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Feliz 2011

Acabamos de despedir el afio e iniciamos la anda-
dura de de este 2011, una vez mas, con la espe-
ranza de que durante su trayectoria podamos
encontrar un titular en los medios de comunicacion
que nos informe de que las investigaciones realiza-
das han dado su fruto y LA ELA SE CURA.

En el afio que termina nos hemos tenido que
enfrentar, como consecuencia de la tan traida y
llevada crisis, a recortes en las subvenciones por
parte de la administracion que ha afectado a la
financiacion de algunos de nuestros proyectos,
pero también y como siempre, a numerosos
problemas en aspectos sanitarios que siguen afec-
tando directamente a nuestros afectados, como la
retirada de parte de subvenciones en los articulos
de ortopedia, la atencién en algunos de los hospi-
tales de nuestra comunidad, los traslados en
ambulancias, el retraso en la aplicacion y el cobro
de la Ley de Dependencia, etc. Por no hablar del
calvario que supone el que después de varios afios
continuemos a la espera de que se reconozca
nuestra Asociacion como entidad de Utilidad Publi-
ca, algo que facilitaria notablemente las aportacio-
nes por parte de empresas privadas y con ello
nuestra maltrecha economia.

Igualmente y, también como siempre, hemos
tenido que afrontar la pérdida de algunos de
nuestros afectados. Vaya para ellos nuestro mas
afectuoso recuerdo y para sus familias nuestro
apoyo y nuestro carifio.

En nuestra Asociacion contamos con un potencial
humano extraordinario que ha demostrado saber
adaptarse a las dificultades y sortear los obstacu-
los con eficacia y eficiencia. En parte gracias a ellos
continuamos con las prestaciones de ayuda
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Vicenta Lopez Sierra

Javier Mayorgas Expdsito

Pedro Olmedo, Mercedes
Garcia, Inmaculada Gonzalez , Barbara Chiralt,
Belén Camara, Ainara Yera, Eusebio Félix,

psicolégica, asesoramiento en ayudas técnicas vy
administrativas, programa de respiro familiar,
fisioterapia y logopedia. Estamos satisfechos del
trabajo realizado y ya empezamos a recoger los
frutos de algunas de las iniciativas que hemos
elaborado a lo largo del afio.

Como sabéis, en las Jornadas que realizamos en el
Hospital General el mes de noviembre, reivindica-
mos la creacion de Unidades donde nuestros
afectados puedan ser atendidos de forma integral
y coordinada. Pues bien, estamos manteniendo
contacto con los jefes de servicio de las especiali-
dades de neurologia y neumologia de los diferen-
tes hospitales y tenemos prevista una reunién con
miembros de la Conselleria de Sanidad para nego-
ciar como y donde llevar a cabo este tipo de
Unidades. Los derechos y necesidades de nuestros
afectados no deben ponerse en cuestiéon o
depender de la buena voluntad de unos cuantos;
estamos dispuestos a seguir reivindicando vy
trabajando para que su calidad de vida sea 6ptima.
Deseo que este recién estrenado afio sea para
todos nosotros prodigo en amor, dicha y esperan-
za, y que podamos leer ese, en este momento
hipotético, titular: LA ELA SE CURA. Este seria el
mejor regalo para la familia elatica.

Y, recuerda:
"La vida te da mil razones para

llorar, demuestra que tienes mil y una para
soRar. Feliz ano 2011!"

Vicenta Lopez Sierra, Presidenta de ADELA-CV



Mila es una mujer de pelo castafo facciones marcadas
y dulzura en la mirada. La vida de Mila podria conside-
rarse como “normal”. Procedente de clase media y con
una hermana menor su infancia pasé por los juegos, el
colegio, el primer amor, el primer desengafio amoro-
so.... Las situaciones eran cambiantes a medida que su
vida avanzaba, como podria suceder en la vida de cual-
quiera. Lo que mantenia la vida de Mila en equilibrio
era su familia y sus amigas/os. Con los altibajos
normales en sus relaciones estos, eran, sin duda, junto
con el trabajo, los pilares que hacian de Mila una
chica afortunada, encantadora por naturaleza, con una
simpatia y una fortaleza arrolladoras que ganaba el
carifio y la admiracién de los que querian conocerla.

Pero, un mal dia de un agosto ya lejano nuestra queri-
da Mila se vio involucrada en un desgraciado acciden-
te de trafico del que salio mal parada. Muchas eran las
fracturas y lesiones que dicho suceso provocd en su
cuerpo pero lo peor estaba por llegar. La hospitaliza-
cion de Mila fue larga y dolorosa como podéis imagi-
naros. Sea como fuere Mila contrajo una enfermedad
sanguinea que afectaba a sus 6rganos y no cedia a los
antibidticos y los médicos pusieron fecha de venci-
miento a su existencia. El impacto fue tremendo.
Muchos de sus amigos se esfumaron con el huracan
pero, los realmente buenos, los amigos de verdad, vol-
caron todo su afecto y energia sobre ella y junto a su
familia renovaron su aliento. Mila es una luchadora,
mas aun, una guerrera, una autentica gladiadora de la
vida. Su capacidad intelectual se mantuvo intacta y
junto a los suyos busco alternativas motivantes que
acarreaban cambios inevitables en su estilo de vida.
Mila pensé en visitar otros médicos, en viajar al
extranjero en busca de cura e incluso someterse a

Solo puedo regalaros
Estas palabras que dicto,
Trato de plasmar en ellas,
Aquello que nunca os dije.

No quiero dejar tristeza
Cuando me marche de aqui
No quiero que nadie llore
Cuando me tenga que ir.

No dejo una gran fortuna
Ni herencia que discutir
Aqui os dejo mi corazon
Lleno de un inmenso amor.

No fui nada especial

No hice nada excepcional
Solo fui un ser humano
Como todos los demas.

Traté de dar lo mejor
Poco fue lo material

Y yo a cambio recibi

De carifio un gran caudal.

pruebas experimentales. Pero, una vez recuperado el
pulso y siendo consciente de su realidad, decidié no
moverse del sitio, de su sitio. Asumid pues su situacion
y comenz6 a formarse e informarse, a comunicarse con
personas que se encontraban en la misma encrucijada,
a transmitir sus conocimientos y estudios sobre
aquella entrometida afeccidon que debilitaba su orga-
nismo. Mila se aferré a la vida y decidié, que perdiese
0 ganase la batalla nunca dejaria de luchar, no solo por
ella, sino por los que sufrian igualmente y los que
vendrian detras. Con el paso de los meses, Mila se con-
virtié en icono y referente para pacientes, familiares,
amigos e incluso médicos. La mochila de la vida de
Milagros seguia cargada de coraje, ilusidn, esperanza y
confianza en cada dia, en cada instante por vivir. Y,
esta mujer, esta persona extraordinaria sabia, como tu
y como yo, que, el ser humano saca lo mejor que lleva
dentro ante la adversidad y se adapta y redobla sus
esfuerzos ante el infortunio. Y te diré mas aun; el
tesén, el arrojo y el valor de Milagros obtuvo su re-
compensa. Fruto del empefio y el trabajo conjunto de
afectados, cuidadores, allegados y médicos se consi-
guid encontrar una combinacién de medicamentos
que, aunque no curaba la enfermedad si conseguia
detener su avance y aumentar la esperaza de recupe-
raciéon en un futuro probablemente cercano.

Mila es una mujer, una persona, que, como tu y como
yo, se crece ante las adversidades de la vida, una
persona, que, nunca retrocede ante las dificultades, vy,
si alguna vez lo hace -no te confundas- porque lo que
Mila estara haciendo es tomar carrerilla.

Paco Merino, voluntario

No quiero una despedida
Que a vosotros os haga sufrir
No quiero sentirme triste
Dejarme partir feliz.

No lloréis queridos hijos
Cuando yo ya no este aqui
Aqui os dejo mi carifo

Para que solo penséis en mi.

Demos gracias al Sefior
Por habernos dejado compartir
Todos estos anos que juntos
Nos ha permitido convivir
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avances en el cuidado y tratamiento
Esclerosis Lateral Amiotrofica

ADELA-CV organizé las III Jornadas Internacionales sobre la ELA, .bajo el lema
"Nuevos avances en el cuidado y tratamiento de la Esclerosis Lateral Amiotro-
fica”. El salon de actos del Consorcio Hospital General Universitario de Valen-
cia acogio este encuentro en el que se abordaron las Gltimas novedades sobre
la enfermedad, aportando luz y esperanza a los asistentes.

Una de las reivindicaciones llevadas a cabo desde
nuestra Asociacion tiene que ver con la creacién de
las Unidades para afectados por la Esclerosis
Lateral Amiotrdfica.

Con estas Jornadas la asociacion ha querido poner
de manifiesto que estas Unidades existen, y
funcionan, en otras comunidades auténomas y

también en otros paises europeos, cubriendo con
efectividad las multiples necesidades que tienen
nuestros afectados y las dificultades que encuen-
tran a la hora de ejercer su derecho a una evalua-
cion, diagndstico y tratamiento en un entorno- que
les proporciona una atencién multidisciplinar. Los
diferentes profesionales que han intervenido han
hecho una exposicion exhaustiva de la forma en
que llevan a cabo su atencién en las Unidades ya
creadas, coordinando esfuerzos y criterios.

Por otra parte los especialistas, neuréloga, neumo-
logo, nutricionista, rehabilitadora y psiquiatra de
los diferentes Hospitales de nuestra comunidad, asi
como trabajadora social y médico de familia, han
expuesto con claridad la necesidad de una atencién
integral para los afectados de ELA, cual seria el
entorno mas adecuado y las diferentes y mejores
opciones para llevarlas a cabo.
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Ya disponibles los videos de las jornadas

Las jornadas se grabaron en video, aunque no con toda
la calidad técnica deseable, ya estan disponibles para
poder consultarse en la pagina web de la asociacion:
www.adela-cv.org

interesadas,

Aquellas personas también pueden

solicitar una copia en DVD de las jornadas.
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Asimismo hemos tenido la oportunidad de poner-
nos al dia en los avances en la investigacion, ven-
tilacion y manejo de secreciones y tratamientos
experimentales que se realizan relacionados con
esta enfermedad. Han intervenido profesionales
que realizan investigacién en diferentes aspectos,
y todos ellos nos han demostrado que, con su tra-
bajo, estan poniendo las bases para que en un fu-
turo, esperamos no lejano, esta pequefia llama de
esperanza que han encendido aporte luminosidad
y que nuestros afectados pasen a ser enfermos
cronicos, con el consecuente tratamiento.

En el segundo dia las de las jornadas se explicaron
las nuevas alternativas disponibles en ayudas
técnicas, ventilacion mecanica, movilidad, transfe-
rencias, comunicacion, fisioterapia o adaptacién en
el hogar, con demostraciones practicas por parte
de |OS profespnales implicados que han puesto de ayudas técnicas disponibles, el tratamiento con
manifiesto como se pueden afrontar los proble- ventilacién mecanica no invasiva; IRISCOM; técnias
mas del dia a dia y mejorar la calidad de vida de de fisioterapia; eliminacién de barreras
afectados y familiares. arquitectonicas y turismo adaptado.

Las mesas redondas del segundo dia versaron sobre

Hospital
General
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Clausura de las jornadas
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La Conselleria de Sanidad modifica la forma de financiar las
ayudas técnias y habra que adelantar parte de su importe

Desde el quince de noviembre de 2010 los pacien-
tes que precisen un articulo de ortopedia adelan-
taran parte del importe del mismo que luego sera
reembolsado por la Conselleria de Sanidad.

Ello es el resultado de un acuerdo entre la Agencia
Valenciana de Salud y las asociaciones de estable-
cimientos de ortopedia con el fin de racionalizar el
gasto y adecuarlo a la realidad econdmica del
momento, y del que se ha participado a las princi-
pales asociaciones de usuarios y colectivos de
pacientes que han mostrado su conformidad.

Hasta esa fecha, los pacientes de la Comunitat
Valenciana, no debian abonar cantidad alguna por
esta prestacion salvo una aportacién variable
impuesta por la Cartera de Servicios Comunes del

Sistema Nacional de Salud, que es norma de
obligado cumplimiento a nivel estatal. Los estable-
cimientos de ortopedia facturan el importe confor-
me a lo establecido en el catdlogo de productos
ortoprotésicos externos de la Agencia Valenciana
de Salud. Con el cambio de procedimiento que
entrd en vigor en noviembre, la financiacién de la
Conselleria por esta prestacién no varia, pero si la
forma de hacerlo. Se producird una financiacién
mixta y prevista en el Decreto 76/10 que regula
esta prestacion, de tal forma que una parte de ella
se seguira realizando mediante pago directo a las
ortopedias. El resto de la prestacién (un porcenta-
je de la misma), salvo la aportacion obligatoria,
sera adelantado por los pacientes que podran
solicitar el reembolso del importe abonado a través
de las Direcciones Territoriales de Sanidad.

ORTOPRONO realizara a los socios de ADELA-CV descuentos al comprar ayudas técnicas

ADELA-CV ha firmado un convenio de colaboracion,
de forma que los socios de nuestra entidad
obtendran descuentos en la compra de ayudas
técnicas en las ortopedias ORTOPRONO. Nos van a
facilitar unas tarjetas identificativas que haremos
llegar a todos los socios.

Ya han participado en algunas actividades
propuestas por ADELA-CV, una implicacién que
ahora se materializa mediante este beneficio para
las familias.Tienen cuatro tiendas en Valencia
ciudad, pero también disponen de otras en dife-

rentes puntos de la Comunidad Valenciana:
Castellon, Vila-Real, Puerto de Sagunto: Requena;
Aldaia; Benicarld; Alzira; Denia; Xativa; Benidorm
y Alcoi. El teléfono de Atencion al cliente, en el que
os pueden informar de todo sin compromiso es el
902 30 50 70. O en la web: www.ortoprono.es/

ORTOPRONO

ORTOPEDIA TECNICA

Info sobre la “ley dependencia”: 900 100 880

Seguridad social (info sobre prestaciones):
900 166 565

Colegio Oficial de Graduados Sociales
de Valencia: 96 352 95 00
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Servicio de atencion e informacion
Generalitat Valenciana: 012

(o también 963 866 000)
Emergencias: 112

Farmacias de guardia: 900 500 952



El estudio de Raimondo Chiramonte destaca la necesidad de una mayor informacion al cuidador

Los cuidadores precisan una formacion especifica y
temprana para mejorar la atencion al afectado de ELA

Raimondo Chiaramonte, estudiante de enfermeria de la Universidad de Milan,
realizo un estudio de mayo a junio del 2010 con el fin de identificar las
necesidades de formacion y educacion de los cuidadores de las personas con

ELA en fase avanzada en su domicilio.

R. Chiaramonte nos visit6é para presentar su tesina

El propdsito del estudio ha sido aplicar un progra-
ma de cursos especificos para la formacion de los
cuidadores de las personas con esclerosis lateral
amiotrofica a partir de las conclusiones obtenidas.
El trabajo se ha realizado a caballo entre Valencia
y Mildn con un total de 20 entrevistas en profundi-
dad a cuidadores informales.

En primer lugar se escogié un grupo heterogéneo
que permitiera contemplar las mas diversas situa-
ciones. A través de una entrevista a cada uno de
los cuidadores y el rastreo documental de la biblio-
grafia especifica, ha elaborado su tesina cuyos
resultados permitirdn una ampliacién del conoci-
miento. Respecto al perfil de los entrevistados,
todos ellos eran mayores de 18 afios, su cuidador
principal(al menos 6 horas diarias);atendian a
afectados de ELA en situacién avanzada (con
insuficiencia respiratoria y/o disfagia), el cuidador

carecia de enfermedades graves, y no tenian expe-
riencia previa como profesionales (cuidadores
informales).

Los resultados obtenidos apuntan a la necesidad
generalizada de los cuidadores de una intervencién
educativa para mejorar la atencion a la persona
con ELA, teniendo en cuenta que ésta esta limita-
da por la asistencia constante al afectado. Los
entrevistado apuntan que hubiese sido deseable
una formacién temprana ya que segun indican la
recibieron tarde para las necesidades que ya tenia
el afectado. La informacién recibida en el diagnds-
tico y en el inicio de la asistencia lo calificaban de
insuficiente. De los resultados emerge que casi en
la totalidad de las entrevistas la inmovilidad del
enfermo comporta notablemente varias dificulta-
des para el cuidador para satisfacer las necesida-
des de movimiento y para las necesidades que ello
conlleva (movilizaciones para la higiene, preven-
cion de lesiones por presién o control del dolor)
Respecto al dolor y su manejo, expresan en gene-
ral la dificultad en la atencidn eficaz hasta el punto
de exigir en algunos casos también la atencién de
los servicios de urgencias. La dificultad en el trata-
miento del dolor se agrava también ante los
problemas concomitantes de comunicacién

La preparacion durante los ingresos hospitalarios la
califican demasiado breve y poco profunda. Mani-
fiestan asimismo interés por la formacidn a través
de cursos y de encuentros con otros cuidadores.
De las conclusiones se deduce que desearian una
formacion intensiva en los primeros meses tras el
diagndstico y especialmente la preparacién para
realizar cambios posturales y trasferencias. Por
otro lado, el rechazo al uso de determinadas
ayudas técnicas que facilitan la relaciéon de ayuda
(por ejemplo, gruas) podria reducirse si se intro-
dujera de un modo temprano en la formacion a
cuidadores en la que participaran también los
propios afectados. Los familiares que han atendido
anteriormente otras personas con otras enferme-
dades graves apuntaban que los conocimientos
que ya poseian les habia ayudado, los habian
empleado; no obstante, resaltaban que el afecta-
dos de ELA requiere una asistencia diferente no
estandarizable.
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TELEMARATON “GENT X GENT"

La ELA, coprotagonista
en la Gala de Canal 9

Vicenta Lopez, presidenta de ADELA-CV, acudio al
platé de Canal 9 para hablar de la asociacién y las
demandas y necesidades de los afectados en la
Gala de “Gent per Gent”. Estuvo acompafiada de
Leonor Montero y su marido Joan Rey, quienes
explicaron el dia a dia de la enfermedad, ademas
de emitir un reportaje sobre ellos rodado en su
casa de Denia.

Se puede consultar la entrevista y el reportaje en
la pagina web de la asociacién y en nuestro canal
de YOUTUBE:

www.youtube.com/ADELA-CV

Gran éxito de participacion e implicacion
en el “chapuzon solidario” con la ELA

El sdbado 27 de noviembre nos dimos un chapuzén
solidario por la ELA. ADELA-CV junto con la Piscina
Cubierta de Campanar organizd una sesion de
AQUA AEROBIC gratuita, apta para personas con
discapacidad. Este acto forma parte de la campafa
de visualizacion de la enfermedad como comple-
mento al Telemaratén Solidario “Gent per Gent”
que prepara Canal 9 para el 19 de diciembre.

La actividad tuvo lugar a las 17h en la Piscina Cu-
bierta de Campanar, donde ademas se miembros
de la asociacién entregaron unos obsequios en
agradecimiento a los participantes. Estuvo patroci-
nado por PULEVA, VELARTE y DIEXPA, que han
cedido sus productos. Agradecemos a estas
empresas su colaboraciéon, esperamos que se
repita en actividades futuras y que sirva de ejem-
plo para otras entidades.

Fue todo un éxito de participacién, con mas de 60
personas en el “chapuzon” y otros tantos que acu-
dieron como espectadores. También hay que tener
en cuenta que este este tipo de ejercicios no estan
recomendados para personas afectadas por la ELA.
Ademas se vendieron camisetas de la asociacion,
loteria de navidad y se recogieron donativos.

Patrocinadores:
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ADELA-CV participa en el telemaraton instalando
una mesa informativa en el Principe Felipe

El Museo Principe Felipe acogio una
feria solidaria, con diversas activi-
dades de ocio en las que estuvieron
representadas las asociaciones de
enfermedades neurodegenerativas
como la ELA. Ademas de las mesas
informativas, habia venta de
productos artesanos realizados por
asociaciones de amas de casa de
localidades de toda la Comunidad
Valenciana; rifa de regalos;
actuaciones musicales; campeona-
to de parchis y otras propuestas
todas con un fin solidario.

Una de las iniciativas mas novedo-
sas fue la los Paraguas por la Paz,
proyecto artistico internacional que
implica la decoracién de paraguas
con un mensaje solidario y de paz y
su posterior exhibicion. Regalaron uno a la asocia-
cion, que terminamos de pintar, y después partici-
pamos en el desfile.

Gracias a todos los que pudisteis acercaros, a
todos los que participaron de voluntarios y a todos

Isabel y su hija Mari Carmen, se hicieron
una foto solidaria con los protagonistas de
la exitosa serie de Canal 9 “L alqueria
blanca”, iniciativa que fue todo un éxito.

los que pudieron colaborar econdmicamente desde
sus casas. Se recauddé un gran cantidad de dinero,
llegando a superar los 200.00 euros. Estos fondos
se destinaran a la investigacion, algo que nos deja
una puerta abierta a la esperanza para el proximo
2011.

"laCaixa’
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El sistema esta en investigacidén y permitiria controlar cualquier dispositivo

Entrenar el cerebro permitira moverse en

silla de ruedas con control mental

Entrenar el cerebro se convertira en un método
los pacientes que
sufren esclerosis lateral amiotroéfica, que provoca
una paralisis progresiva, consigan a través del
control mental desplazarse en su silla de ruedas
sin utilizar ningln tipo de accion motora.

eficaz para conseguir que

Este novedoso sistema de interaccion, desarrollado
por un grupo de investigadores de la Universidad
de Mdlaga, estd basado en el registro de la activi-
dad cerebral y permite controlar cualquier disposi-
tivo, ha explicado el responsable de este proyecto
de excelencia de la Junta de Andalucia, Ricardo
Ron.

El usuario sélo tendrd que colocarse un gorro de
electrodos que midan la tarea mental para estable-
cer la comunicacién y obtener asi las senales del
cerebro ante una decisién, que sera transmitida
por el ordenador mediante un sistema de voz, con
el fin de que el paciente ejecute la direccién que
mas le interese.

Para ello, resulta fundamental llevar a cabo un
entrenamiento en el que la persona discapacitada
repita, con la ayuda de un psicélogo, una misma
accion durante varias veces y, de este modo,
aprenda a controlar las sefales encefalograficas.
Asi, el sujeto tiene la posibilidad de "ver" lo que
ocurre dentro del cerebro, un procedimiento que se
conoce como "feedback", ha destacado el también
profesor del Departamento de Tecnologia Electréni-
ca.Uno de los objetivos de esta técnica, denomina-
da Brain Computer Interface (BIC), es facilitar el
entrenamiento que precisa, para lo que el equipo
de investigaciéon ha desarrollado también diferen-

é¢Realidad o ciencia ficci

Parece de ciencia ficcidn, pero es algo de lo que ya
se lleva hablando afios. En la revista ADELANTE
N°16 (Primavera 2008), se publicd un reportaje de
un grupo de investigadores de la Universidad Po-
litécnica de Valencia, que lleva investigando en la
materia desde el 2002. Es positivo que se siga
investigando en este ambito, por las multiples
posibilidades que contempla. Ademas, puede

PAG. 10

tes entornos virtuales cuya visualizacion en tres
dimensiones requiere unas gafas estereoscopicas.
Sin embargo, dominar la mente no es una tarea
sencilla, puesto que en ella pueden influir factores
como el cansancio, la motivacion o el estrés, lo que
hace necesario encontrar algoritmos que discrimi-
nen entre la sefal alterada y la producida por la
propia actividad cerebral.

Este canal de comunicacién y control ha sido hasta
ahora utilizado por alumnos de la Escuela Superior
de Informatica y Telecomunicaciones, quienes han
comprobado gracias a experimentos con un pe-
quefio robot que dominar la mente puede romper
las barreras que limitan a muchas personas a la
hora de desplazarse. El proyecto ofrece ademas
otras aplicaciones, entre ellas pilotar un aviéon en
un videojuego o conducir un coche sélo con la
mente -siguiendo las indicaciones de la computa-
dora- algo que, segun ha apuntado Ricardo Ron,
puede resultar un método divertido y curioso.

Como perspectivas de futuro, el investigador ha
manifestado su intencién de disefiar un teclado
virtual con un elevado ancho de banda, que permi-
ta a los discapacitados escribir palabras a una
mayor velocidad que las aplicaciones que existen
actualmente.

Fuente: http://salud.ideal.es

| Y 4

on?

avanzar mucho debido a las aplicaciones que
puede tener esta tecnologia en el mundo de los
videojuegos. Nos abre una puerta a la esperanza
pero a largo plazo. De momento dejaremos la
ciencia ficcién para las peliculas y seguiremos con
las ayudas técnicas tradicionales.

Javier Mayorgas



CONFEDELA se reune en Valencia y entrega
un premio postumo a Emilio Ferreres

El jueves 11 de noviembre la CONFEDERACION DE
ASOCIACIONES DE ELA (CONFEDELA), organizo
una cena en un ambiente intimo para entregar un
Premio CONFEDELA postumo a Emilio Ferreres
Boira, por su labor en la lucha y defensa de los de-
rechos de las familias afectadas por esta enferme-
dad.La cena tuvo lugar en el Restaurante La Ferra-
dura de Valencia, con representantes de todas las
asociaciones miembro de la entidad, que se encon-
traban en la capital del Turia con motivo de las III
JORNADAS INTERNACIONALES ELA. Este local era
uno de los favoritos de Emilio, el mismo dénde se
hace entrega de los PREMIOS ADELANTE.

Mari Carmen Nufez, viuda de Emilio, y su hija
Marta, recogieron este premio y compartieron la
velada con los representantes de las asociaciones y
algunos miembros de ADELA-CV. Esa misma tarde
se reunieron los miembros de la CONFEDERACION

Los talleres de formacién de cuidadores y
asistentes de afectados de ELA 2010 fueron
todo un éxito, gracias a la implicacién de los
profesionales y a todos los que asistieron como
alumnos. Se impartieron clases practicas de
movilizaciones; cuidados de enfermeria,
ayudas técnicas; tecnologias de la informacion
y comunicacion; alimentacion y nutricion y de
terapia ocupacional. Se pueden consultar los

en la sede de ADELA-CV, en la que se nombrd una
nueva Junta Directiva, se distribuyeron vocalias
tematicas y se llegd al acuerdo de animar a otras
asociaciones a formar parte de la CONFEDERA-
CION y gue a su vez ésta entrase en la ALIANZA
INTERNACIONAL de ELA entre otros asuntos.

videos en la pagina web de la asociacidon,
dentro del menu de Actividades > Talleres.

Se van a repetir durante el proximo 2011, los
primeros los de movilizaciones impartidos por
el fisioterapeuta Carlos Villaron este mes de
enero. Todos los interesados contactar con la
asociacion para mas informacién e inscribirse:
96 379 40 16 o correo@adela-cv.org.

I Jornada del paciente

ADELA-CV particip6 en la celebracién de la I JOR-
NADA DEL PACIENTE, organizada por el Consorcio
Hospital General de Valencia. Una oportunidad
para el encuentro de las asociaciones junto con
otros profesionales, todos bajo un mismo lema:
“trabajamos por un fin comun”.

El acto tuvo lugar con diferentes mesas redondas
la manana del 20 de octubre de 2010 en el salén
de actos del Hospital General. La primera de ellas
estuvo moderada por Belén Camara, psicologa de
ADELA-CV, con la tematica “la comunicacion médi-
co-paciente”. A esta le siguieron la mesa redonda
“Como mejorar la calidad de vida del paciente” y
“Recursos para las asociaciones y voluntarios”. Pa-
ralelamente, en la zona exterior del aulario se ins-
talaron mesas informativas de cada una de las
asociaciones participantes para ofrecer informa-
cion a visitantes y asistentes.
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CYMALOG

@

Inventan un brazo articulado de facil manejo y
ligero para ayudar a las personas con discapacidad

El modelo CYMALOG es un brazo articulado,
disefado especificamente para el sector de cuida-
dos sanitarios, aunque su uso en el sector domés-
tico no estd descartado. Se trata de un brazo con
varios componentes que permiten un gran rango
de grados de libertad en sus giros y posiciones. La
optimizacion de la comodidad, la seguridad, la
solidez y el disefio hacen al modelo CYMALOG
apropiado para cualquier entorno de ayudas a la
asistencia. Realizado en acero inoxidable y de
sencillo manejo admite un gran rango de situacio-
nes de trabajo y de complementos.

Es un producto inventado por Jorge Juan Garcia,
tras verse en la cama durante un tiempo por una
enfermedad, definiendo su producto en la patente
como: “artefacto que permite de forma comoda y
sencilla practicar la lectura en la cama, asi como
realizar la funciéon basica de alimentarse..”. Su
invento sera comercializado por la empresa ECUS.

Las ventajas que aporta Cymalog frente a otros
elementos ya existentes son su mejor nivel

Convivencia “Entre

La jornada de convivencia “entre risas y tiburo-
nes” de familias con ELA y voluntarios de teleféni-
ca fue todo un éxito de participacion. Ademas no
s6lo compartimos el dia entre carcajadas y seres
marinos, los volunrarios en ningdn momento
estuvieron de brazos cruzados y nos contagiaron
su optimismo y vitalidad.
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Antonio, primer usuario del prototipo del invento
Se puede comprar en: www.cymalog.ecus.es

relacion precio-prestaciones; su poco peso; sopor-
ta hasta 500 grs en maxima apertura:; tiene
diferentes anclajes; es de facil manejo, plegable y
desmontable.

risas y tiburones”

Disfrutamos de un taller de risoterapia y una
visita al Oceanografico, todo ello financiado por la
Fundacion Telefénica, posibilitando que
incluso gente de la provincia de Alicante pudiese
desplazarse en autobus adaptado hasta la Ciudad
de las Ciencias. Las fotografias de la actividad se
pueden descargar en la web de la asociacion.
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Ricérdo Gabaldon, Presidente del
Colegio Oficial de Graduados

Sociales de Valencia

“Quien
de la

. e 2

mejor puede asesorar sobre prestaciones
seguridad social es el graduado social”

Las familias que pasan a tener a un afectado de ELA, tienen que tener en cuenta diferen-
tes cuestiones sobre prestaciones, incapacidad, dependencia, etc. que requieren unos
conocimientos legales y en ocasiones demasiado técnicos. Unas cuestiones que nos
aclarara Ricardo Gabaldén, Presidente del Colegio de Graduados Sociales de Valencia.

éPodria definir brevemente y distinguir los si-
guientes conceptos que en numerosas ocasio-
nes llevan a confusion: incapacidad, discapaci-
dad y dependencia?

Cuando empleamos el término incapacidad, nos refe-
rimos a la situacién contemplada en el articulo 136.1
de la Ley General de la Seguridad Social, luego esta-
mos poniendo en relacién la capacidad laboral -deter-
minada objetivamente- del trabajador para efectuar
las labores fundamentales de su profesion u oficio, o
la falta de capacidad que de lugar a la imposibilidad
de realizar ningun tipo de trabajo y que conlleva un
reconocimiento oficial del Instituto Nacional de la
Seguridad Social (INSS) y unas prestaciones, si se
rednen una serie de requisitos.

El término discapacidad esta relacionado con el
porcentaje de disminucién baremada, que podria dar
lugar, entre otros, a beneficios fiscales o incluso a la
percepcidon de una posible Invalidez no contributiva.
La valoracion de discapacidad corresponde a la Gene-
ralitat Valenciana, mientras que la incapacidad
corresponde al INSS.

Por Gltimo dependencia, es la situacion en que se
encuentra una persona, a la cual se le reconoce el
derecho a ser asistida por otra y por tanto a los
beneficios reconocidos en dicha Ley de Dependencia.
Diremos por ultimo, que una persona a la que se le
reconoce una Incapacidad, estara afecta de la corres-

pondiente Discapacidad (que debera solicitar) y
podria ser beneficiaria de la Ley de Dependencia (que
también debera solicitar).

¢En qué consiste el procedimiento de Incapacidad y
qué requisitos debe cumplir el trabajador para poder
acceder a una pensién contributiva de incapacidad?

El procedimiento de reconocimiento de una Incapaci-
dad, viene regulado en la Ley General de Seguridad
Social, Capitulo V, Seccién Primera, articulos 136 a
143.
Las caracteristicas de la Incapacidad Permanente son
las siguientes:
- Exigencia de tratamiento médico anterior
- Debe, en todo caso, derivar de la situacion de Inca-
pacidad Temporal, excepto en los casos en que se
carezca de dicha proteccion por:

- encontrarse en situacion asimilada a la de
Alta que no la comprenda (por ejemplo, en situacién
de desempleo).

- ser trabajadores en supuestos de asimilacién
a cuenta ajena en los que se produzca la situacién
anterior.

- encontrarse en situacién de no Alta.
Las lesiones deben comprobarse objetivamente,
debiendo ser previsiblemente definitivas, aunque no
necesariamente continuas (caso de los epilépticos).
La Incapacidad Permanente, cualquiera que sea su
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causa determinante, se clasificara, en funcion del
porcentaje de reduccion de la capacidad de trabajo
del interesado, valorado de acuerdo con la lista de
enfermedades, que se apruebe reglamentariamente,
en los siguientes grados:

Incapacidad Permanente Parcial: (para la
profesién habitual) Es aquella que, sin alcanzar el
grado de total, ocasiona al trabajador una disminu-
cion no inferior al 33% en el rendimiento normal para
su profesidon habitual sin impedirle la realizacion de
las tareas fundamentales de la misma.

- Incapacidad Permanente Total: (para la profe-
sion habitual) La que inhabilita al trabajador para la
realizacién de todas o de las fundamentales tareas de
la profesidon habitual, aunque pueda dedicarse a otra
distinta.

- Incapacidad Permanente Total Cualificadas: es
el mismo caso que la Incapacidad Permanente Total,
pero por razén de edad (+55 afios), falta de prepara-
cion general y especializada, circunstancias socio-la-
borales del lugar de residencia y otras causas analo-
gas, se presume la dificultad para obtener un trabajo
distinto del habitual.

- Incapacidad Permanente Absoluta: (para todo
trabajo) La que inhabilita por completo al trabajador
para toda profesién u oficio.

- Gran invalidez: La situacion de trabajador afecta-
do de incapacidad permanente que a consecuencia de
pérdidas anatémicas o funcionales, requiere el
concurso de otra persona para llevar a cabo los actos
esenciales de la vida, tales como vestirse, desplazar-
se, comer y analogos.

La calificacién se determinara en funcién del porcen-
taje de reduccién de la capacidad de trabajo. Para
acceder a una pension por incapacidad, Los trabaja-
dores deben reunir los siguientes requisitos:

- Haber sido declarados en situacion de Incapacidad
Permanente en el grado que corresponda.

- Estar Afiliado y en Alta o situacién asimilada
(excepcion grados de Absoluta y Gran Invalidez)

- Acreditar los periodos minimos de cotizacién exigi-
dos segun la edad en el reconocimiento de la incapa-
cidad permanente.

- No tener cumplidos 65 afios de edad y todos los
requisitos para acceder a la Pension de Jubilacidn.

La calificacidon que realiza el INSS, es juridica, tenien-
do en cuenta criterios médicos, laborales y sociales.
Ademas, el INSS, entrara a declarar el derecho con-
creto del trabajador como consecuencia de lo fijado
anteriormente y cuantificara la prestacidon que corres-
ponda.

Una vez concedida, éMediante qué procedimien-
to se puede solicitar la revision de grado de
incapacidad?

El grado de incapacidad reconocido, podra revisarse
por agravacién, mejoria, error de diagndstico o reali-
zacion de trabajos por cuenta ajena o propia. Como
regla general, aunque con algunas excepciones, toda
resolucion hara constar necesariamente el plazo a
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partir del cual se podra instar la revisiéon

El procedimiento de la revisiéon puede iniciarse de ofi-
cio, por la entidad gestora, a peticion de la Inspeccidn
de Trabajo o por peticion razonada del Servicio de
Salud competente, o a instancia de parte por el
trabajador, la Mutua de Accidentes o el empresario
(cuando sea el responsable de la prestacién). La
revision puede realizarse en cualquier momento,
antes del cumplimiento de los 65 afios, y puede
suponer la confirmacion del grado de la Incapacidad,
la modificacidon del grado ( y de la prestacién) o la
extincion de la Incapacidad (y de la pensidn).

éQué pension tendria una persona que no ha
cotizado nunca o no lo suficiente?

Tendia que solicitar la Invalidez no contributiva vy
reunir los siguientes requisitos:

- Ser mayor de 18 y menor de 65 afios.

- Residir legalmente en territorio espafol y haberlo
hecho durante 5 afios, de los cuales dos deberan ser
inmediatamente anteriores a la fecha de solicitud de
la pensién.

- Estar afectado de una discapacidad o enfermedad
crénica en un grado igual o superior al 65 %. No sera
necesaria la declaracion de discapacidad cuando,
habiéndose denegado la pensiéon de Incapacidad
Permanente contributiva, se hubiera declarado al
interesado afecto de Incapacidad Permanente en los
grados de Absoluta o Gran Invalidez.

- Carecer de rentas o ingresos suficientes. Se consi-
derard que existen rentas o ingresos insuficientes,
cuando la suma, en computo anual, de los mismos,
sea inferior al importe, también en cémputo anual, de
la prestacion que se fija anualmente en la correspon-
diente Ley de Presupuestos Generales del Estado (en
el 2010, el limite anual es: 4.755,80 €). Si convive
con otras personas en una misma unidad econdémica,
Unicamente se entendera cumplido el requisito de
carencia de rentas o ingresos suficientes, cuando la
suma de los de todos los integrantes de dicha unidad,
sea inferior al limite de acumulacion de recursos
obtenido conforme a lo establecido (Limite de Rentas
o Ingresos para cada afo). Se entendera por unidad
econdémica, todos los casos de convivencia de un
beneficiario con otras personas, sean o no beneficia-
rias, unidas con aquél por matrimonio o por lazos de
parentesco por consanguinidad o por adopcién hasta
el segundo grado.

éLas personas inmigrantes tienen alguna condi-
cion especial o requisito en estas prestaciones?
Como comentaba anteriormente, es necesario haber
residido legalmente en territorio espafiol durante, al
menos, cinco afios, de los que dos deben ser inme-
diatamente anteriores a la solicitud de la pension.

La incapacidad permanente posee unos grados
en funcion de la limitaciéon para el trabajo, que
son valorados por un tribunal médico, siendo
que la ELA es una enfermedad degenerativa,
éalguna recomendacion para los afectados de
ELA para que les reconozcan el maximo grado?



Yo recomendaria la confecciéon de un expediente con
la aportacion del maximo de informes, tanto del
padecimiento de dicha enfermedad, como de cual-
quier otro, ya que la incapacidad se valora en conjun-
to de las limitaciones que pueda tener el trabajador.

La ELA produce cambios en todos los aspectos
de la vida de las personas que la padecen, entre
ellos, el economico. Numerosos gastos que no
siempre cuentan con el respaldo social o insti-
tucional para poder afrontarlos, éel futuro pen-
sionista puede influir de alguna manera en el
importe de la pension que percibira para que
sea mayor que la que tendria sino hace nada?
Por ejemplo, éel incrementar las bases de
cotizacion antes de solicitar la incapacidad
puede hacer que perciba una mayor pension?

Como hemos indicado anteriormente, la exigencia de
un periodo de cotizacién asi como la obtencién de una
base reguladora que es el resultado de bases de
cotizacion, asi como los afios reales cotizados, hacen
que influya la cotizacién en el resultado de la pension.
Por otro lado, se cotiza con arreglo a las percepciones
salariales que se perciben, no siendo posible cotizar
por mas de lo que indica la Ley General de Seguridad
Social, en cuanto a los trabajadores por cuenta ajena.
Los autdnomos son los Unicos que pueden elegir su
base de cotizacién con determinados limites.

En cuanto a otras pensiones de la Seguridad
Social, équé requisitos se deben cumplir para
percibir una pension de viudedad?, étienen que
darse unas condiciones diferentes en las
parejas de hecho?

El beneficiario de la pensién de viudedad seran el o
los conyuges supervivientes, entre los que se incluyen
los separados y divorciados, aquellos cuyo matrimo-
nio haya sido declarado nulo por sentencia judicial
firme, siempre que no se aprecie mala fe en quien
pretenda ser beneficiario y las parejas de hecho.
Hay que tener en cuenta las siguientes caracteristi-
cas:

- No se exige la convivencia habitual del beneficiario
con el causante (en el caso de matrimonio).

- No se exige edad o incapacidad alguna al beneficia-
rio.

- Tanto el divorciado, como la pareja de hecho, como
aquél cuyo matrimonio fue declarado nulo, sélo
tendran derecho a pension si posteriormente no han
contraido nuevas nupcias o establecido una nueva
pareja de hecho.

- En los supuestos excepcionales en que el falleci-
miento del causante derivara de enfermedad comun,
anterior al vinculo conyugal, se requerira, ademas,
que el matrimonio se hubiera celebrado con un afio de
antelacién como minimo a la fecha del fallecimiento o,
alternativamente, la existencia de hijos comunes. No
se exigira dicha duracién del vinculo matrimonial
cuando en la fecha de celebracién del mismo se acre-
ditara un periodo de convivencia con el causante
como pareja de hecho, que sumado a la de duracién

del matrimonio, supere los dos afios. El cényuge
superviviente que no reluna estos requisitos, tendra
derecho a una prestacién temporal de viudedad con
una duracién de 2 afios.

En cuanto a las parejas de hecho, para ser beneficia-
rias de una pensién de viudedad, deberan acreditar
su situacion, mediante escritura publica o inscripcion
en el registro especifico de parejas de hecho, con un
minimo de 2 anos de antelacion al fallecimiento.
Ademas deben haber convivido maritalmente un
periodo minimo ininterrumpido de 5 anos inmediata-
mente anteriores a la defuncion (se acreditara
mediante certificado de empadronamiento expedido
por el Ayuntamiento). También es necesario que se
acredite ‘dependencia econdémica’ para lo que deben
sumarse los ingresos del solicitante y del causante
durante el afio anterior al fallecimiento. Existira
dependencia econdmica cuando los ingresos de la
persona sobreviviente sean inferiores a:

- El 50% de los ingresos conjuntos (si existen
hijos comunes con derecho a pension de orfandad).

- El 25 % de los ingresos conjuntos (si no
existen hijos comunes con derecho a pension de
orfandad).
Si no se reuniese el requisito anterior (con o sin hijos
comunes con derecho a pensidon de orfandad), se
entendera que existe dependencia si los ingresos del
sobreviviente son inferiores a 1’5 veces el salario
minimo interprofesional en el momento del falleci-
miento. Este limite se incrementara en 0’5 veces la
cuantia del SMI vigente por cada hijo comin con
derecho a pensidon de orfandad que conviva con el
solicitante.

Existe también la Illamada Prestacion Temporal de
Viudedad establecida por la Ley 40/2007, mediante la
introduccién del articulo 174 bis en la LGSS, que
establece:"Cuando el cdnyuge superviviente no
pueda acceder al derecho a pension de viudedad por
no acreditar que su matrimonio con el causante ha
tenido una duracion de un afo o, alternativamente,
por la inexistencia de hijos comunes y reuna el resto
de requisitos enumerados en el apartado 1 del articu-
lo174, tendra derecho a una prestacion temporal en
cuantia igual a la de la pension de viudedad que
hubiera correspondido y con una duracion de dos
anos.”

En caso de que una familia necesite asesora-
miento por estas cuestiones, édonde puede acu-
dir?

Logicamente quien mejor asesoramiento puede ofre-
cer es el profesional que no es otro que el Graduado
Social. Quien necesite informacién sobre estos temas
encontrara en el despacho de cualquier Graduado
Social a un profesional cualificado y conocedor de las
ultimas normativas que se ajusten al caso particular
de cada uno. Si no sabe a qué Graduado Social
dirigirse, puede llamar al Colegio Oficial de Graduados
Sociales de Valencia (96.352.95.00), donde le facili-
taran el contacto de uno de estos profesionales para
que pueda llevar su caso.



¢Quieres colaborar con la asociacion?

Los servicios que presta la asociacion a las familias afectadas son casi en su totalidad gratuitos, lo
cual no quiere decir que no tengan un coste. Gracias a las subvenciones, donaciones, actos
benéficos, venta de loterias y las cuotas de los socios, se pueden llevar a cabo los programas de
las asociacion. Si quieres colaborar, puedes asociarte, pasando a formar parte de esta gran fami-
lia realizando la aportacién que mas te convenga segun tus posibilidades. La cuota estédndar son
50 euros dos veces al afio, pasando el recibo por el banco a principios de mayo y de
noviembre. En tiempos de crisis, ila unién hace la fuerza!
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ADELA-CV Avda. Cid, 41 -46018- Valencia.
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