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Club de Ocio ADELA C.V 

Durante el año 2015 ADELACV han realizado varias actividades dirigidas a 

facilitar a los afectados de ELA el acceso a recursos lúdicos y culturales 

normalizados de nuestro entorno geográfico, promoviendo la participación 

social y la interacción con otras personas ajenas a la enfermedad. 

A continuación detallamos el contenido de cada una de las actividades y los 

resultados obtenidos en cada una de ellas y el número de asistentes y la 

descripción de su desarrollo. 

 

Asamblea de socios y visita al MAHE 

Un total de 285 socios y socias de la Asociación Valenciana de Esclerosis 

Lateral Amiotrófica (ADELA-CV) fueron convocados el pasado 25 de abril, a 

la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de 2015 que tuvo lugar en el 

Centro de Congresos Ciutat d’Elx ( C/ Filet de Fora,1. Elche).  

Alrededor de medio centenar acudieron a la cita, en la que representantes de 

nuestra junta directiva, que gestiona la entidad desde mayo de 2012, (integrada 

por la presidenta Nieves García, la vicepresidenta Inmaculada González, la 

tesorera Lola Juan, la secretaria Mari Carmen Zaplana y los vocales Javier 

Cabo y Fini Pallares) hicieron balance del 2014, abordando la situación 

económica y social de la entidad y planteando los nuevos proyectos para el 

2015. 

 

http://www.adela-cv.org/drupal/content/asamblea-de-adela-cv-el-25-de-abril-en-elche
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Tras la asamblea disfrutamos de una comida y visitamos el Museo 

Arqueológico y de Historia de Elche Alejandro Ramos Folqués (MAHE). 

 El acto fue muy grato por contar con la asistencia de nuevos socios y con sus 

testimonios y los de los familiares que les acompañaban. 

Regata ADELANTE 

El equipo de ADELA-CV y gran parte de sus asociados y familiares, se 

reunieron el pasado 21 de junio de 2015 en Gandía para celebrar una jornada 

de convivencia, enmarcada en el programa de actividades por el Día Mundial 

contra la ELA. 

Más de cincuenta personas partieron hacia el Real Club Náutico de Gandía, 

desde Valencia, Alicante y Elche en los autobuses adaptados que la asociación 

dispuso gratuitamente para tal fin gracias a la subvención de la Diputación de 

Alicante. 

 

Allí, voluntarios, personal y socios-regatistas del club nos esperaban para 

participar en la ya tradicional regata bautizada con el nombre de “Trofeo 

ADELA-CV”. Un evento que se celebra un año más por iniciativa de Vicente 

Meseguer, patrón del velero “Formidable” en el Real Club Náutico de Gandía. 

  

Las embarcaciones Aldeeran, Turandot, Cryzel, Do Vela, New Sisters, 

Formidable, Tucan, Xafarot y Sprinto Número Uno, se disputaron el trofeo. De 
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las citadas, Cryzel, New Sisters y Formidable se alzaron con los tres primeros 

puestos.  

La entrega del precioso trofeo realizado artesanalmente en madera, la llevó a 

cabo José Miguel Domínguez, presidente del Real Club Náutico de Gandía, 

acompañado por Inmaculada González y María José Amorós, nuestra 

vicepresidenta y secretaria, respectivamente. Los asociados que formaron 

parte de la tripulación de las embarcaciones ganadoras fueron los encargados 

de recibir el trofeo. 

Tras la entrega de premios, seguimos disfrutando de la compañía y de una 

comida en el restaurante del Club. 

Visita al Oceanográfico 

El Oceanogràfic fue el escenario de otra de las jornadas de convivencia, 

celebrada el pasado viernes 23 de octubre. 

Desde Elche y Alicante partió en un autobús adaptado (subvencionado por 

la Diputación de Alicante) parte del equipo de ADELA-CV, junto a asociados y 

voluntarios para reunirnos con los afectados y familiares de Valencia, en la 

Ciudad de las Artes y las Ciencias.  

Los 53 asistentes disfrutaron por  el encuentro con las otras familias, y el buen 

tiempo que acompañó durante toda la jornada y durante el recorrido por el 

mayor acuario de Europa. 

 

http://www.diputacionalicante.es/es/Paginas/LaDiputacion.aspx
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Allí están representados  los principales ecosistemas marinos del planeta. 

Cada edificio se identifica con los siguientes ambientes acuáticos: 

Mediterráneo, Humedales, Mares Templados y Tropicales, Océanos, Antártico, 

Ártico, Islas y Mar Rojo, además del Delfinario, donde asistieron a una 

exhibición de estos bellos mamíferos en compañía de sus entrenadores en 

primera fila.  

Tras una parada para retomar fuerzas en el Restaurante de La Lonja, 

continuamos con nuestro recorrido. A la hora de concertar los menus se tuvo 

en cuenta las necesidades alimentarias de los afectados, puesto que los 

afectados con disfagia necesitan comer comida blanda o triturada. Voluntarios 

y personal de la asociación estuvo acompañando a las familias para ayudarles 

ante cualquier necesidad que se les planteara 

El Oceanografic es una excelente oportunidad para conocer de cerca el 

comportamiento y la forma de vida de 45.000 ejemplares de 500 especies 

diferentes que alberga: delfines, belugas, morsas, leones marinos, focas, 

pingüinos, tortugas, tiburones, rayas, peces sierra, medusas, estrellas, erizos, 

crustáceos de todo tipo*.  Además de observar dentro de una gran esfera 

donde se ha recreado su hábitat a las aves típicas de zonas húmedas, como 

las que viven en la Albufera de Valencia y en los manglares tropicales. 

Encuentro de Navidad 

En diciembre celebramos dos encuentros de afectados y familiares con motivo  

de la Navidad. 
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Con la intención de favorecer la mayor asistencia de afectados de ELA y 

familiares de toda la Comunidad Valenciana, celebramos una comida en San 

Vicente del Raspeig y otra en Valencia. En ambas degustamos como plato 

principal nuestra tradicional paella y sobre todo disfrutamos de la compañía. 

Los asistentes agradecieron este tipo de encuentros y mostraron interés por 

seguir celebrándolos para compartir momentos desenfadados, con naturalidad 

y que la enfermedad no sea  necesariamente el centro de la conversación. 

La valoración de los afectados respecto a las actividades del Club de Ocio 

ADELACV han sido favorables, tanto por los destinos elegidos, la duración 

como por  el trato del personal y de los voluntarios.  El transporte adaptado, la 

accesibilidad de los lugares de encuentro elegidos y la posibilidad de 

adaptación de menús son otro requisito indispensable para celebrarlas, que  ha 

contribuido también a la satisfacción por parte de los asistentes. 

 

  

 

 

 

 

  



8 
 

Programa de Intervención para la prevención e inserción social 

Orientación y apoyo a familias afectadas por la ELA 

El proyecto de orientación y apoyo a familias afectadas por la ELA se ha 

desarrollado durante todo el año 2015. 

Este proyecto ha consistido en la atención individualizada a las familias 

afectadas por la ELA para una adecuada adaptación a la enfermedad, 

mediante información, apoyo en la obtención de recursos, algunos 

proporcionados por la propia asociación; agilización del trámite de ayudas, 

difusión de recursos útiles para las diversas situaciones problemáticas que 

genera la enfermedad. 

Las actividades se llevan a cabo atendiendo las necesidades inmediatas que 

presentan las familias teniendo en cuenta el carácter diferenciado de los 

usuarios y las diferentes fases de la enfermedad y las características 

específicas de su entono de convivencia y disponibilidad de recursos. 

Se ha proporcionado atención psicológica para afrontar las diferentes fases de 

la esclerosis lateral amiotrófica (ELA) y acompañamiento emocional ante las 

pérdidas en las capacidades físicas que ésta genera. La atención psicológica 

será tanto individual como en grupos (familiares o de autoayuda). 

Por último, las familias han intercambiado tecnología de apoyo a través del 

proyecto. Aquellos elementos que ya no necesitaban han sido cedidos y se han 

distribuido entre aquellos afectados que los solicitaban 

Beneficiarios 

Se han atendido 224 familias en la Comunidad Valenciana. Han establecido un 

primer contacto con el proyecto durante este año 69 familias (usuarios nuevos) 

y 45 afectados que estaba siendo atendido por el proyecto ha fallecido durante 

el año 2015.  

En cuanto al modo de acceder a la Asociación, un 40 % de los usuarios ha 

conocido la Asociación a través de las Tecnologías de la Información y la 

Comunicación, hecho que confirma la importancia de esta vía como medio de 

comunicación y de difusión de las alternativas para las familias afectadas por la 

ELA. 



9 
 

 

 

 

Es también significativo que un 50 % de las familias haya tenido conocimiento 

de la Entidad a través de los profesionales del ámbito sanitario. Representa un 

cambio de conciencia respecto a la lucha contra las consecuencias de esta 

enfermedad por parte de las instituciones sanitarias, que reconocen la 

necesidad de un mayor apoyo social a estos pacientes, y por otro lado, denota 

una confianza en la labor del proyecto 

Si observamos las características de las personas con ELA y de sus 

cuidadores, extraemos la conclusión de que son los perfectos candidatos para 

que se produzca una sobrecarga del cuidador y una pérdida de calidad de la 

atención prestada por los cuidadores principales y de la calidad de vida de la 

persona con ELA. 

Si bien observamos que no existen diferencias significativas entre personas 

con ELA del sexo masculino  (52%) y femenino (48%), los cuidadores 

principales son mujeres en su mayor parte (75%). 

En relación a la edad, son un colectivo heterogéneo: un 10 % de ellos son 

menores de 45 años, y en este mismo porcentaje, su edad está comprendida 

entre 46 a 55 años. 

Casi un tercio del total tiene sus edades entre los 56 y los 65 años, así como 

otra tercera parte entre los 66 y 75 años. El grupo de los afectados de ELA más 

longevo, más de 76 años supone entorno al 15 %. 
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En cuanto al perfil de los afectados de ELA, poseen un elevado grado de 

discapacidad física, superior al 65 % un tercio de los afectados y con más de 

75 % de discapacidad, un 57 % de los afectados, con dependencia severa. 

Metodología 

Todos los afectados de ELA registrados como usuarios del proyecto se han 

beneficiado de la acciones de información dirigidas a las familias afectadas a 

través de los canales previstos: correo postal, correo electrónico, redes 

sociales y página web y que generalmente solicitan también apoyo para la 

resolución de algunas de sus necesidades sociales. 

La metodología principal utilizada ha sido el trabajo individualizado y con 

familias. Se han aplicado las técnicas de entrevista tanto en las instalaciones 

del proyecto como en el domicilio de los afectados en función de la necesidad y 

la situación específica del afectado. 

Generalmente ha habido una primera toma de contacto telefónico donde se ha 

planteado la situación problemática o necesidad y se ha concertado entrevista 

en la sede o en los domicilios.  

Las demandas de los afectados han sido recogidas por el psicólogo o la 

trabajadora social y han sido atendidas por ésta o derivadas al resto de 

profesionales encargados de cada actividad, bien por vía telefónica o correo 

electrónico si la urgencia de la necesidad exigía una respuesta más inmediata, 

o bien en reuniones semanales donde se establecían los objetivos y las 

respuestas proporcionadas por las diferentes actividades a los usuarios 

atendidos en ese periodo. 

Los instrumentos empleados han sido ficha del usuario, diario de campo de 

cada profesional, las bases de datos, e informes sociales. 

La atención psicológica se ha proporcionado no sólo a las personas con ELA 

sino también a los familiares que precisaban en gran medida este tipo de 

atención, debido a las implicaciones emocionales que conlleva la enfermedad 

de un ser querido. 
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En la intervención en el asesoramiento psicosocial se ha recopilado la 

información necesaria sobre el afectado y una ficha de seguimiento de las 

necesidades y actuaciones desarrolladas, y se han establecido las actuaciones 

a desarrollar por cada profesional. 

El sistema de distribución de tecnología de apoyo, camas articuladas, grúas, 

sillas de ruedas, de ducha, comunicadores, etc. entre los usuarios ha sido por 

orden cronológico dado que generalmente se ha contado con los elementos 

solicitados sin mucha demora.  Se ha informado a la técnico responsable si ha 

habido alguna petición de urgente gravedad. 

En cuanto la actividad de informar, esta se ha desarrollado por las vías 

habituales, telefónicamente, cara a cara, por correo postal (revista), así como 

por correo electrónico y redes sociales, dado el aumento de usuarios que las 

emplean y se benefician de su inmediatez. 

Como sistema de coordinación se han celebrado reuniones semanales donde 

se intercambiaba información de las intervenciones de cada profesional y se 

acordaban actuaciones conjuntas o se reflexionaba sobre las alternativas de 

situaciones familiares de gran complejidad 

Objetivos 

El primer objetivo: informar a las familias afectadas sobre la enfermedad y 

los recursos socio-sanitarios se ha desarrollado facilitando la información 

personalmente en las entrevistas y vistas domiciliarias realizadas, y mediante la 
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distribución postal y por medios electrónicos: web, correo electrónico y redes 

sociales. 

Los objetivos específicos de información han sido: 

Proporcionar una información comprensible y adecuada  a las necesidades de 

las familias, facilitar información de modo verbal y por escrito que permita la 

asimilación de la información, mantener actualizadas las noticias de recursos 

socio-sanitarios útiles para las posibles necesidades de las familias afectadas, 

facilitar la visibilidad de las actuaciones del proyecto.  

En cuanto al objetivo de proporcionar apoyo psicológico a las familias 

afectadas por la ELA, la atención se ha producido mediante entrevistas en las 

sedes de la Asociación, visitas domiciliarias, asistencia telefónica. 

Los objetivos específicos  del área de atención psicológica han sido: el análisis 

y diagnóstico de la situación personal del enfermo, apoyar al enfermo de ELA y 

a sus familiares facilitando el proceso de adaptación a la enfermedad mediante 

un manejo adecuado de su vulnerabilidad psicológica, disminuir el sufrimiento y 

facilitar la integración de la experiencia de enfermar en la biografía individual y 

familiar, facilitar la adaptación del enfermo a las posibles secuelas y cambios 

en su calidad de vida, ajustar las intervenciones psicoterapéuticas a las 

necesidades específicas de cada paciente  fomentando los  recursos de los 

que disponga, paliar los efectos psicológicos del dolor y otros síntomas, así 

como atender a enfermos terminales para que éstos puedan tener una calidad 

de muerte. Atender el proceso de duelo de los familiares. 

En cuanto a las demandas de apoyo  social, el objetivo que se perseguía era 

resolver situaciones problemáticas que presentan las familias afectadas.  

Estas demandas han sido atendidas por la trabajadora social tanto en las 

entrevistas y visitas domiciliarias como mediante contacto telefónico o 

electrónico. 

Los objetivos de esta área se han concretado en facilitar en la familia la 

reflexión de las alternativas más adecuadas a sus necesidades y propiciar la 

obtención de los recursos que necesitan; mediar con la administración para 

facilitar el acceso o la adecuación de los recursos a sus necesidades 

específicas, facilitar el acceso a recursos públicos o privados que prevengan el 
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agotamiento del cuidador principal, proponer cambios en el entorno que 

faciliten la adaptación a nuevas situaciones, rastrear, identificar y proponer los 

recursos comunitarios próximos al afectado que incrementen su calidad de 

vida, facilitar el aprovechamiento de recursos materiales y tecnológicos que 

permita economizar gastos en el núcleo familiar y un uso de recursos 

sostenible. 

Para resolver las situaciones problemáticas que presentan las familias, se hay 

proporcionado también asistencia personal a través del proyecto de respiro 

familiar. 

Este objetivo se ha complementado con la disponibilidad de tecnología de 

apoyo que facilita el cuidado y la autonomía personal de las personas con ELA. 

Por, ultimo, el objetivo de Informar y entrenar a los familiares y cuidadores 

habituales en técnicas básicas de rehabilitación, movilizaciones y 

trasferencias para poder aplicárselas a sus familiares afectados en cada fase 

de la enfermedad perseguía mantener el grado de autonomía personal de 

las personas con ELA, y .se ha desarrollado en toda la Comunidad Valenciana 

mediante diferentes convenios que la Asociación ha establecido para facilitar el 

acceso a fisioterapia de aquellos afectados que no la están recibiendo por parte 

de la seguridad social. En total han recibido rehabilitación 42 afectados de 

ELA con un total de 1484 horas de atención. 

Resultados 

El incremento de la información sobre la enfermedad y recursos 

existentes se ha desarrollado durante las entrevistas, en visitas domiciliarias, 

contacto telefónico y por correo electrónico. 

De esta actividad se han beneficiado 224 familias afectadas y ha supuesto una 

dedicación por parte del proyecto de 780 horas 

En cuanto al resultado de facilitar la adaptación a las diferentes etapas de la 

enfermedad mediante la atención psicológica, se han realizado 1449 

intervenciones psicológicas individualizadas (entrevistas, visitas domiciliarias y 

llamadas de seguimiento) a 192 familias, mediante 2600 horas de atención. 
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Los principales problemas atendidos han sido de asimilación de información 

recibida, inestabilidad emocional provocada por el diagnóstico, ideas 

irracionales o no reales en cuanto a la enfermedad, crisis interpersonal 

provocada por la enfermedad, mala adherencia a los tratamientos médicos, 

sintomatología ansioso-depresiva reactiva al diagnóstico y progresión de 

enfermedad, problemas de comunicación, atención en la fase de final de vida y 

problemas de afrontamiento del fallecimiento de un familiar. 

En cuanto a las demandas de apoyo social, los resultados de resolución de 

situaciones problemáticas, se han producido en total 836 intervenciones por 

demandas de tipo social de 160 familias, con una dedicación de 1840 horas. 

Las necesidades planteadas eran de tipo económico: pensiones y 

prestaciones, de ayuda domiciliaria: a través de servicios sociales, cuidadores 

profesionales, prestaciones por dependencia o apoyo mediante voluntariado, 

trámites y prestaciones sanitarias, prestaciones para adaptar el entorno, 

información sobre derechos y apoyo para ejercitarlos, etc. 

En cuanto a la tecnología de apoyo cedida a los afectados, 52 afectados han 

utilizado durante el año 128 ayudas técnicas. Se han facilitado comunicadores 

y sistemas de acceso al ordenador, sillas de ruedas, camas articuladas, grúas 

de trasferencias, sillas de ducha y timbres principalmente. 

Los resultados obtenidos del servicio de rehabilitación proceden de  la 

valoración del enfermo y de sus familiares y del fisioterapeuta en base a su 

experiencia.  

Ésta se ha desarrollado en toda la Comunidad Valenciana mediante diferentes 

convenios que la Asociación ha establecido para facilitar el acceso a 

fisioterapia de aquellos afectados que no la están recibiendo por parte de la 

seguridad social. 

En la provincia de Valencia se ha proporcionado a través del convenio con la 

Clinica Universitaria Católica por la que se ha proporcionado rehabilitación a 14 

personas con una frecuencia de dos sesiones semanales, una media de 55 

sesiones por afectado. 
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En las provincias de Castellón y Alicante, puesto que no existía convenio con 

ningún centro se ha prestado la atención a través de fisioterapeutas a domicilio 

con la frecuencia de una sesión semanal. Tres usuarios en la provincia de 

Castellón y 24 en la provincia de Alicante. En esta última la media de sesiones 

por usuario ha sido de 28. 

Los beneficiarios han sido tanto varones (un 60%) como mujeres en diferentes 

estadíos de la enfermedad. 

Los beneficiarios se han ido incorporando en diferentes momentos al proyecto. 

No obstante, una impresión global de todos los fisioterapeutas ha sido el 

beneficio en la mejora subjetiva percibida durante la realización de la sesión así 

como la calidad de vida general (prevención o eliminación de dolores por 

ejemplo) y también el mayor conocimiento en el manejo del enfermo por parte 

del cuidador/a. 

La fisioterapia ha producido también un beneficio en la estabilización y mejora 

de algunos síntomas que inciden directamente en la calidad de vida, síntomas 

secundarios que si no se abordan en fases iniciales es más compleja la 

mejoría. 

Las conclusiones de los efectos tienden a ser complejas y resulta imposible 

establecer de forma global una respuesta de tipo mejora/empeora. Vemos que 

en algunos aspectos hay un mantenimiento por ejemplo de la fuerza muscular  

o en la evitación del pie equino fuente de fuertes dolores, o una mejora leve en 

el acortamiento de la musculatura posterior de los Miembros Inferiores y en 

otros un empeoramiento, normalmente fruto del avance de la ELA. 

Los fisioterapeutas también resaltan la importancia del estado de ánimo y de 

colaboración en la realización de los tratamientos.  

Los resultados han permitido que se consiguieran objetivos muy importantes 

para nosotros como son: la mejora del estado de ánimo, la eliminación de 

dolores articulares, la prevención de deformidades articulares, la higiene 

postural,  la mayor seguridad en cambios posturales, la prevención de úlceras 

de presión, el mantenimiento el mayor tiempo posible de la sedestación, o del 
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control cefálico que permite la comunicación mediante movimientos de cabeza, 

el aprendizaje en el manejo de las grúas etc. 

Algunos de los resultados positivos del programa son: 

- la eliminación de dolores articulares, 

- la mejora en la capacidad de deambulación ( mejora en pie equino)  

- la prevención de úlceras de presión  

- la reducción de la espasticidad,  

- el mantenimiento de la postura etc 

La duración de cada sesión de fisioterapia ha sido entorno a una hora de 

duración. En total se han proporcionado 1484 sesiones. 
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Respiro familiar afectados de ELA 

La esclerosis lateral amiotrófica es una enfermedad neurodegenerativa que 

afecta a todas las neuronas motoras encargadas de los movimientos 

voluntarios. Las neuronas mueren y la movilidad se va perdiendo de manera 

progresiva. Además del control del movimiento de las extremidades, estas 

neuronas intervienen en la comunicación, en la deglución y en la respiración, 

por lo que estas funciones también se ven deterioradas produciéndoles graves 

problemas de salud que son la causa fundamental de mortalidad en las 

personas con ELA. 

Las personas que la padecen sufren en pocos meses una discapacidad física y 

una dependencia progresiva para las actividades de la vida diaria 

Existen carencias en la cobertura asistencial a las familias porque los recursos 

sociales son insuficientes y porque el ámbito sanitario y social siguen estando 

descoordinados. La necesidad de proveer recursos se plantea cuando ésta es 

inminente o ya se dan situaciones de precariedad. 

La experiencia de una ELA en la familia supone uno de los mayores estresores 

dentro del grupo de personas dependientes puesto que se suceden las etapas 

de angustia y adaptación continua y los efectos en la salud exige a los 

cuidadores el aprendizaje de cuidados sanitarios de cierta complejidad. 

La mayor parte de los afectados de ELA desea permanecer en su propio 

entorno. Para ello necesitan una asistencia para las actividades de la vida 

diaria cada vez mayor, y en algún momento del proceso, la necesidad de 

unos cuidados sanitarios. Las personas que asisten a los afectados han de 

adquirir una serie de conocimientos y habilidades para el manejo de estos 

problemas: dificultades en deglución y problemas de atragantamientos, manejo 

y cuidados de una sonda gástrica, manejo y cuidados respiratorios: 

insuficiencia respiratoria y incapacidad para toser y conocimientos de 

comunicación alternativa. 

Una de las consecuencias de la sobrecarga del cuidador es el sentimiento de 

falta de capacidad para poder atender a la persona con ELA y está asociado a 

la inexistencia de otros apoyos además del cuidador principal.  
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Los factores directamente asociados al estrés que son modificables por parte 

de este proyecto son tanto intervenciones que desarrollen en los beneficiarios 

estrategias de afrontamiento, como el apoyo social, el apoyo formal y servicios 

informales que faciliten a la persona con ELA la cobertura de necesidades 

básicas de la Vida Diaria: comer, lavarse y vestirse, ir al lavabo, etc y el 

desarrollo de actividades instrumentales: preparación de la comida, cuidar de la 

casa, lavado de ropa, uso de medios de transporte, responsabilidad sobre la 

medicación, uso del teléfono, ir de compras, actividades de ocio, etc 

 

Los objetivos que nos proponíamos con el proyecto iban en caminados a 

- Proporcionar cuidados personales a la persona con ELA, con o sin 
traqueotomía, durante el periodo de respiro familiar, que les facilite el 
acceso a espacios de autonomía personal, de desarrollo de intereses e 
inquietudes, mediante el apoyo de auxiliares personales y un enfermero. 

- Proporcionar descanso al cuidador principal de los afectados de ELA, 
que se halle sobrecargado, así como la tranquilidad de disponer de 
respiro familiar en cuanto lo necesiten 

- Prevenir la necesidad de ingreso en Residencias de los afectados de 
ELA. 

- Facilitar a los cuidadores principales conocimientos prácticos para el 
manejo de la enfermedad y técnicas de cuidado que mejore su estado 
general de salud. 

El alcance de los dos primeros objetivos ha sido satisfactorio. Tanto los 

cuidados personales y asistencia para una mayor autonomía personal del 

afectado, como el descanso al cuidador principal.  

En cuanto al objetivo formativo de la labor asistencial, se ha verificado que un 

tercio de los beneficiarios han adquirido nuevos conocimientos de cuidado a 
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personas dependientes a partir de la labor de asistencia en domicilio: como 

movilizar y realizar cambios posturales, como utilizar una grúa, como realizar 

una ducha o aseo personal, etc, aspectos técnicos, todos ellos desconocidos 

para los cuidadores. 

El objetivo de prevención de ingreso en residencia no se ha cumplido 

íntegramente porque las condiciones materiales de atención por parte del 

proyecto no podían cubrir toda la atención que precisaba uno de los usuarios. 

En este caso, al igual que en el de otras dos usuarias institucionalizadas, la 

labor del proyecto ha sido principalmente brindar opciones de autonomía 

personal fuera del centro. Este objetivo se ha cumplido en un 90 %. 

Beneficiarios 

Los beneficiarios de respiro familiar han sido afectados dependientes que con 

mayor o menor frecuencia necesitan asistencia personal (cuidados personales, 

acompañamiento) para determinadas actividades de la vida diaria y cuya 

situación personal y familiar aconseja un descanso de los familiares por el 

riesgo de claudicación familiar o debido a circunstancias excepcionales que 

impiden esta asistencia esencial para el afectado de ELA. 

Se han realizado 518 intervenciones (servicios) a 67 familias, mediante u 

total de 3860 horas. 

De estos, el número de afectados con traqueotomía y ventilación asistida 

atendidos por el proyecto han sido 11. Han recibido 349 horas de atención en 

116 sesiones, lo que supone una media de 3,8 horas al mes. 

Respecto a las características de los beneficiarios, encontramos que su 

proporción en función del sexo es ligeramente superior respecto a otras 

actividades:  las mujeres suponen un 56 %.  

En cuanto a las edades, un 44 % tienen de 66 a 76 años, un 27 % tienen de 56 

a 65 años. Los menores de 55 años suponen un 16 %, mientras que las 

personas mayores de 76 años son un 11 %. 
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Teniendo en cuenta que un 55 % de los afectados son atendidos por su 

cónyuge (sólo o con ayuda de otros cuidadores formales o informales) y en el 

65 % de los casos son mujeres, podemos extraer un primer factor de carga 

familiar, puesto que diversos estudios han concluido que existe una correlación 

entre el sexo del cuidador y la sobrecarga (con independencia de que sea una 

sobrecarga objetiva o subjetiva). 

Cuando son los cónyuges varones los que cuidan a una mujer con ELA, 

siempre lo hacen con el apoyo de otros cuidadores formales o informales (hijos, 

hermanos). 

Se observa una mayor conciencia que hace unos años en la necesidad de 

delegar cuidados en cuidadores profesionales aunque en la mayor parte de los 

que recurren a este apoyo son personas con mayor nivel económico y 

contratan servicios privados con una intensidad de atención semanal superior a 

la que prestan los servicios públicos (58 % de los beneficiarios). 

Mientras en los afectados de ELA en general un tercio de éstos dispone de un 

único cuidador, en  el caso de los beneficiarios del programa de respiro 

familiar, estos son un número menor, un 25 %.  Tiene un perfil de personas 

más dependientes, y lógicamente precisan una atención más intensa, por lo 

que las familias diversifican los puntos de apoyo. 

8% 

8% 

28% 

45% 

11% 

Beneficiarios de Respiro Familiar 

Menores de 45 

de 46 a 55 

de 56 a 65 

de 66 a 76 

mayores de 76 
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No obstante, esta cuarta parte de afectados con un único cuidador supone un 

alto nivel de riesgo sobre el estado de salud física y psicológica del cuidador, y 

respecto a la calidad de atención a la persona con ELA y a una claudicación 

familiar.  

En los últimos años se ha observado un incremento de los afectados 

institucionalizados que, dicho sea de paso, son principalmente mujeres con 

ELA. 

Los cuidadores principales suelen ser mujeres: cónyuges, hijas y madres (un 

61%)  

En cuanto a los servicios demandados al proyecto de respiro familiar, han 

consistido principalmente en tareas de aseo personal, cambios posturales, 

apoyo en la alimentación, apoyo en tareas instrumentales como cocina,  ir de 

compras, visitas médicas, asistencia a rehabilitación. 

La evaluación por parte de los beneficiarios del programa concluye que el 

servicio recibido ha sido satisfactorio y la atención por parte de los 

profesionales ha sido adecuada y profesional.  Los horarios han sido también 

bien valorados. 

El tiempo de realización de los servicios ha sido suficiente aunque apuntaban 

que una mayor disponibilidad les supondría tiempo para cubrir otras 

necesidades. 

La labor del proyecto ha sido considerada por  casi la mitad de los beneficiarios 

como imprescindible, el resto lo han valorado como necesario para completar 

cuidados. 
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EnRédate con la ELA  

Este informe recoge las acciones de comunicación interna y externa 

impulsadas por el servicio de Comunicación de la Asociación Valenciana de 

Esclerosis Lateral Amiotrófica (ADELA-CV) durante el 2015.  

El servicio de Comunicación de ADELA-CV tiene como objetivo planificar y 

organizar los procesos de comunicación que permitan a la asociación cumplir 

con los objetivos contemplados en los Estatutos, así como facilitar 

herramientas que permitan mejorar el trabajo interno y hacerlo visible al 

exterior.  

Propiciar el conocimiento de la esclerosis lateral amiotrófica por parte del 

público en general y la divulgación de nuestra actividad, y fomento de las 

buenas relaciones con los diferentes públicos son algunos de nuestros 

objetivos principales. 

Objetivos especificos:  

•Informar a la población valenciana sobre la esclerosis lateral amiotrófica.  

•Generar una imagen positiva de la vida, a pesar de la discapacidad, entre las 

familias afectadas.  

•Propiciar una actitud positiva de afrontamiento de la enfermedad entre los 

profesionales, afectados y colectivos afines a esta enfermedad.  

•Estimular la colaboración social en la consecución de los objetivos de la 

Asociación.  

•Generar una red social interconectada que salve las dificultades de 

desplazamiento y movilidad con el uso de Internet.  

 

El personal dedica un mínimo de 20 horas semanales a estas tareas, en el 

siguiente horario: lunes-jueves, de 10 a 14 horas, principalmente.  

A continuación detallamos cada uno de las actividades desarrolladas para 

alcanzar estos objetivos y los resultados obtenidos durante 2015. 

 

REVISTA ADELANTE 

Distribución de las diferentes ediciones a más de 800 personas, entre 

particulares y organismos públicos y privados. Además de compartirlo 

digitalmente a través de issu ,en nuestra página web y redes sociales.  
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A lo largo de 2015 se han editado 3 números de la revista: 

ADELANTE. Nº34. Abril 2015  

ADELANTE. Nº35. Julio 2015 

ADELANTE. Nº36. Diciembre 2015 

 

 

- BOLETIN MENSUAL: 

Este Boletín con formato electrónico mantiene informados mensualmente a las 

familias y a los profesionales de las actividades desarrolladas por la Asociación 

en el mes previo de difusión, de las novedades y agenda de  actividades que 

se van a desarrollar en el mes en el que se envía. 

Características técnicas  

a) Extensión: 1 página a color  

b) Tamaño: A4  

c) Formato: pdf  

d) Distribución: correo electrónico. Publicación en nuestra página web y redes 

sociales (facebook y twitter). 

 

A lo largo de 2015 se han elaborado 10 número del Boletín ELAdio 

informa:  

Nº 23 Boletín.Febrero 2015  
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Nº 24 Boletín_ELADIO.Marzo 2015  

Nº 25 Boletín_ELAdioINFORMA.Abril 2015  

Nº 26 Boletín.ELAdio. INFORMA.Mayo.2015  

Nº 27 Boletin_ELAdio Informa. Junio 2015  

Nº 28 Boletin_ELAdio Informa. Julio 2015  

Nº 29 Boletín_ELAdioINFORMA.Septiembre 2015  

Nº 30 Boletín_ELAdioINFORMA.Octubre 2015  

Nº 31 Boletín. ELAdio Informa. Noviembre2015.  

Nº 32 Boletín. ELAdio Informa Diciembre 2015.  

Disponibles en nuestra web a través del siguiente enlace: http://www.adela-

cv.org/drupal/boletines-adela-cv?page=1 

 

- DÍA MUNDIAL DE LA ELA  

ADELA C.V. desarrolló una programación conmemorativa del Día Mundial 

contra la ELA, celebrado el 21 de junio. A lo largo del mes de junio 

desarrollamos unas jornadas lúdicas y divulgativas en torno a la ELA. El inicio 

tuvo lugar con una Subasta de arte infantil, le siguieron las jornadas científico-

divulgativas celebradas en los hospitales de Valencia y Alicante, la regata 

trofeo ADELA C.V. y comida en Gandía y por último FlamenELAndo, la gala 

solidaria de baile flamenco celebrada en el Gran Teatro de Elche.  

Más de 1000 personas participaron en las actividades desarrolladas. 

-  SOCIAL MEDIA  

Página web: La página web se mantiene actualizada semanalmente. Es una 

herramienta dinámica e integra las redes sociales a través de enlaces directos. 

Incluye material audiovisual de producción propia, formativo, manuales, etc. 

Los boletines mensuales y la revista ADELANTE editada cuatrimestralmente se 

suben en formato digital a la web en su sección correspondiente.  

Además de actualizaciones periódicas de información, formularios, y de las 

diferentes secciones: noticias, agenda de actividades, boletines, revista, etc.  

A lo largo de 2015 se han publicado en la web 45 noticias relativas a 

nuestros servicios, actividades, eventos e investigación.  

http://www.adela-cv.org/drupal/boletines-adela-cv?page=1
http://www.adela-cv.org/drupal/boletines-adela-cv?page=1
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PUBLICACIONES EN LA WEB (EVENTOS, NOTICIAS, INVESTIGACIÓN)  

Grupo de Ayuda Mutua (GAM) en Castellón  18/01/2016  

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche  14/01/2016  

SERVICIO DE PODOLOGÍA EN VALENCIA  14/01/2016  

Exposición subasta solidaria a favor de ADELA C.V.  22/12/2015  

Subasta solidaria de arte  18/12/2015  

COMIDA DE NAVIDAD ADELA-CV EN SAN 

VICENTE.ALICANTE Evento  

17/12/2015  

Proyección de "Manos para respirar" en el Festival de cine: 

El día más corto  

17/12/2015  

COMIDA DE NAVIDAD EN VALENCIA  03/12/2015  

CHARLA: “Avances en la fisioterapia y podología orientados 

a personas con  

movilidad reducida y diversidad. Aplicaciones en la ELA” – 

Evento  

03/12/2015  

III Quinto y Tapa Solidario Falla Plaza DE Sant Bult  24/11/2015  

Curso para cuidadores de pacientes con enfermedades 

neuromusculares  

17/11/2015  

Grupo de Ayuda Mutua. GAM. Valencia  04/11/2015  

Grupo de Ayuda Mutua.GAM en Castellón  04/11/2015  

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche  02/11/2015  

TALLER DE COMUNICACIÓNALTERNATIVA Y ACCESO 

AL ORDENADOR  

13/10/2015  

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche  05/10/2015  

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche  05/10/2015  

CONVIVENCIA Y VISITA AL OCEANOGRÀFIC  29/09/2015  

ZUMBA. Bailemos por la ELA  23/09/2015  

SERVICIO DE PODOLOGÍA DE ADELA CV EN VALENCIA  18/09/2015  

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Valencia  14/09/2015  

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche  14/09/2015  

Jornada en Alicante: ELA, tratamiento basado en las 

personas  

03/08/2015  

Jornada en Valencia: Mejoras en investigación clínica y 03/08/2015  
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tecnológica aplicadas  

a personas con ELA  

Nuevas formulaciones de fármacos para pacientes con ELA 

y dificultad para la deglución  

19/07/2015  

Investigación Clínica en la ELA. (investigación. Emilio 

Servera)  

07/07/2015  

CARRERA SOLIDARIA  07/07/2015  

Jornada en Castellón: "ADELA CV, construyendo un mañana 

en torno a la ELA".Evento  

23/06/2015  

FlamenquELAndo. Gala de baile flamenco a beneficio de 

ADELA-CV.  

09/06/2015  

Subasta solidaria de arte infantil a cargo “Proyecto zona 

libre”  

05/06/2015  

Jornada en Alicante: “ELA, tratamiento basado en las 

personas”  

05/06/2015  

Jornada en Valencia: "Mejoras en investigación clínica y 

tecnológica aplicadas  

a personas con ELA".  

05/06/2015  

Regata y Comida en Gandía  05/06/2015  

Grupo de Ayuda Mutua (GAM)  03/06/2015  

Grupo de Ayuda Mutua (GAM)  12/05/2015  

Taller de movilizaciones en Valencia  12/05/2015  

 

Canal de Youtube:  

Donde publicamos material audiovisual de las actividades realizadas y el video 

que editamos anualmente con el resumen de actividades. A lo largo de 2015 

se han publicado 5 videos de elaboración propia.  

 

Facebook:  

Es la red más utilizada por los asociados, característica que se aprovecha para 

acercar las últimas novedades relativas a la asociación. Publicamos enlaces 

directos a nuestra web y compartimos noticias de interés de otros medios y 

entidades afines. Creamos y publicamos eventos y material audiovisual de las 
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actividades que realizamos desde la Asociación. Dinamizamos la comunidad 

de usuarios, atendiendo a sus demandas.  

Facebook es un canal de difusión que contribuye a dar visibilidad a la 

enfermedad y a los servicios y actividad desarrollada por ADELA C.V. Potencia 

la interacción entre los usuarios, creándose vínculos que van más allá de la 

enfermedad.  

A lo largo de 2015 se han realizado 366 publicaciones/post 

(información,enlaces, fotografías, etc). De igual modo se ha atendido a las 

demandas e interactuado con usuarios que siguen la página o que han 

realizado alguna consulta por este canal.  

Con el objetivo de optimizar esta herramienta se actualiza de forma periódica la 

información e imágenes de cabecera y perfil.  

En agosto de 2015 se realizó una migración del perfil existente en 

Facebook de ADELA C.V. a la página con el objetivo de realizar una gestión 

más efectiva de la comunicación. Esta acción contribuyó a incrementar 

considerablemente el número de seguidores, pasando de los 960 que había 

en ese momento a los 1724 que hay en estos momentos.  

 

Twitter:  

Canal de difusión de contenidos y las noticias de última hora. En twitter 

adaptamos los contenidos publicados en facebook a las características de este 

medio, igualmente interactuamos con los seguidores y con entidades afines.  

A lo largo de 2015 se ha publicado 400 tuits aproximadamente. De igual 

modo se actualiza la información periódicamente y las imágenes de cabecera 

para dinamizar el perfil, se ha atendido a las demandas e interactuado con 

usuarios que siguen la página o que han realizado alguna consulta por este 

canal.  

Actualmente hay 737 seguidores de @adelacv 
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SoundtracK:  

A fin de contar con un archivo sonoro propio con los audios de entrevistas 

realizadas por parte de aquellos medio de comunicación que no disponen de 

podcast o archivo disponibles para descarga en la red, hemos creado una 

cuenta propia en Soundtrack. De forma que tras solicitar el audio al medio 

correspondiente podemos subirlos y darles difusión en nuestros canales on 

line. 

Todas estas actividades complementan el resto de acciones asistenciales 

desarrolladas por ADELA C.V., dando a conocer la enfermedad y la Asociación 

y buscando la conciencia social para incrementar la participación y la 

colaboración en los fines de la Asociación.  

En la Comunidad Valenciana no existe otra asociación que esté desarrollando 

esta labor de difusión de información sobre la enfermedad en los canales de 

Social Media citados.  

 

- NOTAS DE PRENSA (redacción y difusión junto a material gráfico) y gestión 

de entrevistas /reportajes: A fin de lograr una mayor visibilidad, dar conocer 

ADELA C.V., las actividades y servicios que realizamos y alcanzar una buena 

reputación generando credibilidad y confianza en los medios y la opinión 

pública, hemos redactado y emitido 21 notas de prensa (junto a material 

gráfico) a lo largo del año, distribuidas por meses de la siguiente manera: 
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Enero: 1  

27 de enero de 2015. ADELACV y loly mise presentan la performance 

“emociones” en la sala mag  

Febrero: 3  

6 de febrero de 2015. ADELACV reclama la mejora del servicio de taxis 

adaptados en elche  

17 de febrero, 2015.ADELACV y artemis presentan el “making of” del 

calendario “pin up” solidario en sultana  

20. Feb. 2015 aperitivo solidario “pin up” con ADELACV  

Marzo: 1  

24 de marzo de 2015. Carrera solidaria por la ela en el ies Vall de la Safor de 

Villalonga  

Abril: 1  

23 de abril de 2015. ADELACV convoca a sus socios y socias para hacer 

balance del 2014  

Junio: 4  

8 de junio de 2015.subasta de arte infantil a beneficio de ADELACV 

14/06/2015. Éxito de convocatoria en la subasta de arte infantil convocada por 

ADELACV  

17 de junio de 2015. Jornada de ADELACV en torno a la ELA en el Hospital 

General de Valencia. 

26 junio, 2015. II Gala de baile flamenco a beneficio de ADELACV  

Julio: 1  

10 de julio.ADELACV prestará atención psicosocial a más de 200 personas con 

esclerosis lateral amiotrófica  

Septiembre: 2  

21 de septiembre de 2015. Zumba por la ELAcon ADELACV en Alcoy  

23 septiembre 2015. ADELACV recibe un donativo del Ayuntamiento de 

Torreblanca  

Octubre: 3  

7 octubre 2015. Reunión de la Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral 

Amiotrófica y la alcaldesa de Santa Pola  
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15 de octubre de 2015. ADELACV coordina un curso para formar a cuidadores 

de pacientes neuromusculares  

29 de octubre de 2015.ADELACV organiza un taller de comunicación 

alternativa y acceso al ordenador para favorecer la autonomía de enfermos de 

ela y personas con movilidad reducida  

Noviembre: 4  

4 noviembre 2015. Afectados de ela y de parkinson acuden en elche al taller de 

comunicación alternativa organizado por ADELACV en Elche  

5 de noviembre, 2015. Reunión de la Asociación Valenciana de Esclerosis 

Lateral Amiotrofica con el alcalde de Elche y la concejal de Bienestar Social.  

17 de noviembre de 2015. El doctor Emilio Servera, referente internacional en 

investigación clínica en ELA inaugura el curso para cuidadores de enfermos 

neuromusculares del EVES y ADELACV en Valencia.  

24 de noviembre de 2015. Concluye el primer curso dirigido a cuidadores de 

pacientes neuromusculares en España  

Diciembre: 1  

11 de diciembre.ADELACV presta atención psicosocial a 216 personas con 

esclerosis lateral amiotrófica en 2015 



31 
 

PROGRAMA DE COOPERACIÓN SOCIAL 

Grupos de ayuda mutua 

Los Grupos de Ayuda Mutua, (GAM), son grupos pequeños y voluntarios 

estructurados para la ayuda mutua y la consecución de un propósito específico. 

El objetivo principal de los mismos es aumentar los recursos de los 

que  dispone la familia, y las personas vinculadas afectivamente con el 

paciente, y disminuir su vulnerabilidad ante la difícil situación que están 

atravesando. 

 “Los grupos de ayuda mutua enfatizan la interacción social cara a cara y la 

responsabilidad personal de sus miembros. Con frecuencia proporcionan ayuda 

material así como apoyo emocional; están orientados a la causa del problema y 

promueven una ideología o conjunto de valores a través de los cuales los 

miembros del grupo pueden obtener e incrementar un sentimiento de identidad 

personal” (Katz,1981) 

A través de los Grupos de Ayuda Mutua,  pretendemos entre otras cosas 

ofrecer un espacio de comprensión y apoyo mutuo que facilite la libre expresión 

de emociones. 

Objetivos específicos: 

 Ofrecer un espacio de comprensión y apoyo mutuo que facilite la libre 

expresión de emociones. 

 Crear un sistema de soporte emocional y social. 

 Ampliar los recursos de los cuidadores para enfrentar situaciones 

difíciles. 

 Compartir estrategias de solución de problemas ante las dificultades 

más comunes de los pacientes oncológicos y sus cuidadores. 

 Dar información sobre la enfermedad y sus tratamientos para facilitar la 

adaptación al proceso de enfermedad y reducir la incertidumbre. 

 Mejorar la calidad de vida de la familia. 

 Motivar al paciente y a sus familiares hacia la adopción de un estilo de 

afrontamiento de espíritu de lucha. 

 Trasmisión de esperanza y sentido. 

 

Atendemos así las necesidades instrumentales sobre información y servicios 

disponibles, las necesidades psicológicas sobre afrontamiento y gestión 

emocional, y las necesidades de apoyo para evitar el aislamiento social. 
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Estructura de los grupos: 

Se ha realizado por parte de la asociación la convocatoria de personas que se 

consideraba podían beneficiarse de la actividad. 

Han estado formados por un grupo heterogéneo de familiares. Edades, rango 

familiar  y situación de enfermedad diferente y ha sido un grupo abierto, 

dejando espacio a nuevas incorporaciones. 

Durante el año se han desarrollado 14 grupos de ayuda mutua: 10 reuniones 

en la provincia de Alicante, 2 reuniones en Valencia y 2 en Castellón con una 

duración de 2 a 3 horas cada una.  

Mediante estas reuniones los asistentes han podido compartir preocupaciones 

e inquietudes comunes, proporcionar apoyo a otros en su misma situación, 

combatir el sentimiento de aislamiento, y fomentar el de pertenencia, entre 

otros.  

Las reuniones se han celebrado durante todos los meses del año  excepto junio 

y agosto.  

En Elche se han celebrado el último miércoles de mes y en las provincias de 

Castellón y Valencia, acordando las fechas con los asistentes. 

El número de participantes en cada reunión ha variado durante el año, siendo 

de 6 a 14 participantes en cada reunión. 

 

Los temas tratados en las sesiones, invariablemente han sido: 

- Acogida a los nuevos participantes. 
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- Situación física y emocional del afectado. 

- Situación física y emocional del cuidador/a. 

- Dificultades del cuidado diario. 

- Relación con los profesionales sanitarios. 

- Información sobre investigaciones actuales. 

- Experiencias de los familiares, identificación de problemas y prevención. 

- Resolución de problemas puntuales, priorización de objetivos y 

adecuación a la realidad. 

- Información y orientación sobre temas conflictivos: respiración asistida, 

alimentación por PEG. 

- Clarificación de temas confusos. 

- Identificación de problemas de comunicación y como resolverlos. 

 

Encontramos dificultades en la asistencia a los grupos por parte de los propios 

afectados debido a la dependencia asociada a la enfermedad que limita y 

dificulta el desplazamiento de los afectados a la asociación, habiendo una gran 

dispersión geográfica de los mismos.   

En relación a los cuidadores la dificultad principal en la asistencia a los grupos 

se detecta en la dependencia asociada a la enfermedad y la escasez de 

recursos para poder contar con cuidadores profesionales o personas 

vinculadas al afectado que puedan hacerse cargo de su cuidado en ausencia 

del cuidador principal. 

A pesar de las dificultades los asistentes valoran como muy positivos y útiles 

los GAM para facilitar apoyo emocional y mejorar la información y la 

comunicación familiar. La adquisición de conocimientos y la reflexión de sus 

propias necesidades hace que los asistentes puedan desarrollar habilidades 

que les permiten afrontar mejor las situaciones difíciles. Otros de los beneficios 

expresados son el sentirse menos aislados y el ayudar a normalizar las 

emociones asociadas a la enfermedad 

Los grupos de ayuda mutua han permitido clarificar temas que eran confusos, y 

establecer las posibles soluciones más adecuadas. Han permitido que 

personas con diferentes problemáticas pudieran compartir experiencias de 

cuidado y ha facilitado el establecimiento de lazos entre las familias, que han 

iniciado una relación fuera de las sesiones grupales. Esto ha supuesto un 
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elemento de apoyo en momentos difíciles, compartir emociones, dificultades, 

etc.  

Asimismo ha permitido que aquellos casos de evolución rápida de la 

enfermedad, el cuidador principal pudiera ir asimilando mejor el proceso, 

puesto que surgían cuestiones que el personal sanitario no había abordado aun 

o que a los familiares les resultaba doloroso tratar. 

Los grupos de ayuda mutua han propiciado que las grandes decisiones que se 

han de tomar, cuenten con una visión amplia de ventajas e inconvenientes. 

Esto ha garantizado que no se generara posteriormente reacciones negativas a 

afrontarlas. Se ha facilitado la expresión de temas “tabú” en algunas familias, lo 

que les ha trasladado cierta tranquilidad al poder verbalizarlos y compartirlos. 

Por otro lado, en estas sesiones se ha normalizado determinados conflictos 

que surgen en las familias, gracias a la reflexión sobre las dinámicas del 

funcionamiento familiar. 
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Cursos de formación y talleres 

El manejo adecuado de la enfermedad tanto por parte de la persona con ELA 

como por parte de los familiares y cuidadores obliga al aprendizaje de una serie 

de habilidades de cuidado. 

Dado que se ha observado una dificultad en su adquisición y aprendizaje, 

ADELACV, a lo largo del año ha desarrollado diversos cursos y talleres con 

este objeto. 

A continuación enumeramos las acciones realizadas para conseguir esta 

formación. 

Taller de movilizaciones, inmovilizaciones y trasferencias, en el centro 

social de Altabix de Elche (C/Bernabé del Campo Latorre, 26) con la 

colaboración de Cruz Roja de Santa Pola. 

El equipo que impartió el taller estaba formado por Jose Domingo, Juan 

Alcántara, y Jose Manuel Ávila Navarro, técnicos formados en emergencias 

sanitarias (TES), auxiliar de enfermería y auxiliar de ayuda a domicilio.  
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Taller ergonomia y ergoterapia en Valencia 

  

Desde ADELA-CV y en colaboración con la Universidad Católica de Valencia 

"San Vicente Martir" y el fisioterapeuta Carlos Villarón Casales, Coordinador de 

prácticas de la Facultad de Fisioterapia y Podología de esta Universidad 

realizamos, el  18  de mayo en la sala de Integración sensorial del Centro "El 

Pilar”, un Taller de ergonomía y ergoterapia dirigido a personas que asisten a 

afectados de ELA. 

El objetivo del taller ha sido el aprendizaje práctico de técnicas para movilizar y 

realizar trasferencias a afectados de ELA con movilidad reducida con seguridad 

tanto para el afectado como para el asistente. 

 

Al taller asistieron 15 personas entre familiares, voluntarios y personal de la 

Asociación. 

Carlos Villarón, explicó, a lo largo de dos horas, técnicas para: 

- Levantar desde la posición de sentado 

- levantar desde la cama 

- Voltear en la cama 

- Desplazar en la cama 
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- Trasferencia de silla a silla 45 º 

- Trasferencia de silla a silla 180 º 

- Trasferencia a camilla desde una silla entre dos personas 

- Maniobras para sentar o doblar rodillas cuando hay mucha 

espasticidad 

- Higiene postural, y aprovechamiento del contrapeso del asistente. 

- Precauciones en hombros y costillas para levantar y hombros cuando 

esta acostado 

- Importancia de la comunicación con el afectado para verificar su estado 

confortable. 

El grado de satisfacción con la actividad por parte de los asistentes fue muy 

elevado, tal y como refleja los resultados del cuestionario que cumplimentaron 

de forma anónima tras su realización. 

Participación en la Jornada “Tu hospital investiga para ti” 

El 28 de mayo tuvo lugar en el Instituto de Investigación Sanitaria La Fe una 

Jornada de Divulgación Científica sobre la Enfermedades 

Neurodegenerativas.  

Los investigadores informaron a pacientes, familiares y profesionales sobre los 

últimos avances en su diagnóstico y tratamiento de enfermedades  

La última mesa redonda en la que participaron varias asociaciones de 

pacientes, la trabajadora social compartió algunas reflexiones sobre la 

investigación de la ELA. Las asociaciones de pacientes en nuestro ámbito no 

poseen capacidad para investigar. La sociedad necesita equipos de 

investigación y médicos que promuevan el avance en tratamientos 

terapéuticos. Los centros hospitalarios que se hallan en contacto directo con 

los pacientes y conocen sus necesidades pueden impulsar el conocimiento 

científico. 

Dado que las Asociaciones tampoco disponen de equipos médicos, necesitan 

tener una estrecha relación con los hospitales dado que los pacientes reclaman 

cada vez más una mayor información. 
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Los pacientes transmiten a las asociaciones la necesidad de que los equipos 

médicos faciliten el acceso a ensayos en los que los pacientes deseen 

participar y que se dé una conexión de los diferentes equipos. 

Por otro lado, es necesaria una atención psicológica, vinculada con la 

participación en ensayos durante y tras su finalización, puesto que las 

expectativas de los pacientes y los resultados tienen un efecto directo sobre su 

estado emocional y una posible claudicación terapéutica. 

 

Jornada en Alicante: “ELA, tratamiento basado en las personas” 

En el Aula 1 de  Docencia del  Hospital General Universitario de Alicante el 19 

de junio, se celebró  esta jornada enmarcada dentro del programa de 

celebración del Dia Mundial de Lucha contra la ELA. 

Tras la presentación del Doctor Luís Mena (subdirección médica del HGUA), la 

Doctora Carmina Díaz, Jefa del Servicio de Neurología del HGUA impartió su 

charla: “Tratamientos para la ELA, ¿que nos espera?” donde nos habló de 

cómo el uso de fármacos como el Riluzol en el tratamiento de la ELA, prolonga 

la supervivencia o de cómo los estudios preclínicos sirven para predecir “si algo 

puede servir para algo”. De la que extraemos sus conclusiones: 

- La cantidad de conocimiento sobre la enfermedad que se ha 

acumulado en los últimos años hace que se haya ampliado la 

investigación a muchas dianas terapéuticas. 

- Los ensayos y estudios clínicos requieren de un alto grado de 

rigurosidad y cautela en la interpretación de resultados. 

- Modificar el curso de la enfermedad está más cerca 

 

Por su parte, Pilar Muñoz de Enfermería Neurológica del Servicio de 

Neurología HGUA ofrecía la charla: “Utilidad de la consulta de enfermería 

neurológica en el seguimiento ambulatorio del paciente de ELA” resaltado 

en referencia a su papel: “Las enfermeras somos gestoras del cuidado”. 
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Por último, “Máquinas para respirar, ¿quién teme a las máquinas?”, fue el 

sugerente título de la conferencia del Doctor. Alfredo Candela Neumólogo 

HGUA. En ella, explicó como el uso de “aparatos” contribuye al “aclaramiento” 

de las vías aéreas y en consecuencia reduce las infecciones pulmonares y 

mejora la función pulmonar. 

Nieves García Berenguer, Presidenta de ADELA-CV, clausuró la jornada tras el 

coloquio que establecieron los profesionales sanitarios, pacientes y familiares 

asistentes. 

 

Jornada: “Mejoras en la investigación clínica y tecnológica aplicadas a 

personas con ELA”. 

La primera de la Jornadas científico-divulgativas, tuvo lugar el 18 de junio en el 

Hospital General de Valencia. El Doctor Emilio Servera, Jefe de Servicio del 

Neumología del Hospital Clínico de Valencia fue el encargado de iniciarla con 

su charla: ”ELA, un tratamiento basado en las personas”. Servera habló, 

entre otras cosas, de la inexistencia de paralelismo en la evaluación del daño 

muscular y la evolución del daño en el aparato respiratorio. Destacó el hecho 
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de que la ELA, es una de las enfermedades paradigma, en cuanto a que no 

tiene curación pero sí tratamiento. Así como la importancia de la investigación 

clínica puesto que aporta alternativas, “ya” al enfermo. Y añadió: “Para hacer 

buena investigación clínica es imprescindible la buena práctica clínica”. 

Hizó alusión al trabajo de Jose Luís Diaz, psicólogo en la unidad de 

investigación de la ELA: “ayuda a los afectados y familiares, nos enseña a 

compartir decisiones, y contribuye al desarrollo de proyectos de investigación 

clínica”. 

Señaló la importancia de la intervención psicoterapéutica: “Los pacientes 

cambian durante su enfermedad por lo que el papel del psicólogo es importante 

también para observar si se producen esos cambios y dar alternativas para 

prevenirlos y afrontarlos”.  

 

A continuación el Doctor Jesús Ignacio Sancho Chinesta, Neumólogo del 

Hospital Clínico de Valencia impartió su conferencia: “Ayudas respiratorias 

para los afectados de ELA”, donde habló de “ventilación”, “manejo de 

secreciones” y “deglución” como los tres problemas principales sobre los que 

investigan desde la unidad de cuidados respiratorios del Clínico de Valencia, 

unidad integrada en el INCLIVA. “Pensar en investigación, es pensar en alargar 

la supervivencia en pacientes de ELA”. Apuntaba el Dr. Sancho. 

La jornada finalizó con la intervención: “Control del Ordenador mediante el 

movimiento de los ojos: Irisbond Primma y Smartplaphoons” por parte de 
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D. Eneko Sese del Departamento Comercial Irisbond. Quién hizo una 

demostración del manejo visual del ordenador con esta tecnología.  

 

“Taller de comunicación alternativa y acceso al ordenador” 

A lo largo de la tarde 3 de noviembre, se celebró este curso gratuito que 

organizamos la Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica, 

ADELA-CV para afectados de ELA y personas con movilidad reducida, con el 

objetivo de ofrecer herramientas y conocimiento sobre comunicación alternativa 

y favorecer el acceso al ordenador y otros dispositivos tecnológicos. 

Afectados de ELA y de parkinson se dieron cita en el Centro Social de Altabix, 

donde tenemos nuestra sede en Elche, para conocer y  probar sistemas de 

acceso al ordenador con el movimiento de los ojos, con el movimiento de la 

cabeza o con joystick. Los sistemas alternativos permiten la comunicación 

usando cualquier parte del cuerpo que resulte funcional: manos, pies, boca, 

cabeza etc.Estos sistemas contribuyen a dar mayor autonomía al enfermo y 

reducir la dependencia del cuidador, tal y como explicó Begoña Llorens 

(Delegada de la empresa  BJ Adaptaciones en Comunidad Valenciana). 

 

A la cita acudieron representantes de la Fundación Juan Perán-Pikolinos, 

entidad colaboradora de ADELA-CV y miembros de la Asociación de Parkinson 

de Elche. 

 

http://www.bj-adaptaciones.com/
http://www.fundacionjuanperanpikolinos.com/
https://parkinsonelche.es/
https://parkinsonelche.es/
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Curso de Atención en domicilio a los problemas respiratorios de 

enfermos neuromusculares.  Actuaciones del cuidador. 

Dentro del plan de formación de la Escuela Valenciana de Estudios de la Salud 

(EVES), la Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica ha 

realizado el curso “Atención en domicilio de los problemas respiratorios de 

enfermos neuromusculares. Actuaciones del cuidador” celebrado del 16 al 24 

de noviembre de 2015  en las instalaciones de la EVES. 

La propuesta partía de la Unidad de Referencia de Cuidados Respiratorios del 

Hospital Clínico de Valencia para formar cuidadores de afectados de ELA y 

otras enfermedades neurodegenerativas que cursan con problemas 

respiratorios dado que existe una demanda creciente por parte de las familias 

de contratar profesionales con esta cualificación. 

Las sesiones se desarrollaron de 16 a 20 horas con los siguientes contenidos: 

16/11/2015  

Fisiopatología básica de las alteraciones respiratorias de las diferentes 

enfermedades neuromusculares. Fundamentos teóricos para entender los 

problemas clave y su manejo: alteraciones de la deglución, de la tos y de la 

respiración.  

Dr. Emilio Servera Pieras, Jefe de Servicio de Neumología  H. Clínico 

Valencia 

La primera clase sirvió para situar a los alumnos en los mecanismos básicos de 

la respiración, los problemas diana en las enfermedades neuromusculares 

como la ELA: vía ventilación alveolar, la tos y la deglución. Por último, explicó 

las complicaciones con riesgo respiratorio para que los alumnos conocieran 

cuales el significado de estas complicaciones: bronquitis, neumonía, derrame 

pleural y neumotorax. 

17/11/2015  

Habilidades básicas para manejar lo problemas de deglución, tos, 

respiración y cuidados generales de pacientes con ventilación no 

invasiva  

Dr. Jesús Ignacio Sancho Chinesta. Neumólogo. Hospital Clínico de Valencia 
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Respecto a esta sesión se abordaron  técnicas de ayuda a los músculos 

respiratorios de los afectados de ELA cuando estos se debilitan para facilitar la 

ventilación alveolar. Son técnicas para asistir o sustituir a los músculos, no para 

entrenar puesto que se ha comprobado que no tiene efectividad.  

Se trataron las técnicas no invasivas y síntomas que indican la necesidad de 

introducir la ventilación 

 

Explicó los modelos de ventiladores por presión y volumétricos, su 

funcionamiento, los tipos de las alarmas que poseen, y qué representan.  

Qué síntomas son los que nos pueden indicar que puede ser necesario ampliar 

las horas de ventilación para contactar con el neumólogo.  

Detalló el manejo de las secreciones respiratorias, las fases de la tos, los tipos 

de tos asistida y el funcionamiento tanto de la manual como de la mecánica.  

Por último hizo hincapié en los puntos clave que no deben pasar inadvertidos 

en la ventilación (que no se utilice el ventilador o se utilice menos de 4 horas 

por la noche, la presencia de disnea a pesar de utilizar el ventilador, la 

presencia de somnolencia, piernas hinchadas, abdomen hinchado, disparos de 

las alarmas, ulceras por máscaras, la fatiga cuando el paciente se alimenta, 

ruidos en el pecho, cuando el cough assist les da sensación de ahogo y cuando 

hay infecciones respiratorias. 

18/11/2015  

Habilidades básicas para manejar los problemas de tos, respiración y 

cuidados generales de pacientes con ventilación invasiva  

Dra. María del Pilar Bañuls Polo. Neumóloga. Hospital Clínico de Valencia 
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La Dra. Pilar Bañuls nos explicó que se entiende por vía área artificial. Explicó 

que en las revisiones periódicas al paciente el neumólogo evalúa la evolución 

del habla, masticación, deglución sialorrea, tos y la ventilación. Para ello utiliza 

la escala Norris. Se plantea la ventilación artificial cuando hay una pérdida de 

fuerza, aumento de las secreciones o por complicaciones. 

 Explicó los tipos de cánulas de traqueostomía, la importancia y significados de 

las alarmas del respirador y cómo proceder para hacer unas comprobaciones 

previas:  

- alarma desconexión: revisar tubuladuras,  

- alta presión: aspirar secreciones  

- baja presión: exceso de fugas: revisar el balón 

 En ocasiones es interesante también que el panciente tenga un sistema de 

monitorización (pulsioximetro). Ante oxigeno bajo: retirar secreciones, revisar 

tubuladuras y si prosigue el problema ventilar manualmente y pedir ayuda.  

Además de recordar el manejo del sistema de tos mecánica, explicó la 

aspiración de secreciones con sondas de aspiración y un aspirador de flemas.  

La importancia del uso de guantes  y la necesidad de contar con un sistema de 

limpieza del aspirador. 

 El procedimiento de aspiración sería: preparar las cánulas, el equipo de tos 

asistida, y el sistema de limpieza del aspirador. La sonda se introduce sin 

aspirar. Una vez introducida la sonda se cierra y se aspira. Se deja de aspirar y 

se retira la sonda. 

Esto se debe realizar de manera habitual con una frecuencia de tres veces al 

día, y si hay alguna infección tantas veces como sea necesario.  

Respecto a los cuidados generales de la traqueostomía hizo hincapié en 

precaución del úlceras por decubito de la tubuladura, evitar tirones cuando se 

realizan las transfencias y el uso de mucomudificadores con una hidratación 

adecuada, humedad ambiente de 60 %. Nunca introducir suero fisiológico por 

la cánula por riesgo de arrastre y por hipoxemia en relación a la falta de 

recuperación.  

En los pacientes con traqueostomía no son adecuados los aerosoles normales 
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se debe utilizar un eolo e introducir fármaco en el tiempo de aspiración y serán 

aeosoles especiales para ventilación mecánica.  

Explicó el sistema de limpieza de las cánulas, como proceder a la 

comprobación del balón y la limpieza de la zona de la traqueostomía. 

20/11/2015  

Alteraciones de deglución. Prevención de úlceras y cuidados. 

Movilizaciones  

Dña. Mª Jesús Zafra Pires Supervisora Servicio de  Neumología Hospital 

Clínico de Valencia 

En esta sesión conocimos en qué consisten los problemas de disfagia, los 

signos, cómo controlar los síntomas iniciales, los tratamientos y cómo deben 

actuar los cuidadores para adaptar texturas facilitar posicionamiento y cuidados 

de alimentación por sonda.  

Se abordaron también los signos y fases de las úlceras por presión, las 

medidas de prevención y los elementos que pueden introducirse como 

prevención y tratamiento. 

 

Conocimos los diferentes tipos de mascarillas de ventilación no invasiva, 

colocación y su limpieza.  
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Se entrenó el uso de las grúas de trasferencias para facilitar la movilización de 

los pacientes. 

23/11/2015  

Habilidades básicas de manejo emocional: manejo de situaciones 

complejas   

Dr. José Luis Díaz Cordobés, Psicólogo. Hospital Clínico de Valencia  

En esta sesión se profundizó en la necesidad de habilidades personales para el 

cuidado de los afectados: tanto en relación a actitud, a empatía y comunicación 

y cómo estas habilidades tiene que ser identificada y entrenadas puesto que el 

grado de exigencia en los profesionales no puede ser el mismo que un 

cuidador no profesional. Se trató la importancia de la validación, de “hacerse 

cargo de….”, fomentar la comunicación preguntando preocupaciones e 

identificar los recursos. 

Los profesionales deben ser conscientes de las situaciones que nos generan 

más dificultad, facilitar la comunicación: validar, preguntar, escuchar, reforzar y 

confrontar. Se trató también unas recomendaciones ante la tristeza y miedo 

adaptativo. 

24/11/2015  

Los recursos sociales. La Asociación ADELA C.V. 

Acceso y manejo a la tecnología de apoyo para la autonomía personal. 

Sistemas de comunicación alternativa  

Dª Barbara Chiralt Bailach Trabajadora Social ADELACV 

En esta sesión se abordaron los diferentes procedimientos y recursos sociales 

útiles para los afectados de ELA. 

Se pudo también conocer y probar diferentes elementos que facilitan la 

comunicación alternativa en afectados de ELA que son necesarios en la 

interacción con los afectados con disartria. 

El curso fue gratuito y se inscribieron 57 alumnos. 
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VI Jornada del Paciente. Hospital General de Valencia. 

El Hospital General de Valencia ha celebrado la sexta edición de la Jornada del 

Paciente, una iniciativa que organiza cada año el centro con el objetivo de 

poner en común las actividades, propuestas y necesidades que plantean los 

pacientes. Nuestra Asociación ha participado con una mesa informativa en los 

jardines del hospital, junto a otras 40 entidades, exponiendo los servicios, 

acciones y objetivos de ADELA C.V. 

 

La jornada pretende dar visibilidad a las iniciativas y reivindicaciones que los 

diferentes grupos de pacientes están desarrollando para ayudar a la toma de 

decisiones por parte de los gestores sanitarios. 

Además de las mesas informativas un grupo de personas mayores del barrio 

de la Llum animó la jornada con una exhibición de baile y una tabla de 

mantenimiento físico. 

La jornada celebrada el pasado 17 de diciembre está vinculada al proyecto que 

desarrolla el servicio de Planificación, Calidad y Control de Proyectos del 

Hospital General de Valencia como uno de los ejes de acción en materia de 

responsabilidad social corporativa, en el que el paciente cobra total 

protagonismo al situarlo en el centro de todos los procesos de atención clínica. 
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Sensibilización Social 

 

“Emociones: Performans de Loly Mise en Mustang Art Galery 

La Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ADELA-CV) en 

colaboración con la Fundación Pascual Ros y la artista plástica Loly Mise, 

llevamos a cabo el evento “Emociones” el pasado sábado 31 de enero, en la 

sala Mustang Art Gallery (MAG). 

La trilogía pictórica de Loly MIse, “Miedo”, “Tristeza” e “Ira”, ha sido llevada a 

escena puesta en escena por Luis Castro de l’Espai Escenic d’Elx. 

Tras el evento de entrada libre tuvo lugar una comida benéfica en Hangart 

Medgrastroshop. 

 

 

Presentación del Calendario Pin Up Solidario 

Un amplio grupo de personas nos acompañaron el pasado 21 de febrero, en 

Sultana Lounge Bar (C / Sant Pere, 9. Elche) entorno a la proyección de las 

imágenes de la sesión fotográfica realizada para el calendario “pin up” junto a 

sus  protagonistas. La iniciativa a beneficio de la Asociación Valenciana de 

Esclerosis Lateral Amiotrofia, parte de Artemis en colaboración con 

Dobleexposición fotografía y Sweet Lunerita cupcakes. 

https://www.facebook.com/adlacv/photos/ms.c.eJxlj7kNwDAMAzcKRImS7f0XC1IFOLcHvgp1Rc5MtJeWHv1knCQDokiSoitFTRa70oeaza5SwlVmTl2bazG5Dl3WgsZml69kbyZ3iCT5vX2RCZJrc~_~;97XkBPYBVvg~-~-.bps.a.10153026659507171.1073741862.57416962170/10153026660547171/?type=3
https://www.facebook.com/adlacv/photos/ms.c.eJxlj7kNwDAMAzcKRImS7f0XC1IFOLcHvgp1Rc5MtJeWHv1knCQDokiSoitFTRa70oeaza5SwlVmTl2bazG5Dl3WgsZml69kbyZ3iCT5vX2RCZJrc~_~;97XkBPYBVvg~-~-.bps.a.10153026659507171.1073741862.57416962170/10153026660547171/?type=3
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La estética Pin Up escogida para la ambientación y el maquillaje, estilismo, 

peluquería de las chicas que protagonizan las imágenes del calendario tienen 

su fundamentación en la valentía de las mujeres que rompen con los canones 

estéticos y sociales, ya sean las de los años 50 o las que hoy en día se 

enfrentan a una discapacidad yendo en silla de ruedas y siguen estando bellas. 

La recaudación por la venta del calendario fue destinada íntegramente a 

ADELA CV. Sultana se suma a la iniciativa solidaria y donará a ADELA CV 

parte del beneficio de las consumiciones abonadas durante el evento. 

Mural Solidario por la ELA 

La actividad, fue  presentada en el Ayuntamiento de Elche en rueda de prensa, 

por el Concejal de Juventud, DANIEL RUBIO y la coordinadora de Juventud, 

KONSUELO ALBENTOSA acompañados por la presidenta de la Asociación 

Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ADELA CV), NIEVES GARCíA Y 

por Keko Fernández y JAVIER PERAILLE, los jóvenes grafiteros ilicitanos 

(Pornostar Graffiti) ,impulsores de la iniciativa que se desarrollará de forma 

ininterrumpida, el sábado 28 de febrero y del domingo 1 de marzo. 

Un grupo de siete grafiteros, españoles (de Elche y Valencia) y franceses, 

intervinieron con su pintura una fachada de grandes dimensiones perteneciente 

a una antigua fábrica, ubicada entre las calles Fernanda Santa María y Pedro 

Juan Perpiñán frente a la rotonda de El Corte Inglés de Elche. 
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LOS GRAFITEROS agradecieron al propietario del inmueble por la cesión del 

muro y a la empresa Montana Colors los botes de spray. Igualmente han 

explicado: "Con esta actividad puntual queremos aportar nuestro granito de 

arena a la asociación haciendo lo que sabemos pero somos conscientes de 

que la gente que tiene ELA sigue luchando y hay que tenerlos presentes día a 

día". 

 Carrera solidaria en el IES Vall de la Safor de Villalonga 

Gracias al profesorado, familiares y alumnos del IES Vall de la Safor de 

Villalonga con su apoyo y esfuerzo se celebró una carrera el 27 de marzo y fue 

todo un éxito de participación.  
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Tras la campaña "Ice Bucket Challenge” y desde el IES Jaume II El Just de 

Tavernes de la Valldigna los alumnos del Vall de la Safor este centro de 

enseñanza secundaria fueron retados a continuar con este tipo de actividades y 

realizaron esta carrera solidaria. Los alumnos han contado con el patrocinio de 

amigos y familiares para recaudar fondos que destinarán a ADELA CV. 

Subasta solidaria de arte infantil a cargo de “Proyecto zona libre” 

 El objetivo principal de las actividades previstas es dar visibilidad a la 

Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) e involucrar a la sociedad en nuestra 

lucha. 

La programación de Día Mundial de Lucha contra la ELA comienzó con la 

Subasta de arte infantil a cargo de Proyecto Zona libre dirigido por  Loli Mise el 

13 de junio en el Centro de Congresos “Ciutat d’Elx”. 

 

Una veintena de piezas de arte infantil realizadas por los niños y niñas del 

Proyecto Zona Libre, dirigido por Loli Miguel, arte tearapeuta transdisciplinar, 

fueron subastadas el pasado 13 de junio en el Centro de Congresos "Ciutat 

d'Elx". Al evento, enmarcado en las jornadas por el Día Mundial contra la ELA, 

asistieron más de un centenar de personas. 

Las piezas eran cuadros realizados con materiales de reciclaje, pintura sobre 

lienzo, tela y lámparas.  
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Previamente a la subasta Nieves García, presidenta de ADELA-CV presentó 

las actividades y servicios que desarrolla la asociación en las tres provincias de 

la Comunidad Valenciana a través de un video. 

 

También hubo música en directo y una pieza de baile interpretada por la 

bailarina Noelia Pérez puso el cierre a la primera de las actividades que 

conforman el programa conmemorativo del 21 de junio, Día mundial contra la 

ELA. El objetivo principal de las actividades es dar visibilidad a la Esclerosis 

Lateral Amiotrófica (ELA) e involucrar a la sociedad en la lucha contra esta 

enfermedad. 

FlamenquELAndo. II Gala de baile Flamenco por ADELACV 

FlamenELAndo, la II Gala de baile flamenco a cargo de Lirios González y 

grupos de flamenco de Spazio Dance, a beneficio de nuestra asociación llenó 

el Gran Teatro de Elche el pasado 30 de junio. 

La puesta en escena contó con un nutrido grupo de bailaores y bailaoras, 

músicos y cante en vivo, y proyecciones. Un excelente equipo técnico de 

iluminación con Ciru Cerdeiriña y el buen hacer del personal de sala, 

contribuyeron a hacer brillar aún más el maravilloso trabajo dirigido por Lirios 

González. Al toque, al cante y al baile interpretaron bulerías, soleás, tangos, 

alegrías, y seguiriyas, entre otros estilos del flamenco. 

Las alumnas más pequeñas de Lirios mostraron toda su gracia y salero para 

cerrar con su baile el espectáculo. 

https://www.youtube.com/watch?v=upaANneOa5o&feature=youtu.be
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Así, entre aplausos y oles, nuestra presidenta Nieves García, acompañada por 

Teresa Maciá, concejala de Bienestar Social del Ayuntamiento de Elche y Lirios 

Gonzalez, despedía desde el escenario la de ADELA-CV por el Día Mundial 

contra la ELA. 

Nuestro agradecimiento al Ayuntamiento de Elche, Gran Teatro, a Benya 

Acame por sus fotografías y en especial a todos los patrocinadores. 

Zumba. Bailemos por la ELA 

Alrededor de 500 personas participaron en el evento “Zumba. Bailemos por la 

ELA”  celebrado el 26 de septiembre en el polideportivo Francisco Laporta de 

Alcoy.  

Once monitores de zumba, llegados de diferentes puntos geográficos de la 

Comunidad Valenciana y de Madrid, dirigieron a niños y mayores con sus 

coreografías amenizadas por ritmos latinos. 
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El objetivo de esta iniciativa de Fernando Miró, afectado de esclerosis lateral 

amiotrófica (ELA) y socio de ADELA-CV, fue dar visibilidad a la enfermedad  y 

recaudar fondos que apoyen la continuidad del desarrollo de actividades y 

servicios que desarrollamos desde nuestra asociación. 

Tapeo Solidario  

Nuestros amigos de la Falla PLaza Sant Bult convocaron la tercera edición de 

su iniciativa Quinto y Tapa Solidario a beneficio de ADELA C.V. el pasado 29 

de noviembre en el casal de la falla.(C/. Poeta Liern, 31. Valencia) 
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Subasta “Treballant per l’Esperança” 

Un impulso a la labor que realizamos desde la Asociación y a la vez un regalo 

navideño llegó con una nueva iniciativa solidaria: la exposición y subasta de 

arte “Trabajando por la esperanza”. Inaugurada  el 22 de diciembre en la 

Universidad Internacional Menendez Pelayo, UIMP (Palau de Pineda, Plaza del 

Carmen, 4, Valencia) esta muestra colectiva de arte que culminó el 30 de 

diciembre en una subasta a beneficio de ADELA C.V. 

Esta  actividad fue organizada por Sergio Amar y coordinada por Marc Martell, 

quienes venían realizando esta misma iniciativa solidaria a beneficio de otras 

entidades sociales: AVAPACE, Amigos de la Calle y AMALTEA. 

 

En esta actividad participaron 37 artistas plásticos como Paula Bonet, Martín 

Forés, Carlos Corredera, Ameba Gallega, Mompar Momparler, Marina Puche, 

Toni Ramos, Ana Hurtado Collado, José Francisco Carsí, Amparo Bayarri, Toni 

Colomina, Ana Esbe, Juan Romero, Cecilia Plaza, Roberto González, Regina 

Roca, Chema Martínez, Dora Piles, Rafa Ferrando, Alberto Silla, Helio Yago, 

Miguel Ferri y Pepe Palanca. 

Se subastaron también obra gráfica y escultórica de artistas falleros como 

Sergio Amar, Iván Tortajada, Miguel Hache, David Moreno, Marc Martell, Pepe 
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Puche, Vicente Almela, Rebeca Tomillo, José Manuel Alares, Vicente Lorenzo, 

Ceballos y Sanabria, Óscar Villada, Moisés Alarcón, Roberto Cañada, Sergio 

Alcañiz y Vicente F. Lorenzo. 

Montse Morales, profesora de alemán, y el concejal delegado de Cultura 

Festiva, Pere Fuset, intervinieron como dinámicos presentadores de esta 

subasta, organizada Sergio Amar y coordinada por el ilustrador y también 

artista fallero Víctor Valero (Marc Martell). 

Al inicio de la subasta, varios miembros e la Asociación explicaron las 

peculiaridades de esta enfermedad degenerativa de las neuronas, que reduce 

la movilidad pero mantiene íntegra la capacidad cognitiva del paciente, que 

tiene una esperanza de vida de entre tres y cinco años desde que se le detecta 

la enfermedad. Agradecieron la generosidad de los artistas al donar sus obras 

y la de los participantes en la subasta. 

 

 

 

  

 

  


