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¿Espíritu
navideño?
No sé vosotros pero, yo tras cuarenta y seis años, es la primera vez que he 
visto el túnel y no he seguido la luz. 

Este año, empecé las Navidades influenciada por el espíritu americano: 
comprando un abeto de verdad, más de cien adornos de colores, viniendo la 
familia a poner los adornos, la pequeña de la casa colocando la estrella; pero 
anoche la invitada estrella me recordó que existía, la ELA que no entiende de 
fechas irrumpió con el primer atragantamiento serio.

Aunque el árbol sigue colocado, esta mañana mi espíritu navideño (unos lo 
llamaréis Dios, otros Alá, otros Fé, otros Cristo, etc.), para mí es recordar 
y tener muy presentes a todos los que me dan tranquilidad sabiendo que 
cuidan de mí. Pedro, que aguantó estoicamente las dos horas de babas, falta 
de aire, aparato, etc., la doctora Carmina, disponible desde hace más de 
veinte años para cualquier emergencia cuando y como sea, el doctor Candela 
con su humor irreverente, el doctor Emilio que con su sabiduría siempre 
aporta un rayo de esperanza, Ada aceptando cambios de horarios y todos los 
que formáis parte de la gran red que nos acoge cuando la ELA toma el lugar 
protagonista y quiere boicotearnos en el día a día.

No sé vosotros pero yo, con mucha dificultad y mucha inversión, voy a 
aprovechar cada minuto sea Navidad, primavera, verano u otoño. Cualquier 
fecha es la adecuada para celebrar, tomar una copa y compartir. Eso sí, con 
toda la atención puesta en mi garganta, aparatos, en los médicos, en mi 
familia, en mis cuidadores. Por si la ELA vuelve a querer tomar el primer 
lugar, nos siga cogiendo preparados.

Que cada uno pueda escoger como, cuando y con quien seguir celebrando. 

Nieves García Berenguer
Presidenta de ADELA-CV
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Temporada 
de congresos 
y cursos
Aunque el trabajo en el Servicio obliga a elegir mucho las 
salidas a congresos médicos, algunos se hacen necesa-
rios por razones diferentes. En los congresos se comparte 
conocimiento. Se intercambian opiniones con expertos, se 
comparan los beneficios y efectos no deseables de las formas 
propias de abordar problemas con las que manejan otras 
unidades, se ponen al día cuestiones en las que se tiene 
menos experiencia, se muestran los hallazgos importan-
tes en investigación clínica, y se tiene ocasión (a partir de 
experiencia acumulada) de “leer entre líneas” si se avecinan 
cambios en la manera de tratar alguna enfermedad. En 
general, sabemos el perfil de los diversos congresos para 
poder elegir cuál nos interesa. Este mes de octubre estuve 
en Montreal, Canadá, en el Congreso del American College 
of Chest Physicians (Colegio Americano de Médicos de la 
Caja Torácica). Hay congresos generales de neumología 
(como éste de CHEST) y congresos dedicados sólo a una 
parte de la neumología, generalmente para expertos en 
ella. Hay congresos con perfil experimental (diagnósticos 
o tratamientos que se están investigando todavía, que su 
uso no se ha generalizado) y congresos con perfil práctico, 
donde se discuten actuaciones que ya han probado ser útiles 
para la práctica médica de todos los días. El de CHEST es de 
estos últimos: ayuda a elegir qué hacer “a pie de cama” con 
los medios disponibles en 2015.

 ¿Para qué me sirvió? Primero, para comprobar que citaron 
(para bien) la forma en que en nuestra Unidad manejamos 
los problemas respiratorios de las enfermedades neuromus-
culares, concretamente  los que aparecen en las personas 
con ELA. Segundo, para ver que en los congresos impor-
tantes  se empieza a reconocer que, si se quiere hacer una 
medicina de calidad, en situaciones complejas es necesario 
tener en cuenta los problemas emocionales de los enfermos 
y respetar la toma de decisiones compartidas. No basta con 
diagnosticar y recetar bien. Hace 10 años en este mismo 
congreso no se dedicó ninguna ponencia a estos asuntos y 
este año han sido tres. No obstante, llamaba la atención el 
poco público que acudió, comparado con el que podía verse 
en ponencias más técnicas. Hay mucho por hacer, pero -al 
menos- ya se ha empezado. La llegada de José Luis Díaz a 
nuestro servicio fue capital para reforzar la forma de tener 
en cuenta estos aspectos de la medicina en el tratamiento 
de las personas con ELA. Y tercero, que la mayor parte de 
gente que acude  a este congreso no va a hacer turismo: las 
sesiones duraban desde las 7,30 de la mañana hasta las siete 
de la tarde y había sesiones que empezaban a las 5,30 de la 

mañana. El tiempo para el bocadillo y la fruta de la comida 
eran 30 minutos. Con agua, por descontado. Y mucho café.

A principios de noviembre participé en un Symposium 
Internacional de Ventilación Mecánica en Domicilio en 
Cáceres, una reunión de expertos que se lleva a cabo cada 
dos años. Y allí, nuevo reconocimiento público al bien hacer 
del equipo que dirijo. Por favor, no tomen esta afirmación 
como una manifestación de vanidad, sino como mi reco-
nocimiento público al esfuerzo que hace la gente con la 
que tengo la suerte de trabajar en la Unidad de Cuidados 
Respiratorios.

Por otra parte, los resultados presentados en Cáceres por un 
neumólogo del hospital de la Pitié, de Paris, confirmaron 
que la decisión -que habíamos tomado hace cuatro años en 
nuestra Unidad- de no poner marcapasos diafragmáticos en 
las personas con ELA, fue correcta, pues los enfermos a los 
que se les puso el marcapasos en el estudio de París vivieron 
menos tiempo que los que no lo llevaban. El fracaso del 
marcapasos fue tan evidente que el comité ético del hospital 
ordenó interrumpir el estudio. A la vista de algunas expe-
riencias de enfermos de USA, me desplacé entonces a Paris 
a valorar qué podía aportar el marcapasos para el manejo 
de los problemas respiratorios, pues sabía que allí se estaban 
implantando. Mi  impresión inicial claramente negativa la 
discutí a la vuelta con nuestro equipo y la decisión fue uná-
nime: los problemas previsibles  superaban claramente los 
posibles beneficios. No todo lo nuevo es bueno.

Y ya en casa, gracias a la cooperación de la Asociación 
Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica (ADELA C.V.) 
y l’Escola Valenciana d’ Estudis de la Salut (EVES), se está 
desarrollando el primer curso para cuidadores de enfermos 
neuromusculares con problemas respiratorios. De forma 
teórico-práctica mostramos a los asistentes las bases para 
hacer las cosas bien en el manejo de problemas del día a día: 
qué hacer solos y cuándo pedir ayuda. Es pionero en España 
y, espero, el prólogo de un curso universitario para titulados 
con contenidos más complejos y extensos, que se impartirá 
en la Facultad de Fisioterapia probablemente el próximo 
curso académico. “Se hace camino al andar”.

EL PULMÓN

Emilio Servera es neumólogo desde 1981. Es 
Jefe de Servicio de Neumología del Hospital 
Clínico de Valencia desde 1998; donde creó 
la Unidad de Cuidados Respiratorios en 1995 
(referente nacional e internacional en el ámbito 
de la ventilación mecánica en domicilio).Cate-
drático acreditado de Universidad y profesor de 
Patología Respiratoria en la Fac. de Fisioterapia 
de la Universidad de Valencia y responsable del 
Grupo de Alteraciones Respiratorias en las En-
fermedades Neuromusculares del Instituto de 
Investigación Sanitaria del H. Clínico (Incliva).

Por Emilio Servera



4  ADELANTE

Hace más de cinco años comentamos hacer un crucero por 
el mediterráneo, y este verano estando en familia, mi her-
mana mayor Lola dijo bromeando: “venga que este verano 
nos vamos a ir de crucero”. Y así surgió un estupendo viaje 
de ensueño para toda la familia.

Debo señalar que fue muy fácil elegir Italia porque siempre 
había tenido gran vocación por visitar Roma y sobre todo la 
plaza San Pedro, con su espectacular capilla Sixtina.

Los lugares más destacados que visitamos fueron el Coliseo, 
la Fuente de Trevi, y el Vaticano, donde no tuve que hacer 
ningún tipo de cola, debido a que hay una entrada especial  
para personas discapacitadas como yo.

Con respecto a la atención recibida en el barco, fue increí-
blemente estupenda, ya que cuando desembarcábamos y 

embarcábamos había siempre dos personas atentas para 
poder ayudarme a bajar y subir del barco. Por otro lado, 
el servicio que recibíamos del restaurante era intachable, 
puesto que todos los días me hacían la comida especial con 
lo que yo quisiera y siempre supervisado por el  responsable. 

Todo lo que encontrábamos en el barco estaba adaptado 
para poder disfrutar en todo momento. 

Ha sido una gran experiencia para mí junto a mi familia y 
si pudiera lo volvería a repetir.

En resumen, mi mensaje para todos los afectados de esta 
asociación es: Sí se puede.

Teresa Vera Cruz (Afectada de ELA)

El viaje de Teresa

Teresa Vera Cruz, afectada de Esclerosis Lateral Amiotrófica ha cumplido uno de sus anhelos: viajar a su querida Roma. 
A pesar de las limitaciones y molestias que conlleva la enfermedad, hace unos meses decidió embarcarse en un crucero 
por el mediterráneo, cumpliendo así otro de sueños. Le acompañaban su hija Alejandra, su marido y otros miembros de 
su familia. Una vacaciones tan gratas que las ha querido compartir con nosotros. A través de este breve texto donde re-
lata su experiencia queda implícito el mensaje vitalista y motivador, de Teresa, para quienes como ella viven con la ELA:



ADELANTE  5

“Atención en domicilio a los problemas respiratorios de 
enfermos neuromusculares. Actuaciones del cuidador”, 
es el nombre del curso clausurado el pasado 24 de novie-
mrbe en Valencia. Dirigido a cuidadores de pacientes de 
enfermedades neuromusculares ha sido impulsado por el 
Servicio de Neumología del Hospital Clínico de Valencia.

A lo largo de siete sesiones, cincuenta y siete personas han 
recibido formación en la Escuela Valenciana de Estu-
dios de Salud (EVES), sobre: Fisiopatología básica de las 
alteraciones respiratorias de las diferentes enfermedades 
neuromusculares, fundamentos teóricos para entender los 
problemas clave y su manejo: alteraciones de la deglu-
ción, de la tos y de la respiración, prevención de úlceras y 
cuidados, movilizaciones, cuidados generales de pacientes 
con ventilación no invasiva, manejo emocional en situa-
ciones complejas y recursos sociales. El objetivo principal 
ha sido favorecer la comprensión por arte de los asistentes 
en los mecanismos básicos de la respiración y la tos,  ofre-
cer conocimientos teóricos y prácticos para proporcionar 
unos cuidados rutinarios de calidad capacitándoles para 
el adecuado desempeño de su labor.

Profesionales de esta la Unidad de Cuidados Respiratorios 
del Clínico de Valencia han conformado el equipo docen-
te: Dr. Emilio Servera, Jefe de Servicio Neumología;Dr. 
Jesús Ignacio Sancho, Neumólogo; Dra. María del Pilar 
Bañuls, Neumóloga; Dr. José Luis Díaz, Psicólogo y Mª 
Jesús Zafra, Supervisora del Servicio de Neumología, 
junto a Barbara Chiralt, Trabajadora Social de Trabajado-
ra Social de nuestra Asociación (ADELA C.V.), entidad 
coordinadora del curso.

Ellos expusieron a los cuidadores los mecanismos básicos 
de la respiración y la tos en estos pacientes, así como co-
nocimientos teóricos y prácticos para proporcionar unos 
cuidados rutinarios de calidad. Les dieron pautas para 
que en los problemas, del día a día de estos enfermos, 
supieran valorar aquellos que no revisten importancia real 
y saber cuándo deben buscar ayuda médica inmediata-
mente. 

Este es el primer curso de estas características que lleva a 
cabo en España y dada la demanda y el excelente resulta-
do, está previsto que tenga continuidad. 

Tal y como señaló el Doctor Emilio Servera: “La idea es 
ampliar contenidos y trasladarlo también al contexto aca-
démico para ofrecer formación a alumnos y graduados en 
fisioterapia y enfermería. De forma similar a lo que sucede 

Curso pionero en España 
para cuidadores de pacientes 
neuromusculares

El Dr. Jorge Navarro, Director Médico del Hospital Clínico 
Universitario de Valencia y el Dr. Emilio Servera, durante 

sus intervenciones en el curso.

EN ACCIÓN
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desde hace años en la Universidad de Lyon, ciudad francesa 
en la que se creó la primera asociación de enfermos neuro-
musculares en los años 50”. 

El Doctor Jorge Navarro, Director Médico del Hospital 
Clínico Universitario de Valencia, intervinó en una de las 
sesiones del curso. 

Colaboradores: Gasmedi y Air Liquide Healthcare 
“Repose” de Ibersurgical S.L. (Cojines y colchones anties-
caras)

Las imágenes que ilustran esta noticia corresponden a 
cada una de las sesiones desarrolladas a lo largo del curso. 

“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

“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 del HCUV

“Alteraciones de deglución. Prevención de úlceras y cuidados. Movilizaciones”
Dña. Mª Jesús Zafra Pires

Supervisora Servicio de Neumología del HCUV

“Habilidades básicas de manejo emocional: manejo de situaciones complejas”
Dr. José Luis Díaz Cordobés, Psicólogo del HCUV

(en la imagen junto al Dr. Emilio Servera y  Alejandro Bayo, afectado de ELA).

“Habilidades básicas para manejar los problemas de tos, respiración y 
cuidados generales de pacientes con ventilación invasiva” 

Dra. María del Pilar Bañuls Polo
Neumóloga del HCUV

EN ACCIÓN
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El pasado 3 de noviembre, desde la Asociación Valen-
ciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica, ADELA-CV 
desarrollamos un taller gratuito, en el Centro Social de 
Altabix en Elche. El objetivo era ofrecer herramientas y 
conocimiento sobre comunicación alternativa y favorecer 
el acceso al ordenador y otros dispositivos tecnológicos a 
personas con movilidad reducida.

Afectados de ELA y de Parkinson se dieron cita 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. Contribuyen a dar mayor 
autonomía al enfermo y reducir la dependencia del cui-
dador, tal y como explicó Begoña Llorens, encargada de 
impartir el taller y Delegada de la empresa  BJ Adaptacio-
nes en Comunidad Valenciana.

Representantes de la Fundación Juan Perán-Pikolinos y 
miembros de la Asociación de Parkinson de Elche nos 
acompañaron durante la jornada.

Taller de comunicación 
alternativa y acceso al ordenador

EN ACCIÓN
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El Oceanogràfic ha sido el escenario de nuestra más 
reciente jornada de convivencia, enmarcada en nuestro 
programa de Respiro Familiar.

Parte del equipo de ADELA-CV y todos aquellos que 
quisieron acompañarnos, partimos el pasado viernes 23 
de octubre desde Elche y Alicante en un autobús adaptado 
(subvencionado por la Diputación de Alicante) para reu-
nirnos con compañeros y amigos de Valencia en la Ciu-
dad de las Artes y las Ciencias. Las espectaculares cubier-
tas del edificio central del Oceanogràfic, obra póstuma del 
arquitecto Félix Candela, nos dieron la bienvenida.

Disfrutamos de la buena compañía y del buen tiempo, en 
nuestro recorrido por el mayor acuario de Europa. 

En las instalaciones del Oceanogràfic están representados  
los principales ecosistemas marinos del planeta. Cada edi-
ficio se identifica con los siguientes ambientes acuáticos: 
Mediterráneo, Humedales, Mares Templados y Tropicales, 
Océanos, Antártico, Ártico, Islas y Mar Rojo. Además del 
Delfinario, donde pudimos asistir en primera fila, a una 
exhibición de estos bellos mamíferos en compañía de sus 
entrenadores. Tan cerca estuvimos que casi los tocamos.

Tras una parada para retomar fuerzas en el Restaurante de 
La Lonja, seguimos con el recorrido.

El Oceanografic es una excelente oportunidad para co-
nocer 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, pingüi-
nos, tortugas, tiburones, rayas, peces sierra, medusas, es-
trellas, erizos, crustáceos de todo tipo. Además, pudimos 
observar a las aves típicas de zonas húmedas, como las 
que viven en la Albufera de Valencia y en los manglares 
tropicales en la gran jaula con forma de esfera donde se ha 
recreado su hábitat.

Gracias a todos por acompañarnos.

Por Susana Antón Sevilla

EN ACCIÓN

Sumergidos 
en el 
Oceanogràfic
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EN ACCIÓN
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Un día de playa
El pasado mes de agosto,  varios afectados de ELA acudieron al punto accesi-
ble de Gran Playa en Santa Pola para refrescarse y disfrutar del mar. La activi-
dad coordinada por nuestra compañera Paqui Arnau, forma parte del  Progra-
ma de Respiro Familiar que desarrollamos desde ADELA CV. Dicho programa 
está financiado por  el Ministerio de Sanidad Servicios Sociales e Igualdad. La 
finalidad de este programa es facilitar la conciliación de la vida personal, fami-
liar y laboral a través de un apoyo temporal y puntual (por horas) a la familia 
en la atención de la persona enferma.

Reunión en el Ayuntamiento de 
Santa Pola
Nuestra presidenta, Nieves García y la secretaria de la Asociación, Mª José 
Amorós se reunieron el pasado 8 de octubre en Ayuntamiento de Santa Pola, 
con la alcaldesa de la localidad, Yolanda Seva, y los concejales de Acción 
Social, Lorenzo Andreu; de Deportes, Mª Dolores Tomás; y de Sostenibilidad, 
Alejandro Escalada. Allí dieron a conocer a la Asociación,  su actividad y 
solicitaron mejoras en los puntos accesibles de baño de las playas y las ram-
pas para favorecer la accesibilidad. Además plantearon la necesidad de que 
se amplíe el servicio de taxi adaptado en la localidad. La alcaldesa y los ediles 
expresaron su compromiso para trabajar en las demandas expuestas. Igual-
mente y con el objetivo de dar visibilidad a la ELA y a la asociación, valoraran 
la participación de ADELA-CV un evento deportivo destacado que se llevará 
cabo a lo largo del año, en Santa Pola.

Encuentro con el alcalde de Elche 
y la edil de Bienestar Social
Nieves García y Mª José Amorós, presidenta y secretaria de ADELA C.V., res-
pectivamente, se reunieron el pasado 5 de noviembre, con el alcalde de Elche, 
Carlos González y la concejal de Concejal de Bienestar Social y Discapacidad, 
MaríaTeresa Maciá en el Ayuntamiento de Elche. Durante el encuentro, dieron 
a conocer la actividad y servicios que desarrollamos desde la Asociación. 
Igualmente, expusieron la necesidad de mejoras puntuales en servicios e in-
fraestructuras públicas, con especial hincapié en el mantenimiento del servicio 
de atención a domicilio (SAD) y la reapertura de la oficina del discapacitado.

Por último, desde ADELA-CV dieron cuenta a la concejala de Bienestar Social 
del acuerdo suscrito a comienzos de 2015 con el anterior edil de área, referente 
a la realización del seguimiento y mejoras en el servicio de taxi adaptado en 
Elche, para que se supervise y garantice su cumplimiento.

EN ACCIÓN
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Grupo de ayuda mutua (GAM)
Gracias a todos los que nos habéis acompañado en las reuniones de los GAM 
de noviembre, en Alicante (sede Elche), Castellón y Valencia. Los Grupos 
de Ayuda Mutua, (GAM), son grupos pequeños y voluntarios estructurados 
para la ayuda mutua y la consecución de un propósito específico. El objeti-
vo 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. 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. 
Permaneced informados de nuestras próximas citas a través de nuestras redes 
sociales (Facebook: adelacv y Twitter: @adelacv) , en la sección agenda de esta 
web y en nuestro boletín  mensual.

Servicio de podología en Valencia
Desde el pasado mes de septiembre y gracias al convenio establecido con la 
clínica de fisioterapia y podología VITAES, desde ADELA C.V. ofrecemos el 
servicio de podología a un coste reducido.

El servicio tiene  un precio de 10 euros para afectados, familiares y socios. Y 
se lleva a cabo el último lunes de cada mes, en horario de mañanas de 10 a 13 
horas, en nuestras instalaciones en Avenida del Cid, 41 de Valencia.

Se puede concertar cita a través de los teléfonos de atención de ADELA CV en 
Valencia: 963 794 016 y 658 856 776. 

VII Premios COCEMFE
La Federación de Personas con Discapacidad Física y Orgánica de la Provin-
cia de Valencia (COCEMFE Valencia) a la que pertenecemos como entidad, 
celebró el pasado 26 de noviembre, en el Centro Municipal de Trafalgar de 
Valencia,  la VII Edición de los Premios que lleva su nombre. Y allí estuvimos 
acompañados por Jose María Justicia, asociado de ADELA C.V.

Estas distinciones tienen como objetivo destacar y agradecer públicamente 
la colaboración de las personas e instituciones que han hecho posible que las 
personas con discapacidad física y orgánica sigan luchando día a día para 
superar las innumerables barreras aún existentes.  

Juan Mondéjar, presidente de COCEMFE Valencia, destacó la importancia de 
reconocer el trabajo de los agentes sociales en beneficio de las personas con 
discapacidad: “Queremos continuar con esta labor de reconocimiento, aun en 
tiempos complicados, para consolidar un evento al que damos mucha importan-
cia, porque es una manera inmejorable para incentivar, si cabe aún más, y hacer 
más visible una tarea tan meritoria”.

EN ACCIÓN
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Alrededor de 500 personas participaron en el evento “Zum-
ba. 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, diri-
gieron a niños y mayores con sus coreografías amenizadas 
por ritmos latinos.

Esta iniciativa de Fernando Miró, afectado de esclerosis la-

teral amiotrófica (ELA) y socio de ADELA-CV, tenía como  
objetivo de dar visibilidad a la enfermedad y recaudar 
fondos para contribuir a dar continuidad a las actividades 
y servicios que desarrollamos desde nuestra asociación.La 
jornada prevista como un día de ocio en familia fue todo un 
éxito. 
Nuestro agradecimiento al Ayuntamiento de Alcoy, a 
Roberto Porras y a todos los colaboradores, organizadores, 
participantes y monitores. 

EN ACCIÓN

Medio centenar de personas 
bailan zumba por la ELA 
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SOLIDARIOS

Nuevo convenio con la Fundación 
Juan Perán-Pikolinos
Antonio Perán del Vas, presidente de la Fundación Juan Perán-Pikolinos y 
Nieves Garcia Berenguer presidenta de ADELA-CV han suscrito un nuevo 
convenio de colaboración, entre las dos entidades, para la creación de un 
servicio de asesoramiento, adaptación y cesión de tecnología de apoyo para los 
afectos de ELA con disartria.

María José Amorós, secretaría de la Asociación también acudió al encuentro 
celebrado a finales del pasado mes de julio, donde nuestra presidenta realizó 
una demostración del funcionamiento de uno de los sistemas adquiridos con 
el patrocinio de la Fundación: el BJ-885 Bjoy Ring. Un emulador de ratón que 
se comporta como un ratón convencional y que está especialmente diseñado 
para acoplarse a los mandos de una silla de ruedas. Aprovechando la inclina-
ción del joystick de la silla para mover el cursos. Este sistema, el mismo que en 
estos momentos usa la presidenta para realizar las gestiones de la asociación, 
está diseñado para usuarios que usan silla de ruedas a motor y quieren acceder 
al ordenador.

Donativo de La Caixa en Valencia
Nuestro sincero agradecimiento a la oficina de la La Caixa de la Avenida del 
Cid en Valencia por el  donativo realizado a ADELA CV. 

La solidaridad y el apoyo de La Caixa  a ADELA CV quedan patentes una vez 
más. La aportación económica de la entidad contribuye a dar continuidad de 
los servicios que prestamos desde  la asociación.

En la imagen Ignacio Crespo Baviera, director de la citada oficina con Inma-
culada González, quien fuera vicepresidenta de nuestra Asociación.

Torreblanca solidaria
Los vecinos de Torreblanca provincia de Castellón, han recaudado fondos 
durante un evento solidario, enmarcado dentro de sus fiestas patronales. Esta 
muestra de apoyo en la lucha contra la ELA y en concreto a nuestra asocia-
ción, partió de la Junta del Patronato de Fiestas, y redundará en dar conti-
nuidad a los programas y servicios que la Asociación desarrolla y ofrece a los 
afectados de ELA y familias de toda la Comunidad Valenciana.

Josefa Tena, alcaldesa de Torreblanca ha sido la encargada de entregar el dona-
tivo a Inmaculada González, quien acudió en representación de ADELA-CV al 
ayuntamiento de la localidad en compañía de Manuela Cuesta, psicóloga de la 
asociación en la sede de Valencia, de Jose Luís Nebot afectado de ELA y su hija 
Andrea.
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¡Qué vivan los novios!
Y la solidaridad
Rosa, amiga personal de nuestra presidenta Nieves García, y su novio Hakan, 
tuvieron un precioso gesto con nosotros en su boda.

Un detalle de apoyo a nuestra asociación, que ha dejado patente su carácter 
solidario y nos ha llegado al corazón: Ambos decidieron que en su banquete 
nupcial, el regalo que habitualmente se entrega como recuerdo a cada uno de 
los invitados fuera algo original, simbólico y sobretodo, solidario. Querían 
destinar a nuestra Asociación y como donativo, el importe que podrían haber 
invertido en un regalo mayor. Y así lo hicieron, entregaron a cada uno de los 
invitados un precioso marca páginas con una ilustración de ellos mismos rea-
lizada por Rosa Medina con el siguiente mensaje: 

“MARCA PÁGINAS SOLIDARIO: Pudimos buscar otro regalo más mono, más 
dulce o más grande pero queríamos que nuestro recuerdo de boda fuera un deta-
lle solidario. El dinero destinado a los regalitos lo hemos donado a ADELA-CV 
(Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica)”.

Por todo, les damos la enhorabuena y las gracias por su respaldo al trabajo que 
realizamos desde ADELA C.V.

Entrega donativo por 
FlamenquELAndo
La bailaora Lirios González, Directora de la II Gala de flamenco a beneficio 
de ADELA C.V., FlamenqELAndo celebrada en el Gran Teatre d’Elx el pasado 
verano, se reunió con nuestra presidenta, Nieves Garcia Berenguer, para hacer 
entrega de la recaudación de la venta de las entradas para el citado evento. 
El donativo contribuirá a mantener y ampliar los servicios que la asociación 
ofrece a los enfermos y familiares afectados por la ELA en toda la Comunidad 
Valenciana.

Quinto y Tapa en la Falla
de Sant Bult 
Un año más agradecemos a la Falla Plaza Sant Bult y a todos los asistentes su 
solidaridad a través de la III edición del Quinto y Tapa Solidaria organizado 
en el Casal de la Falla en Valencia, el pasado 29 de noviembre. La convocato-
ria fue un éxito y los asistentes disfrutaron de unas tapas deliciosas en buena 
compañía.

SOLIDARIOS



ADELANTE  15




