convivencia en este homenaje. Es un mo-
mento para reunirnos y acompafar a Javier, como
agradecimiento por todos los esfuerzos que ha re-
alizado. Las personas interesadas en participar en
esta actividad deberan confirmar asistencia para
habilitar un transporte para el desplazamiento
segun la demanda. Por ello es necesario inscribirse
en la asociacion lo antes posible. Saldremos de la
sede de ADELA-CV en Valencia a las 11:00 para re-
alizar una jornada de convivencia en el increible
paisaje de esta comarca. Comeremos junto a la Er-
mita y a las 16:30 iniciaremos el homenaje.

Sabado 3 de octubre en Vallada
Inicio acto: 16:30 desde la Ermita
Salida desde Valencia: 11:00h

Nos adentramos en la naturaleza en abierto con
una excursion a Terra Natura el 17 de octubre

El proximo 17 de octubre nos desplazaremos hasta
Benidorm para una nueva actividad, la visita del
parque Terra Natura. De este modo este afio
cambiamos la tradicional excursién a Terra Mitica
por este nuevo emplazamiento. Los precios estan
pendientes de confirmar y estaran entre los 20 / 25
euros con entrada mas comida. Confirmar asisten-
cia lo antes posible para gestionar los desplaza-
mientos.Terra Natura es un parque de animales de
nueva generacion donde podremos descubrir la
“Zooimmersion”, un nuevo concepto en el disefio

de habitats que te permitird tomar contacto con
animales con barreras invisibles a los ojos del ser
humano. Los 320.000 metros cuadrados de super-
ficie que posee el parque de Benidorm, estan divi-
didos en cuatro zonas o areas que son: Pangea, la
zona de entrada al parque, América, Asia y Euro-
pa. Podremos observar mas de 1.500 animales de
200 especies diferentes, 50 de las cuales se
encuentran en grave peligro de extincidn, y mas de
2.500 ejemplares de mas de 160 especies de
aboles, arbustos y tapizantes de estas regiones.

CONFEDELA estrena web

La Confederacidon Espafiola de Asociaciones de ELA
(CONFEDELA) inaugura su web, con noticias gene-
rales sobre la enfermedad; informaciones cientifi-
cas; actividades de todas las asociaciones;
informaciéon de cada una de las entidades; enlaces
de interés; galerias; foro de opinion...

De momento estd “en pafiales”, pero poco a poco

ird tomando forma para ofrecer informacion y
servicio a las familias afectadas por por la ELA.

http://confedela.org/

ADELA-CV en Facebook

Hay que adaptarse a los nuevos tiempos, como es
el uso de las redes sociales. La pagina web de la
asociacién esta pendiente de renovarse, para ha-
cerse accesible, ser mas dindmica y tener nuevos
contenidos. La red social FACEBOOK es una forma
mas participativa de contactar, compartir fotos,
mensajes, etc. Para acceder es necesario regis-
trarse, y para ello sélo
hace falta una nuenta de
correo electrénico vy
aportar tu nombre vy
apellidos.

facebook.

www.facebook.com/adela.cv



