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Estimados compafieros y compafieras lo primero recordaros que
desde el mes de Abril estamos jugando a la loteria una vez al mes con el

numero 49632 Yy que este sera nuestro numero para siempre,

jugaremos todos los meses excepto el de Agosto y Septiembre, el dia 5
de septiembre ya estard a la venta tanto la loteria del sorteo del 8 de
octubre como la de Navidad para los que os gusta tenerla pronto.

Esperamos que paséis un feliz verano y acordaros que la
asociacion permanecera cerrada hasta el dia 1 de Septiembre que
vendremos todos con las pilas cargadas para una nueva temporada.

Desde ese boletin queremos agradecer a dos personas su
colaboracion desinteresada con la asociacion y son Nuria Ferrer y
nuestro socio José Manuel Arroyo. Gracias por colaborar con nosotros
y aportar ese granito de arena que nos ayuda tanto.

La ultima semana de Julio la asociacion estara abierta pero solo
para los trabajadores que vamos a dedicarnos a arreglar un poco nuestra
segunda casa, , pintaremos un poco las paredes, recogeremos trastos
para que no estén por el medio, arreglaremos los ordenadores que estos
ya van a pedales, bueno haremos todo lo que este en nuestra mano para
que la asociacion quede lo mejor posible.

Tenemos a la venta en la asociacion pulseras de goma en azul
claro muy bonitas con nuestro logotipo a 2 euros asi que el que este
interesado cuando venga por aqui que pregunte en Adminstracion.

FELIZ VERANO ATODOS, OS DESEAMOS UN VERANO
DIVERTIDO Y QUE DESCANSEIS. HASTA SEPTIEMBRE



LA ASOCIACION

En este apartado encontraréis informacion a cerca de las actividades que se organizan desde ACVEM.

QUE HICIMOS

El 20 de mayo tuvo lugar las Jornadas Cientifico-Médicas que este
ano se han celebrado en la Conselleria de Sanidad, y que fueron
un éxito tanto en contenido como en asistencia.

El 25 de mayo celebramos el dia mundial de la Esclerosis Multiple.
Este afio se han ampliado los puntos de concentraciony se
pusieron 4 mesas de postulacion en Valencia.

QUE ESTAMOS HACIENDO

Seguimos vendiendo la loteria que como sabéis este afio son
todos los meses excepto Agosto y Septiembre. El nUmero es el
49632, en septiembre ya estard a vuestra disposicion la loteria de
Navidad asi como la del mes de Octubre.

Seguimos con las terapias individuales y grupales en todas las
areas profesionales. Asi como solicitando subvenciones por parte
de la Trabajadora Social.

La ultima semana de julio este afo no tendremos pacientes ni en
individual ni en grupal para asi poder adecentar el local.
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- Estamos preparando talleres especificos de cada profesional para
después de verano.

- Estamos auditando las cuentas de la asociacion, para asi poder
optar a mas subvenciones.

QUE VAMOS A HACER

- Sevan arealizar una serie de talleres como consecuencia de una
subvencidn que nos ha concedido Valencia en comd.

- Setrabajard el plan de igualdad que ha preparado la Trabajadora
Social.

4



NOTICIAS

CONTENIDO CHARLA SOBRE CERTIFICADO DE DISCAPACIDAD

Como ya os comentamos en el anterior Boletin, desde COCEMFE
Valencia, se organizo una charla sobre el Certificado de Discapacidad,
dirigida al personal profesional de las diferentes Asociaciones. Desde
ACVEM agradecemos enormemente esta iniciativa que nos ha ayudado a
conocer de primera mano ciertos aspectos relacionados con éste tramite
y que nos resultan de gran utilidad a tod@s.

A continuacion os detallamos los aspectos mas importantes y que en
nuestra opinion os pueden ayudar a la hora de tramitar o actualizar
vuestro Grado de Discapacidad:

SOLICITUD

El Certificado de Discapacidad debe de solicitarse cuando la enfermedad
esté diagnosticada por un profesional, y ademas, si es posible, esté
siendo tratada. No es recomendable presentar la solicitud en estados
agudos de la enfermedad.

CONCEPTO DE DISCAPACIDAD

Desde el Centro de Valoracidn nos hacen hincapié en que lo que valoran a
la hora de emitir el Grado de Discapacidad, es la funcionalidad de la
persona que presenta la solicitud. Esto quiere decir que en los Informes
médicos que se entreguen es recomendable que los facultativos reflejen
también aspectos relacionados con el dia a dia, es decir, como esa
persona se desenvuelve, si es capaz de sostener objetos, si debe utilizar
silla de ruedas, etc.
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DOCUMENTACION A PRESENTAR

Es muy importante presentar el maximo nimero de Informes médicos y
psicologicos posibles de diferentes profesionales, neurdlogo,
oftalmdlogo, etc.

En cuanto a los Informes psicoldgicos en nifios/as, es muy importante que
se incluya el Informe psicopedagogico del colegio.

Los Informes sociales no son obligatorios pero si recomendables para
aportar mas informacion.

TEMPORALIDAD DE LOS CERTIFICADOS

Normalmente, en Valencia, los Certificados de Discapacidad que se
emiten son permanentes pero existe un % que tienen fecha de caducidad.
Cuando son certificados temporales es porque se considera que se va a
producir una mejoria. En el caso de certificados temporales es el
solicitante el que debe ponerse en contacto con el Centro de Valoracion
para su revision.

RECLAMACIONES

Si una vez presentada la solicitud, no se esta de acuerdo con el dictamen
emitido, se puede realizar una Reclamacion previa. Hay que tener en
cuenta que para ello, sélo se dispone de 30 dias, por lo que si es el caso, se
debe de realizar rapidamente. En esta reclamacion se puede aportar mas
informacion como Informes, etc.

NUEVO BAREMO

Desde 2010 se estd elaborando un nuevo baremo para dictaminar el
Grado de Discapacidad. Creen que en breve, se podrd aplicar e ird
encaminado a valorar los aspectos relativos a la funcionalidad de la
persona.
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El pasado 20 de mayo tuvo lugar la 10° Edicion de la Jornadas Médico
Cientificas sobre Esclerosis Multiple que con tanta ilusion habiamos preparado.
Y podemos decir que fue un gran éxito.

Tras el discurso de bienvenida y agradecimientos por parte de Antonio Llacer,
presidente de ACVEM, y del Dr. Bonaventura Casanova, moderador de las
jornadas; tuvo comienzo la participacion de los ponentes.

Como siempre los principales especialistas en esclerosis multiple nos mostraron
la principales vias de investigacion que estan abiertas actualmente, asi como
evidencia y usos de los nuevos medicamentos.

Actualizaciones y explicaciones sobre la fisiologia de la espasticidad, la fatiga y
las alteraciones miccionales estuvieron presentes como en anteriores ediciones.

Una de las principales novedades fue la presencia y participacion de las propias
personas afectadas de esclerosis multiple. En un espacio presentado por el
fisioterapeuta de la asociacion tuvieron voz dos personas con afectaciones
fisicas totalmente diferentes. De este modo se pretendia exponer la variabilidad
de la enfermedad y los altibajos que esta produce en el dia a dia y concienciar al
departamento médico de la necesidad de avances.

También quedo de manifiesto que mas alla de los avances farmacoldgicos es
fundamental el trabajo, la capacidad de adaptacion y el esfuerzo diario para
hacer frente esta enfermedad; y estos son elementos que trabajamos desde
nuestra asociacion ACVEM.

Por esta razon también quedo expresada la necesidad de que los especialistas se
impliquen con ACVEM vy tengan conocimiento de los servicios que
proporcionamos, puedan asi derivar a las personas afectadas y estas tengan un
servicio mas completo e individualizado.

Nos vemos en las proximas Jornadas de 2018 en las que esperamos una vez mas
superarnos. jMuchas Gracias!



A FONDO.

LA SALUD FUNCIONAL: MECANISMOS ADAPTATIVOS

Durante los meses de Mayo y Junio tuvimos la suerte de contar con Elias
Oliver, periodista y estudiante de Enfermeria de la Universidad Catdlica
realizando un programa de voluntariado en la asociacion. Asi mismo fue
tutelado en su Trabajo Final de Grado por el fisioterapeuta de la
asociacion. A través de una serie de entrevistas a algunos de los socios y
con una vision periodistica formuld una interesante revision sobre el
concepto de la Salud basada en su propia experiencia. El producto de
esta investigacion es el trabajo “La Salud Funcional. Mecanismos
Adaptativos.” y en este espacio vamos a analizar algunas de sus partes:

uestro cuerpo son nuestros jardines, nuestras voluntades son nuestros
“Nuest t dines, t luntad t
jardineros.”(William Shakespeare)

“Nada cambia si nada cambias.” (Javier Ibarra)

“Yo soy yo y mi circunstancia y si no la salvo a ella no me salvo yo."
(Ortega y Gasset)

Estas citas son el estrato sobre el que se fundamenta este trabajo, el
individuo y su autogestion frente al cambio. “La capacidad adaptativa
establece el afrontamiento y es el gran condicionante para el desarrollo
pleno del vivir sobre una silla de ruedas. En la unicidad de cada persona
surge la nocidn de diversidad funcional; cada quién, dentro de sus
posibilidades, dispone de un espectro de autonomia como motivacion de
logro, en pro de un mejor estado de salud que lleve aparejado una
evolucidn psicoldgica favorable.”
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Sujeto a la idea sobre la cual la experiencia de cada individuo condiciona
cualquier estudio de metodologia cientifica, en los que prima lo cuanti-
sobre lo cuali- tativo; nuestro estudiante se embarco en busca de su
propia experiencia personal por encima del uso del “test” en su
investigacion.

“El empirismo se centra en la experiencia sensorial para alcanzar el
conocimiento mientras que la metodologia empirica se centra en
resultados estadisticos que sostengan sus hipdtesis. La terapéutica en
torno a la sedestacion queda enriquecida si se contempla a la persona
como epicentro, incidiendo en los pilares de su cosmovision y la
autoimagen.”

La metodologia del trabajo se basa en haberse obligado a utilizar la silla
de ruedas de manera continuada durante el mes que durd su formacién
como voluntario, y asi hacerse consciente de las dificultades fisicas que
condicionan una buena técnica con la silla de ruedas, asi como las
barreras urbanisticas.

“Considerar al ser humano en su normalidad, como alguien que pueda
andary correr es erroneo, puesto que la esencia de nuestra especie es
precisamente la capacidad de adaptacion al medio, por tanto, normal
debiera ser todo aquello que hiciéramos por armonizar con el contexto”

Como conclusidn es que la capacidad adaptativa, tanto fisica como
mental, determina el desarrollo de las habilidades funcionales
necesarias para llevar una vida independiente.

Y por tanto la salud no significa Unicamente ausencia de enfermedad si
no una situacion de bienestar tanto con el entorno como contigo mismo.
Todo aprendizaje o elemento que eleve nuestra funcionalidad y que nos
permita ser mas libres nos hace mas sanos.

"El mundo es muy extenso y en silla, vas lento porque vas lejos.”
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RECOMENDACIONES.

UN LIBRO:AGUJETAS EN LAS ALAS. 88 historias para seguir volando (Dani
Rovira. Aguilar, 2015)

El actor y monologuista malaguefio Dani 7% DANI ROVIRA
7\

Rovira conocido por papeles como Ocho Agujetas
en las alas

¥ 88 razones para seguir volando

Apellidos Vascos y actuaciones en el Club
de la Comedia, nos sorprende con este
precioso libro de micro cuentos para
pequeiios y adultos. Tras haber sido
totalmente encasillado como el tipico
actor graciosete choca la profundidad de
sus historias acompafadas de las
ilustraciones de Monica de Rivas.

Tiustrado por
Monioa de Rivas d AGUILAR

Se trata de pequefas frases que trasmiten
historias como por ejemplo..."Jamas consiguio ser el primero en nada, pero
cuando logré enamorarla consiguio ser el Ultimo"

Micro relato:

Nosotras / os bien que hacemos con esa mochila que llevamos al hombro,

Hay que llevarla bien puesta, con garbo con mucho estilo cambiarla de vez en
vez por otra mas moderna pero elegante.

Si, elegante, muy elegante, tenemos que ponernos guapos, como si de una cita
se tratara, che de Boda, limpios y aseados.

Que el aire nos refresque nuestra sonrisa, y el sol colore los paseos de la tarde.
No tenemos que perdernos ni una comida, ni un almorsaret, ni conciertos, ni
peliculas, Nina de nd. Vivir hay que vivir, viajar hay que viajar ,che de tot.

Pero siempre Guapos muy guapos. FIRMADO EL COMIDISTA
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UNA PELICULA: MAN ON THE MOON. (Milos Forman, 1999)

La pelicula narra la historia de Andy Kaufman un comico estadounidense
interpretado por Jim Carrey.

Este conocido actor tan querido
como odiado por otros nos lleva
de un extremo a otro, del drama a
la comedia pasando por la

confusidn y la farsa en todo un - .
despliegue de habilidades You don't know the realjme¥ m‘

artisticas.

Sin duda es una de esas peliculas que no

dejan indiferente a nadie, tanto por salirse
R‘ ‘ de la norma como por la cantidad de

MSTHAL RERENIIN u . sensaciones que experimenta el

DURS ’ARGENT 3
MEILLEUR REALISATEUR es peCta dor.

GOLIEN ELOEE Con el tiempo se convertira en un clasico.

MEILLEUR AGTEUR g :
ICATORE COMEDE) unrunoe MILOS FORMAN

MAN
ON THE

SAL PICTURES prisern
RSEY FILMS/CINE]
O/WEST PRODUCTIONS
“MAN ON THE MOON
FRANCINE MAISLER csa.
e
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Micro Relato: DECEPCION

La vida es una montafa rusa, hay veces que estoy mas cerca de ti y otras mas
lejos, unos amores son mas fuertes y derrepente se enfrian, todo es un
equilibrio.

Nunca se sabe cuando se rompe pero casi siempre se rompe. Si se pudiera
detener el tiempo en la subida y mantenerlo, eso seria la felicidad, pero no se
puede.

Tendriamos que no querernos, no hablarnos, no juntarnos, no compartir nada
para que la DECEPCION de la bajada no nos alcance.

Posdata, sé que he escrito mal de repente, es una decepcion.

Hera joven y pendenciero, su capacidad de conquista no habia tocado techo
para elegir sus conquistas. Tenia ojo de cazador de sabana africana.

Tanto se decantaba por una gacela como por una torcaz, lo importante era ver
salir posta de su escopeta. No tenia mal gusto, pero se decantaba mas por la
pechuga que por el contra muslo. Su conversacion era divertida, las verdades se
juntaban con las no verdades, pero siempre terminaba en una sonrisa que a
veces se tornaba en carcajada.

Su vida empezaba y terminaba en él y no era consciente que las amistades
risuefas se terminan antes que su memoria.

Los afios se acumulaban pero su comportamiento no, las amistades se iban
marchitando. Un dia entro en una melancolia que se juntaba con depresion, sus
conocidos se lo notaron pero no se atrevian a preguntar, y él menos a contar.

Fue al médico y le dijo que era la segunda vez que habia salido de caza y le habia
fallado la posta, el médico le dijo que a todos nos llega esa DECEPCION
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