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El presente documento refleja las actividades y resultados de los proyectos realizados 

por ADELACV durante el año 2018. 

Además de los programas asistenciales, se ha querido recoger también las actividades 

asociativas que persiguen mejoras para el colectivo de afectados de ELA de la 

Comunidad Valenciana. 

Esta labor ha sido desarrollada por los equipos  de trabajo de ADELACV  de las distintas 

provincias bajo las directrices de la Junta Directiva de la Asociación. Para ampliar la 

información de los perfiles profesionales, recogemos al final del documento los 

curriculums de todos ellos. 

Los proyectos presentados son difundidos a través de los canales de comunicación de 

la Asociación. Esta información se refuerza también en la interacción con las familias 

afectadas por la ELA y en los contactos institucionales o con profesionales de los 

sistemas de protección social. 

En 1992 se constituyó ADELACV como vehículo de participación de los propios 

afectados para mejorar la calidad de vida de las familias afectadas por la ELA en la 

Comunidad Valenciana. 

En estos 27 años la Asociación ha conseguido afianzar el apoyo a las familias tanto 

incrementando los tipos de ayuda que se proporcionan, sensibles a los cambios 

sociales, como atendiendo progresivamente a un número mayor de familias, hasta 

llegar al 80 % de las que existen en esta Comunidad. Atendemos sólo a personas con 

ELA y ello ha permitido la especialización 

Este grado de cobertura no hubiera sido posible sin la colaboración de los equipos 

sanitarios que, a partir de la información que les transmiten los pacientes y la propia 

asociación, han entendido que ADELACV es una agente social más, que se configura 

como un vehículo de participación de los propios pacientes en la resolución de sus 

problemas y exige a la sociedad la atención sociosanitaria que necesitan. 

Las acciones que se realizan tienen en cuenta las características de este colectivo, sus 

dificultades de movilidad y su vulnerabilidad y por ello, se proporciona gran parte del 

apoyo en el propio domicilio de las personas con ELA, salvo aquellas actividades que 

persiguen la toma de conciencia como colectivo, cohesionar a los miembros, 

sensibilizar y favorecer la ayuda mutua. 
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Apoyo sociosanitario a la ELA 

Éste es un proyecto de atención psicosocial desarrollado de enero a diciembre de 2018 

en las provincias de Castellón, Valencia y Alicante. 

El proyecto ha proporcionado información sociosanitaria, atención psicológica y social 

y ha gestionado tecnología de ayuda no proporcionada por la Administración Pública. 

Los objetivos del Apoyo sociosanitario han sido: 

- Informar a las familias afectadas por la ELA sobre la enfermedad y los recursos 

socio-sanitarios. 

- Proporcionar un apoyo psicológico para facilitar la participación de los 

afectados y dotarles de herramientas con las que enfrentarse a los problemas 

cotidianos 

- Resolver las situaciones problemáticas de las familias afectadas en las 

diferentes etapas de la enfermedad. 

 

Información sociosanitaria 

La información sociosanitaria se ha proporcionado a través de los canales de 

comunicación del proyecto: pagina web, boletines electrónicos, redes sociales y revista 

impresa, e individualmente a través de los equipos de atención psicosocial de cada 

provincia.   

Durante el año se han publicado tres revistas impresas con las secciones:  

- Editorial 

- El Pulmón 

- En Acción 

- Atención Al paciente 

- Investigación 

- Solidarios 

- Subvenciones 

distribuidas entre todas las familias afectadas por la ELA de la Comunidad Valenciana, 

242 familias beneficiarias , además de  distribuirlas entre hospitales, equipos de 

servicios sociales de Ayuntamientos, Colegios oficiales y otros organismos vinculados a 

la atención de la ELA. 
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Con objeto de mantener informadas a las familias de manera regular, se ha distribuido 

un boletín electrónico mensualmente  a través de la plataforma digital Mailchip. Se 

han realizado 101 actualizaciones de la página web: https://adela-cv.org/ , mediante 

51 noticias, 47 eventos y se ha incluido la revista impresa en formato digital. 

En las redes sociales, además de las publicaciones propias, el número de publicaciones 

se ha incrementado con las publicaciones de interés para la comunidad de seguidores 

que hemos compartido en nuestras redes sociales. En facebook, 

https://www.facebook.com/adlacv se han publicado 360 post, así como 360 tuits en 

twitter, https://twitter.com/adelacv Se han publicado 4 nuevos videos en nuestro 

canal de youtube: https://www.youtube.com/user/ADELACV 

En cuanto a los seguidores, en facebook tenemos 2095 seguidores y en twitter 1006 

seguidores. 

En cuanto a la información proporcionada a nivel individual, más de un 10 % de las 

intervenciones del equipo psicosocial han sido estrictamente  de información, de 

recursos, de prestaciones, procedimientos,  actividades de la Asociación, etc.  

Durante el año 2018 se han realizado 70 entrevistas a nuevos usuarios en las que se ha 

dado respuesta a necesidad de información de diverso tipo. Respecto al resto de 

usuarios del proyecto, se han realizado 778 actuaciones de información 

individualizada: un 25 % mediante entrevista, visita domiciliaria o telefónicamente y un 

75 % han sido resueltas por correo electrónico. 

 

Atención psicológica 

Para facilitar el afrontamiento emocional de la enfermedad se ha intervenido tanto 

con la personas con la ELA como con familiares entorno a los siguientes temas: 

asimilación de información recibida, impacto por el diagnostico, ideas irracionales, 

crisis interpersonal, alteraciones y estrategias desadaptativas, sintomatología ansioso-

depresiva, aislamiento social, atención en la fase final de la vida, duelos, etc. 

Han sido atendidos 233 personas en las tres provincias, entre personas con ELA y 

familiares de afectados. 

El 80 % de las intervenciones han sido mediante entrevistas y visitas domiciliarias y un 

20 % han sido intervenciones telefónicas en aquellos casos que la persona podía 

comunicarse por teléfono o el motivo del seguimiento permitía un contacto que no 

fuera presencial. 

En cuanto a la intensidad de la atención psicológica, la gravedad y el sufrimiento  en 

algunos casos exigía una atención más frecuente y abordar diversas dificultades.  

En estos casos, los más complejos, un 20 % de los beneficiarios de la atención 

psicológica han recibido durante todo el año una media de 20 horas de atención. 

Otro 11 % de los usuarios han recibido una atención de una entrevista mensual y un 28 

% de los beneficiarios han recibido una visita cada 2 meses.  

https://www.facebook.com/adlacv
https://twitter.com/adelacv


6 
 

El 42 % restante han sido valorados y se ha desarrollado una supervisión de su estado 

general, y dado que no presentaban trastornos graves, han recibido mucha menor 

atención (120 minutos durante todo el año). 

Por provincias, los beneficiarios de atención psicológica han sido: 

Castellón: 13 afectados y 40 familiares. 

Valencia: 25 afectados de ELA y 57 familiares. 

Alicante: 98 núcleos familiares. 

 

 

Asesoramiento Social 

La intervención de las trabajadoras sociales se ha dirigido a informar respecto a 

recursos y prestaciones y también apoyo en la gestión y obtención de éstos. 

Han sido atendidas 220 familias entre las tres provincias: 

106 de la provincia de Valencia 

14 familias de la provincia de Castellón 

100 familias en la provincia de Alicante 

Un 20 %  del total de familias han precisado un promedio de 20 horas de atención 

durante todo el año para resolver las necesidades que planteaban. 

 Un 37 % de las familias ha precisado alguna intervención mensual (un promedio de 30 

minutos). 

Por último, un 43 % de familias han recibido alguna intervención de seguimiento o han 

planteado tan sólo una o dos demandas durante todo el año, dado que son familias 

con mayor antigüedad en el proyecto y sus necesidades se han estabilizado o ya han 

sido resueltas con anterioridad. 

 

En cuanto al tipo de necesidad que planteaban todas ellas en conjunto, las 1677 

intervenciones distribuidas por frecuencia, se han clasificado en las siguientes 

 

Tipologia frecuencia observaciones 

asistencia personal 23% Ayuda a domicilio, bolsa de cuidadores y asistentes 

tecnología de ayuda 21% Obtención de ayudas, apoyo en tramitación 

recursos, prestaciones 12,50% Todo tipo, reorganización, recursos. Comunit. 

dependencia 12,50% Solicitud, estado tramitación, resolución de dudas 

seguimiento 10% Seguimiento de situación familiar y de necesidades 

asistencia sanitaria 5% Acceso a determinados especialistas o profesionales 

discapacidad 5% Certificado discapacidad, gestión 

centros asistenciales 4% Búsqueda plazas e idoneidad de centro 

apoyo emocional 3% Detección de necesidad, derivación a psicólogos 

eliminación barreras  2% Legislación, ayudas económicas, apoyo solicitudes 

formación 1% Aprendizaje cuidados 

incapacidad 1% Pensiones contributivas, tramitación, recursos, etc 
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En cuanto al modo de gestión de las intervenciones de apoyo social, dos terceras 

partes de las actuaciones se desarrollan telefónicamente (67 %), un 15 % de las 

actuaciones de las trabajadoras sociales se desarrollan en entrevistas en las 

instalaciones de la Asociación, un 10 % de las actuaciones son visitas domiciliarias y 

otro 10 % se gestionan a través del correo electrónico o son derivaciones de otros 

profesionales. 

 

Bancos de productos de apoyo 

Durante 2018 se han distribuido 103 productos de apoyo entre 57 familias de toda la 

Comunidad Valenciana. Los productos que se han cedido por parte del banco de 

productos de apoyo han sido: 

- Grúas de trasferencias 

- Alzas wc 

- Andadores 

- Camas articuladas 

- Cojines antiescaras 

- Cinturón de trasferencias, disco de trasferencias 

- Irisbond, iriscom, tobii: (sistemas acceso ordenador con movimiento ocular) 

- Sillas subeescaleras 

- Sillas de ducha 

- Pedalier 

- Sillas de ruedas,  

- Sillones eléctricos 

- Avisadores 

- Brazos articulados y soportes 

- Ordenadores 

El procedimiento para su cesión ha sido mediante la solicitud de la persona interesada. 

Si el producto estaba disponible se ha proporcionado (el usuario se encarga de la 

recogida del material, aunque también se ha facilitado algún envío en aquellos casos 

que no podían recogerlo por sus propios medios). 

En los casos en los que no se dispone del producto, la demanda queda registrada por 

orden de entrada y en el momento se dispone de la ayuda, se verifica si mantienen la 

necesidad de ese elemento y se proporciona si aun lo necesita. Aquellos productos que 

no los utilizan los afectados, se recuperan, se revisan y reparan si es necesario y se 

ponen a disposición de otros beneficiarios.  

 

 

Resultados proyecto 

Los resultados obtenidos por la intervención el proyecto sociosanitario ADELACV han 

sido: 
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Aumento del conocimiento de los problemas que genera la enfermedad y los recursos 

disponibles para hacerles frente. 

Indicadores Resultados esperados Resultados obtenidos 

Número de familias 
informadas 

235 
242 

Publicaciones 

3 revistas / 12 Boletines 
electrónicos/ 100 

actualizaciones web 
 

3 revistas / 12 Boletines 
electrónicos/ 101 

actualizaciones web 
 

Información individualizada 
460 intervenciones 

individuales 
 

778 intervenciones de 
información (entrevistas, 

telefónica y correo 
electrónico) 

 

Adaptación y aceptación emocional en las diferentes etapas de la enfermedad 

Indicadores Resultados esperados Resultados obtenidos 

Usuarios atención 

psicológica 

270 usuarios 233 usuarios 

Terapias psicológicas 

individuales 

 2100 intervenciones 

(entrevistas y visitas 

domiciliarias y llamadas de 

seguimiento) 

1645 horas de atención (20 

% telefónico, 80 % 

entrevistas y visitas 

domiciliarias) 

 

Facilitar a las familias el apoyo necesario para que consigan resolver las situaciones 

problemáticas que se les presentan. 

Indicadores Resultados esperados Resultados obtenidos 

Usuarios atención 

apoyo social 

220 afectados(unidades 

familiares diferenciadas) 

220 familias 

Intervenciones 

psicosociales 

individuales 

1300  intervenciones 1677 intervenciones 

Ayudas técnicas cedidas 80 103 

Beneficiarios ayudas 

técnicas 

45 afectados 57 afectados 

 

Valoración de los resultados 
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El proyecto de apoyo sociosanitario ha proporcionado información adecuada a las 

necesidades de las familias de manera regular y sistemática.  

Por otro lado, se ha dado respuesta a las peticiones de información concreta que han 

planteado las familias, y se ha considerado en los registros también las actuaciones de 

información por correo electrónico que habitualmente se formulaban pero no eran 

contempladas en los indicadores de resultados. 

En cuanto a la atención psicológica, ésta se ha desarrollado de manera satisfactoria. 

Las familias han recibido un seguimiento regular por parte de los psicólogos del 

proyecto. Las personas con un nivel mayor de sufrimiento emocional han tenido una 

atención más frecuente, con mayor dedicación con el fin de contrarrestar estas 

dificultades y facilitar la reformulación de la situación vivida, y los cambios necesarios 

para contrarrestar este sufrimiento. 

Pese a que se refleja un descenso de los usuarios de atención psicológica respecto al 

año anterior, el número se supera si se tiene en cuenta que en la provincia de Alicante 

la atención se ha registrado por familias, aunque haya sido atendido más de un 

miembro del núcleo familiar. Con el fin de no sesgar los resultados, se ha optado por 

reflejar el cómputo total de las horas de intervención psicológica. 

Los cambios emocionales generados  a partir de la atención psicológica en las familias es 

complejo cuantificarlos, pero se podrían describir: las personas atendidas se han visto 

apoyadas para situar el dolor emocional que experimentaban en este proceso, reconocer las 

cuestiones que pudieran mitigar ese sufrimiento y reconducir esta experiencia trágica en una 

experiencia vital. 

En cuanto al asesoramiento social, éste se ha desarrollado tal y como estaba previsto 

resaltando en la realización del proyecto la inquietud creciente de las familias por el 

apoyo en la asistencia y cuidados a la personas con ELA y la demanda de respuestas 

para un incremento de la autonomía personal a través de sus propios medios o de 

ayudas públicas. 

En cuanto al aprovechamiento de los productos de ayuda, se ha producido una 

demanda mayor de elementos caros (grúas, camas articuladas, comunicadores), lo cual 

refleja lo costoso que resulta hacer frente a la enfermedad con los propios medios. 

La valoración general de los beneficiarios del proyecto es satisfactoria y se prevé seguir 

realizando este proyecto, dada las demandas de los afectados de ELA.  

Por otro lado, la necesidad de continuidad viene dado por el Plan de ELA que impulsará 

próximamente la Conselleria de Sanitat Universal, la cual precisará del soporte 

complementario de este proyecto puesto que cuenta con la infraestructura y los profesionales 
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especializados necesarios para una atención adecuada en coordinación con los equipos 

interdisciplinares de la red  sanitaria pública. 
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Respiro familiar de afectados por la 
ELA 

El proyecto de respiro familiar de ADELACV se ha desarrollado como respuesta a la 

necesidad de facilitar asistencia a las personas con ELA, con o sin traqueotomía, 

durante el periodo de respiro familiar. Esta asistencia, -en este proyecto concreto-, no 

persigue únicamente proporcionar un descanso al cuidador principal de los afectados 

de ELA que se halle sobrecargado, sino que  además parte de la necesidad de 

proporcionar a la persona con ELA espacios de autonomía personal, de desarrollo de 

intereses e inquietudes, mediante el apoyo de auxiliares, una técnico socio-sanitario y 

una enfermera, en el caso de afectados con traqueotomía. 

En esta nueva edición en 2018 se retomó la modalidad de asistencia en centros 

durante unos días, aunque el resultado no fue exactamente el esperado. Otro de los 

objetivos que perseguía el proyecto, no obstante, sí que se ha alcanzado, 

proporcionado en domicilio conocimientos prácticos para el manejo de la enfermedad 

y técnicas de cuidado con el personal del proyecto. 

Durante el año 2018 se ha proporcionado asistencia a 66 personas con ELA de la 

Comunidad Valenciana, de los cuales 12 tenían ventilación mecánica invasiva. 

El proyecto se ha difundido entre las familias afectadas en contacto con la Asociación 

mediante contacto telefónico, entrevistas y visitas domiciliarias. Las familias 

interesadas lo han solicitado al proyecto y también ha sido ofrecido el servicio a partir 

de la observación de síntomas de agotamiento y de sobrecarga de los cuidadores 

principales o dinámicas de relación familiar que generan conflicto. 

Las trabajadoras sociales han valorado el grado de sobrecarga de las familias, se han 

estudiado las actividades de apoyo en las que podía participar el personal del proyecto 

y se ha establecido con los beneficiarios un acuerdo de asistencia, con cierta 

flexibilidad dado que algunos usuarios preferían una asistencia intermitente en función 

de las necesidades en cada mes. 

Algunas de las familias beneficiarias han desarrollado en este proceso la toma de 

conciencia de la necesidad y conveniencia de una ayuda, de introducir recursos de 

apoyo al cuidador principal. Esta ha sido una parte del proceso de ayuda puesto que el 

proyecto no puede proporcionar un servicio de ayuda a domicilio al uso, dada la 

demanda presentada al proyecto. Se ha clarificado con ellos la finalidad de este 

proyecto y ha sido facilitador para la introducción de recursos, de acuerdo con el 

incremento de necesidad en la pérdida progresiva de movilidad o al intensificarse los 

cuidados por la introducción de la alimentación por sonda gástrica o por el inicio de la 
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ventilación mecánica invasiva o no invasiva (a través de traqueotomía o a través de 

mascarilla) 

Los servicios de Respiro desarrollados han consistido en servicios de apoyo para: 

 

- Ayuda en las comidas con/ sin PEG  

- Aseo corporal (cara, manos, etc.)  

- Baño/ducha y Limpiar baño,  

- Vestirse,  

- Higiene bucal  

- Levantarse/sentarse/acostarse  

- Desplazamientos por el hogar  

- Administración y control de medicamentos, Curas sencillas,  

- supervisión y control del funcionamiento de los equipos de ventilación 

durante las actividades de apoyo. 

- Asistencia para la tos tanto con cough assisit como con aspirador de flemas 

- Conversar y apoyo a la comunicación  

- Desplazamientos fuera del hogar.  

- Acompañamiento a recursos comunitarios: farmacia, centro de salud, actos 

culturales, peluquería, etc.  

- Actividades de estimulación: cognitiva, física, rehabilitación, ...  

- Navegar por Internet o chatear  

- Hacer visitas: amistades, familiares,  

- Escribir o telefonear a la familia,  

- Enseñanza de de cuidados y uso de ayudas técnicas  

 

En términos generales los servicios proporcionados han tenido una duración de dos o 

cuatro horas en función de las actividades demandadas y si se precisaba con una 

frecuencia semanal o quincenal. 

Se han proporcionado 511 servicios de respiro con una duración total de horas 1400 

horas. 

Las familias en situación más vulnerables, un tercio de los beneficiarios: 20 familias 

(grado de dependencia severa y complejidad de cuidado, con un único cuidador 

principal, sin capacidad económica para la contratación de asistentes personales o 

cuidadores, síntomas objetivos de sobrecarga) han recibido un promedio de 50 horas 

de asistencia de respiro familiar. 

Los afectados que han pasado por un proceso de adaptación a una dependencia severa 

pero con un entorno con capacidad pero en proceso de adaptación, han sido 23 

personas con ELA y han recibido una asistencia de 10 horas de promedio. 
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Aquellos núcleos familiares que valoraron inicialmente la posibilidad del servicio y lo 

han demandado en alguna ocasión durante el año han sido una tercera parte, 23 

afectados, y el promedio de asistencia ha sido de 2’5 horas. Dentro de este grupo se 

hallan también las familias que precisan indicaciones en los cuidados o aprendizaje en 

el uso de alguna ayuda técnica (grúa de trasferencias principalmente) 

La enfermera de respiro ha dedicado 168 h de atención domiciliaria a las 12 familias 

beneficiarias durante los seis meses de contratación. La imposibilidad de encontrar 

una profesional, con las características necesarias, que cubriera esa vacante impidió su 

continuidad hasta finalizar el año. 

Las actividades desarrolladas en cada domicilio han comprendido las siguientes: aseo 

personal, vestido, alimentación e hidratación, vigilancia de la ventilación asistida, 

extracción de secreciones respiratorias, asistencia a actividades de ocio, 

acompañamiento y comunicación alternativa. 

 

Una de las dificultades que tendrá que superar el proyecto en próximas ediciones es la 

permanencia del personal que asiste a los afectados con traqueotomía, dado que al 

estar incluidos en bolsas públicas de empleo sanitario, al recibir una oferta en la 

Administración, si no pueden compaginarla con el programa de respiro de ADELACV 

priorizan la oferta pública y la rotación del puesto es elevada, aspecto que interfiere en 

la continuidad del servicio en estos usuarios. 

En cuanto al respiro familiar en centros, se ofreció esta posibilidad al conjunto de 

familias afectadas y mostraron interés o se valoró y se propuso la conveniencia a un 

total de 10 familias.  

Seleccionados  los centros residenciales  por su idoneidad para prestar el servicio en la 

provincia de Valencia y Alicante, tan sólo cuatro afectados mantuvieron su petición. El 

afectado de Alicante se mantuvo en el centro durante el periodo acordado, y otros tres 

usuarios, los de la provincia de Valencia, ingresaron en un centro en la ciudad de 

Valencia pero tan sólo permanecieron dos días dado que no se cumplieron sus 

expectativas de asistencia. 

Valoración general 

En términos generales, la ejecución del proyecto de respiro familiar ha permitido a las 

familias afectadas por la ELA de la Comunidad Valenciana contar con unas horas de 

descanso periódicamente y se ha facilitado que pudieran compaginar cuidados con 

otras necesidades, del cuidador principal o del núcleo familiar. 
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Proyecto de Autonomía Personal y 
Rehabilitación 

Este proyecto ha consistido en un servicio de fisioterapia músculo-esquelética y 

respiratoria para afectados de ELA de la Comunidad Valenciana durante el año 2018. 

Ha sido desarrollada por profesionales colegiados en la Clínica Universitaria de la 

Universidad Católica de Valencia, en la Clínica Villarón, Fisiogroup en Alicante y  

fisioterapia domiciliaria en diferentes localidades con los que se ha establecido un 

concierto de asistencia a domicilio, cuando el estado de deterioro del paciente está 

avanzado y el desplazamiento hasta una clínica comprometería su efectividad.   

 

Las sesiones de rehabilitación se han desarrollado en domicilios de los afectados de las 

siguientes localidades Alboraia, Alcoi, Alicante, Almoradi, Altea, Aspe, Benidorm, 

Benifaio, Benimament, Burjasot, Busot, Calpe, Castellon, Crevillente, Cullera, El 

Campello, Elche, Elda, Gandia, Mislata, Moncada, Museros, Mutxamel, Peter, Polop, 

Rojales, San Juan, San Vte. Del Raspeig , Santa Pola, Torrente, Torrevieja, Valencia, 

Villareal y  Villena  así como en las clínicas concertadas: Clinica Universidad Católica de 

Valencia en Guillem de Castro, 65 y  Clinica  Villaron en la Calle Alicante, 25 ambas en 

Valencia  y Fisiogroup  en plaza de la Muntanyeta, 4 de Alicante. 

 

La técnico sociosanitario ha realizado la coordinación de las demandas y seguimiento 

del servicio prestado. 

El objetivo general del proyecto ha sido mantener el grado de autonomía personal de 

las personas con esclerosis lateral amiotrófica (ELA) de la Comunidad Valenciana, 

siendo el objetivo especifico minimizar el impacto de la pérdida de movilidad en las 

personas con ELA potenciando su autonomía personal a través de la rehabilitación. 

El tratamiento ha sido personalizado en función del estado físico del enfermo y de 

cómo iba evolucionando la enfermedad.  

El 30 % ha recibido la atención en la clínica y el otro 70 % en domicilio. 

El proyecto ha tenido 96 beneficiarios de rehabilitación que han recibido un total de 

3221 sesiones de rehabilitación.  

Por provincias, éstos han sido: 

Alicante: 53 pacientes, 1511 sesiones 

Valencia: 37 pacientes, 1532 sesiones 

Castellón: 6 pacientes  178 sesiones  
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Los fisioterapeutas han elaborado un informe de seguimiento del tratamiento 

realizado con cada usuario donde se recogen los datos cualitativos. Mensualmente 

presentaban las sesiones realizadas a cada afectado. Informe final con los tratamientos 

realizados a los usuarios y valoración descriptiva. 

 

El informe de seguimiento de la tipología de tratamientos realizados indica sus 

principales necesidades. Fueron cumplimentados 67 cuestionarios de los cuales se ha 

podido extraer tratamientos y el número de beneficiarios que los han recibido:  

 

Se pidió también que se cumplimentara la escala  funcional ALS FRS-R, y estos han sido 

los resultados: 

Estado actual de los pacientes 
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Valoración general 

Los afectados de ELA beneficiarios del proyecto han mantenido cierto grado de 

autonomía gracias a que han recibido rehabilitación. Han recibido un tratamiento que 

no se les estaba proporcionando para mantener las capacidades y aliviar molestias 

derivadas de la reducción de la movilidad y espasticidad. 

La impresión global ha sido el beneficio en la mejora subjetiva percibida durante la 

realización de las sesiones 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. 

Se observa 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 
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en el acortamiento de la musculatura posterior de los MMII y en otros un 

empeoramiento, normalmente fruto del avance de la ELA. 

También a groso modo podemos decir que hay un beneficio en la prevención, 

estabilización y mejora de algunos síntomas que inciden directamente en la mejora de 

la calidad de vida 

Un tratamiento precoz en estadios tempranos ha producido una mejora de su 

autonomía personal y aunque han participando afectados en distintos grados de 

afectación. Aquellos cuya evolución parecía ser más rápida ha aliviado dolores 

posturales, ha prevenido deformidades que producen dolor, alivio de la espasticidad, 

mejora del equilibrio, etc 

La valoración general de los beneficiarios es satisfactoria y se prevé seguir realizando 

este proyecto, dada las demandas de los afectados de ELA. Por otro lado, la necesidad 

de continuidad viene dado por el Plan de ELA que impulsará próximamente la 

Conselleria de Sanitat Universal, la cual precisará del soporte complementario de este 

servicio de rehabilitación. 
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Grupos de Ayuda Mutua 

Grupos de autoayuda y ayuda mutua de afectados de ELA y de familiares de enero a diciembre 

de 2018 

Se han desarrollado las reuniones de afectados y familiares para tratar aspectos de su 

situación, enfermedad, cuidados, emociones, comunicación, etc. para buscar en grupo mejoras 

de su calidad de vida. 

Se han realizado 26 reuniones en las provincias de Castellón, Valencia y Alicante con un 

promedio de asistencia de 7 personas por sesión y un total de 32 personas que han asistido a 

lo largo del año (se han producido incorporaciones nuevas durante el año, así como personas 

que han abandonado o “despedido temporalmente” su participación por hallarse en un 

proceso de duelo. Estas personas han recibido un apoyo psicológico y emocional individual. 

Los temas abordados durante el año han sido: 

- Afrontamiento tras el diagnóstico. Impacto emocional y manejo de la incertidumbre 

sobre la evolución de la enfermedad. 

- Estilos de afrontamiento ante la enfermedad. Reconocimiento de los diferentes 

patrones de afrontamiento adoptados por el propio afectado y por el cuidador, como 

el espíritu de lucha, negación, fatalismo, indefensión o preocupación ansiosa. Y 

facilitación para reconducir su estilo a una actitud lo más funcional posible para el 

manejo de la situación de enfermedad.   

- Manejo de la información y accesibilidad de los recursos. Información no adaptada a 

las necesidades del afectado y cuidadores por parte de los equipos médicos.  

- Información no ajustada para la planificación anticipada de decisiones. 

- Información no ajustada para la elaboración del documento de voluntades anticipadas. 

- Manejo del equilibrio entre el respeto de la autonomía funcional del paciente y gestión 

de miedo y sobreprotección del cuidador.  

- Derechos asertivos del cuidador. Aprender a establecer límites en el cuidado sin 

perjuicio en la atención de cuidados y emocional del afectado.  

- Sobrecarga objetiva del cuidador. Pautas para facilitar el proceso de adaptación a la 

figura del cuidador profesional. 

- Gestión de tiempo propio como medida del cuidado al cuidador. 

- Gestión emocional de la ansiedad, tristeza, hostilidad, miedo y negación. Estrategias 

para el control de las alteraciones emocionales propias del cuidador y de los afectados.  

- Gestión emocional en el proceso de adaptación a la limitación progresiva. Cambio de 

roles y estrategias de comunicación familiar. 

- Pautas de comunicación con los niños. Cómo facilitar la información de forma 

adaptada a las necesidades de los niños.  
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Descripción concreta de las funciones realizadas por las personas que han trabajado  en el 

programa. 

 Pedro Olmedo Ballester y Manuela Cuesta Alcañiz, psicólogos, se han encargado de la 

coordinación de los grupos de ayuda mutua. Sus funciones han sido incentivar la participación 

de familiares y afectados en los grupos mediante entrevistas, visitas domiciliarias y contactos 

telefónicos, moderar las reuniones para facilitar la comunicación de los asistentes, proponer 

temas de análisis y discusión de los asistentes, facilitar la conciencia de pensamientos y 

sentimientos de los participantes, promover el respeto y aprendizaje de los asistentes en su 

labor activa de apoyo al resto de participantes. 

Como novedad este año, varios enfermos de esclerosis lateral amiotrófica, 

(ELA), compartieron experiencias en varias reuniones, celebradas desde octubre, en 

nuestra sede de Elche 

El grupo de participantes manifestaron, tras el encuentro que había resultado un 

experiencia positiva. Tal y como expresaron: “habían podido ver a otros enfermos y 

otras realidades, a veces mejores y a veces peores, pero todos encontraban la manera 

de seguir adelante”. 

Señalaron aspectos positivos y los expresaron de la siguiente manera: 

“El hecho de saber que no se está solo, que hay otras personas en la misma situación”. 

“Compartir experiencias ayuda a encontrar recursos para cada uno”. 

“Conocer a otros, y  que estos contaran su vida me ha permitido abrirme a contar la 

mía, aunque no quería saber nada de la enfermedad”. 

Destacaron, además  lo importante que es expresar y compartir los aspectos positivos. 

Así como conocer, además de la opinión fundada de profesionales sanitarios, 

miembros de la asociación o familiares, la de los propios afectados. 

Respecto a la continuidad de estos encuentros de enfermos, Olmedo ha señalado que 

dependerá de la demanda y otros factores: “la experiencia ha sido positiva aunque no 

es fácil homogeneizar el grupo en cuanto a la evolución física y la actitud psicológica 

para participar”. 

 

Localización 

Respecto a las reuniones de los grupos de ayuda mutua, en Elche, las sesiones se han realizado 

en el centro social Altabix del Ayuntamiento de Elche, situado en la calle Bernabé del Campo 

Latorres, 26 de la localidad 
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En Valencia, las sesiones se realizado en las instalaciones  del Centro Municipal de Servicios 

Sociales Olivereta situado en la calle Burgos, 10 de Valencia  

En Castellón las reuniones se han celebrado en el Centro Cultural de Castellón, situado en la 

Calle Antonio Maura,  4 de Castellón 

 

Valoración 

La valoración de los asistentes a los grupos de ayuda mutua generada al final del año  en los 

grupos de discusión  es que se sienten apoyados y comprueban que su ayuda es muy útil a 

otros.  

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 hacen 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.  
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Formación 

Formación en ventilación mecánica domiciliaria en Alicante 

La tecnología moderna ha contribuido a la viabilidad para que los pacientes estables 

dependientes de ventilación reciban tratamiento en su domicilio. La terapia de 

ventilación descrita como ‘ventilación mecánica’ se refiere a aquella en la que un 

ventilador se hace cargo de las funciones que suele desempeñar el músculo del 

diafragma del propio paciente. El taller “Cuidados y necesidades del paciente y el 

cuidador”, organizado por Linde Healthcare en colaboración con el Servicio de 

Neumología del Hospital General Universitari d’Alacant y ADELA CV, tuvo lugar el 

pasado 25 de mayo en el centro Caider de Alicante (C/Sacerdote Isidro Albert 21 AC, 

local 7, 03010 Alicante). 

El Dr. Alfredo Candela, neumólogo en el Hospital General Universitari d´Alacant, realizó 

una introducción a la Ventilación Mecánica Domiciliaria. Por su parte, Jaime Vilches y 

Tamara Guillém, enfermeros de Linde Healthcare realizaron un taller práctico sobre 

manejo de los ventiladores. Y Nieves García, presidenta de la Asociación valenciana de 

esclerosis lateral amiotrófica, y afectada de ELA, realizó una exposición como paciente 

experta. 

Carlos Algora, Director Comercial, (Región Este, España –  Linde Healthcare) presente 

en esta sesión, entregó a nuestra Asociación,  200 baterías externas de móvil, por 

gentileza de Linde Healthcare que fueron repartidas entre los participantes del evento 

solidario “1000 metros por mil vidas” que tuvo lugar el día posterior. 

Taller de ergonomía y movilizaciones en Valencia 

Un año más desde la Asociación Valenciana de esclerosis lateral amiotrófica 

organizamos este taller dirigido a familiares, cuidadores y voluntarios de afectados de 

ELA. Tuvo lugar el pasado 26 de mayo en la Clínica Dr. Villarón, de Valencia, que 

asisitieron 13 personas. Y fue  impartido por el fisioterapeuta Carlos Villarón, quien 

instruyó a los asistentes en las técnicas y modos de realizar cambios posturales y 

https://adela-cv.org/cien-mil-metros-nado-la-ela/
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transferencias en diferentes situaciones. Este aprendizaje es de gran utilidad tanto 

para las personas que empiezan a tener dificultades como para quienes atienden a 

personas con graves problemas de movilidad. 

Taller de comunicación alternativa en el Centro CARD Capacitas de la UCV 

El pasado 27 de octubre, celebramos un Taller de comunicación alternativa en el 

Centro CARD Capacitas, de la Universidad Católica de Valencia. 

El taller fue impartido por el terapeuta ocupacional Francesc Bañuls. Asistieron 16 

personas, entre afectados y familiares, quienes recibieron información sobre los 

elementos de acceso al ordenador, a tablets y móviles, con el fin de mejorar la 

comunicación y el acceso a estos dispositivos. 

Pudimos conocer de primera mano, sistemas de síntesis de voz y elementos de acceso 

directo o por barrido a los diferentes dispositivos. Elementos cómo ratones, 

pulsadores, cámaras, joysticks. Todos ellos con diferentes aplicaciones en función de la 

movilidad de la persona usuaria. 

Se hizo hincapié en la necesidad de adaptar los elementos a las necesidades de los 

usuarios. Por ello el Centro CARD Capacitas de la Universidad Católica de Valencia, 

pone a disposición de las personas interesadas la posibilidad de tener entrevistas de 

valoración, adaptación de elementos e incluso de confección mediante impresora 3D. 

Toda persona interesada puede ponerse en contacto con el centro en el correo 

electrónico: capacitas@ucv.es. 

Al final de la sesión, se anunció que el 15 de noviembre tendría lugar una Jornada 

específica sobre Irisbond, uno de los sistemas más avanzados de  comunicación 

alternativa que permite el control del ordenador con los ojos. Se insistió en la 

necesidad de adaptar los elementos a las necesidades de los usuarios. 

  

mailto:capacitas@ucv.es
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScwCnwBUrsYACbv8VwmtMr2N302stZLPAKkjWxUMVfOBWQPzw/viewform?fbclid=IwAR2XnJg1IWFpeKf25Yi6CR4o8-LI8FzI6V5iPrNxHRfqjtbRMbqfhrGktR0
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScwCnwBUrsYACbv8VwmtMr2N302stZLPAKkjWxUMVfOBWQPzw/viewform?fbclid=IwAR2XnJg1IWFpeKf25Yi6CR4o8-LI8FzI6V5iPrNxHRfqjtbRMbqfhrGktR0
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Curso de atención de los problemas respiratorios en domicilio en pacientes 

neuromusculares 

Un año más, la Escuela Valenciana de Estudios Sanitarios, EVES, y la Asociación 

Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica, ADELA CV, hemos llevado a cabo el 

curso: Atención en domicilio a los problemas respiratorios de enfermos 

neuromusculares.   

Cuarenta cuidadores de pacientes (auxiliares de ayuda a domicilio, técnicos socio 

sanitarios, auxiliares de clínica, técnicos en cuidados auxiliares de enfermería de los 

Centros de Salud y familiares de afectados de ELA) han asistido en esta edición. 

El curso se desarrolló del 5 al 9 de noviembre, en cinco sesiones: 

Durante la primera jornada del curso “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”,  el Dr. Emilio Servera Pieras, Jefe de Servicio Neumología  H. Clínico 

Valencia, y referente internacional en investigación clínica en esclerosis  lateral 

amiotrófica, habló de los mecanismos básicos de la respiración, los problemas diana en 

las enfermedades neuromusculares  como la ELA: la ventilación alveolar, la tos y la 

deglución. Por  último, dio a conocer las complicaciones con riesgo respiratorio: 

bronquitis, neumonía, derrame pleural y neumotórax. 

La primera sesión de Dª Barbara Chiral Bailach, Trabajadora Social ADELA-CV : “Los 

recursos sociales” y “La Asociación ADELA CV”, tuvo lugar durante la primera jornada 

del curso y estuvo dedicada a  identificar las necesidades y los recursos sociales que 

puede necesitas las personas con ELA, a través de un caso práctico. 

El Dr. Jesús Ignacio Sancho Chinesta, Neumólogo en el Hospital Clínico de Valencia, 

Intervino durante la segunda jornada dedicada a “Habilidades básicas para manejar los 

problemas de deglución, tos, respiración y cuidados generales de pacientes con 

ventilación no invasiva”. Chinesta formó  a los alumnos en técnicas de ayuda a los 
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músculos respiratorios de los afectados de ELA cuando estos se debilitan para facilitar 

la ventilación alveolar. Tal y como, indicó: “estas son técnicas para asistir o sustituir a 

los músculos, no para entrenar puesto que se ha comprobado que no tiene 

efectividad”. Sancho hablo de técnicas no invasivas y explicó los síntomas que indican 

la necesidad de introducir la ventilación. Expuso cuales eran los modelos de 

ventiladores por presión y volumétricos, y explico su funcionamiento, así como los tipos 

de las alarmas que poseen, y qué representan”. Trató cuestiones como: cuales son los 

síntomas que nos pueden indicar que puede ser necesario ampliar las horas de 

ventilación para contactar con el neumólogo, 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 como: no utilizar 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 insuflador-

exsuflador mecánico CoughAssist produce sensación de ahogo y cuando hay 

infecciones respiratorias. 

“Habilidades básicas para manejar los problemas de tos, respiración y cuidados 

generales de pacientes con ventilación invasiva” fue el tema central de la sesión de la 

Dra. Mª Pilar Bañuls Polo, Neumologa del Hospital Clinico de Valencia La Dra. Pilar 

Bañuls nos explicó que se entiende por vía área artificial. Explicó que en las revisiones 

periodicas al paciente el neumólogo evalúa la evolución del habla, masticación, 

deglución, sialorrea, tos y la ventilación. 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: 

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

aspiración de secreciones con sondas de aspiración y un aspirador de flemas. 
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La importancia del uso de guantes  y la necesidad de contar con un  

sistema de limpieza del aspirador. 

Respecto a los cuidados generales de la traqueostomía hizo hincapié en  

precaucion del ulceras por decúbito de la tubuladura, evitar tirones  

cuando se realizan las trasferencias y el uso de mucomudificadores con una 

hidratacion adecuada. 

Explicó el sistema de limpieza de las cánulas, como proceder.  

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

Dña. Mª Jesús Zafra Pires, Supervisora del Servicio de Neumología Hospital Clínico de 

Valencia abordó en una sesión los cuidados de enfermería. Conocimos en qué 

consisten los problemas de disfagia, los signos, como 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 ulceras 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. Practicamos el uso de las grúas de trasferencias 

para facilitar la movilización de los pacientes. 

La última sesión sobre comunicación alternativa se hizo hincapié en la importancia de 

la comunicación, elementos que facilitan la comunicación interpersonal, estrategias y 

tecnología de ayuda que puede facilitar la comunicación en las personas con disartria 

en función de sus inquietudes, movilidad y los elementos disponibles.  

El final del curso contó con la participación de una afectado, Alejandro Bayo, quien 

expuso lo que representan para las personas afectadas los cuidadores y asistentes y su 

importancia para la calidad de vida del afectado de ELA 
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Convivencia 

Jornada fallera en Valencia 

El pasado 12 de marzo amigos y compañeros de ADELA-CV en Valencia, compartimos 

una jornada de convivencia y ocio en Valencia. 

Allí disfrutamos del ambiente fallero que se vive esos días, a medio día asistimos a 

la mascletá, desde ubicación privilegiada gracias al espacio que el Ayuntamiento de 

Valencia habilitó para con discapacidad. 

 Asamblea general ordinaria en Santa Pola 

El pasado 5 de mayo, celebramos nuestra Asamblea general ordinaria en la Sala 

Baluarte del Castillo-Fortaleza de Santa Pola, con la presencia de asociados de ADELA 

CV, de toda la Comunidad Valenciana. Durante la sesión los miembros de la Junta 

directiva realizaron la lectura de presupuestos del ejercicio pasado y del nuevo año. De 

igual modo se presentaron las actividades y servicios que se están desarrollando y se 

desarrollarán a lo largo del presente año, enmarcadas en nuestro programas de 

atención a los afectados de esclerosis lateral amiotrófica y a sus a familias. Tales como: 

Programa de Intervención para la prevención e inserción social; Programa de 

cooperación social; Programa de convivencia; Programa de formación; Jornadas 

informativas por el Día Mundial contra la ELA y Actividades dirigidas a la de 

recaudación de fondos y a dar visibilidad a la enfermedad. 

Durante el acto se proyectó un video recopilatorio de la actividad de ADELA CV en 

2017. 

Nuestro agradecimiento al personal de la sala Baluarte del Castillo y al Ajuntament de 

Santa Pola por su colaboración para llevar a cabo la Asamblea. 

https://youtu.be/1U0BvlJZPhc
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Jornada de convivencia en la Naturaleza 

Un grupo de 24 personas entre pacientes de ELA, acompañantes y parte del equipo de 

ADELA CV, de la provincia de Alicante y de Valencia, celebramos el pasado 9 de 

noviembre una jornada de convivencia en Terra Natura Benidorm. 

Desde ADELA CV, facilitamos el transporte con autobuses adaptados que nos 

trasladaron hasta el parque, donde realizamos la llamada “zoo inmersión”. Tal y como 

llaman a este nuevo concepto de parque zoológico en el que se puede observar y 

tomar contacto con los animales en espacios diseñados para recrear el hábitat de cada 

una de las más de 200 especies, y 1500 animales  a través de barreras casi 

imperceptibles. Una guía del parque nos acompañó durante el recorrido, donde se 

distribuyen las distintas especies por continentes como América, Asia y Europa, según 

su origen. Y donde además de mostrarnos los distintos ejemplares  y sus 

peculiaridades, nos explicó las características de su hábitat y vegetación. 

Tomamos un descanso para comer en un agradable restaurante del parque, ubicado 

en la zona de Europa, donde se ha recreado un típico pueblo de Grecia con sus casas 

de cal blanca y puertas azules. 

El espectáculo de las aves rapaces fue el colofón de una maravillosa jornada en este 

lugar idílico donde disfrutamos de la naturaleza entre amigos. 

Esta es una de las actividades que desde la Asociación de ELA de la Comunidad 

Valenciana, organizamos cada año con el objetivo de disfrutar juntos de tiempo de 

ocio. 
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Sensibilización 

Alcoy acogió la III edición de la Masterclass benéfica de Zumba por la ELA 

La tercera edición de la masterclass solidaria de zumba ha sido presentada en 

el Ayuntamiento de Alcoy, organizador del evento. En la rueda de prensa han 

intervenido Aroa Mira, concejala de Salud Pública, quien ha hecho un llamamiento 

para que participe el mayor número de gente al tiempo que agradeció la solidaridad 

demostrada por gente de Alcoy y la gran acogida de ediciones anteriores. Le 

acompañaba el doctor José Manuel Moltó, neurólogo y Director Médico del Hospital 

Virgen de los Lirios de Alcoy, quien habló de la esclerosis lateral amiotrófica y señaló 

que a pesar de ser considerada una “enfermedad rara” y de que hoy en día no exista 

cura, “sí existe una investigación nivel mundial intensísima y que muchas veces se ha 

visto fomentada por iniciativas como esta o la del cubo de agua, por ejemplo”. 

Delia Gonzálvez, trabajadora social de ADELA-CV, agradeció a ambos su esfuerzo, así 

como al consistorio y a los colaboradores del evento. Y señaló: “el dinero recaudado 

contribuirá desarrollo de nuestro programa de fisioterapia, así como a dar continuidad 

a otros  servicios que la Asociación ofrece a los afectados y sus familias en toda la 

Comunidad Valenciana, como apoyo psicológico y social, o el programa de respiro 

familiar”. Por último, destacó el que esta actividad contribuye a dar visibilidad a la 

esclerosis lateral amiotrófica y agradeció el apoyo de las instituciones sanitarias. 

Zebida Leal, instructora de zumba y Fernando Miró, afectado de ELA, ambos 

impulsores de la actividad a beneficio de la Asociación de ELA de la Comunidad 

Valenciana, estuvieron presentes  en la rueda de prensa.  Zebida agradeció todo el 

apoyo recibido y destacó el hecho de que 10 instructores de zumbase trasladarán 

desde diferentes partes de toda España, para participar de forma altruista en el evento 

que tuvo lugar el 18 de febrero en El Pabellón Municipal Francisco Laporta de Alcoy. 
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Almuerzo de Hogueras y Barracas La Florida 

El pasado 18 de febrero se celebró un almuerzo a beneficio de nuestra Asociación. Los 

festeros y gente del barrio  alicantino transmitieron calor humano y solidaridad en el 

evento celebrado en la Calle Castor del Barrio de La Florida, organizado por la Hoguera 

La Florida, la Hoguera Florida Sur y la Hoguera Florida Plaza de la Viña, así como 

también la barracas Festa i Vi y No Poem fer mes. 

Más de un centenar de personas acudieron para demostrar su apoyo y unirse al 

almuerzo donde degustaron las excelentes tapas, paella y buñuelos elaborados por 

voluntarios. También hubo rifas, una exhibición de defensa personal a cargo de la 

escuela Krav Maga de Alicante. 

ADELA-CV se suma a la huelga feminista 

Reivindicar los derechos de las mujeres y levantar la voz contra las desigualdades, es el 

motivo por el que la Asociación de esclerosis lateral amiotrófica en la Comunidad 

Valenciana (ADELA-CV) secundará la huelga convocada para el próximo jueves, 8 de 

marzo. 

Conscientes de que las mujeres somos motor de cambio social y de que la unión hace 

la fuerza, el equipo de ADELA-CV, conformado por ocho mujeres y un hombre, nos 

unimos a la movilización para promover la igualdad de género y defender los logros 

alcanzados, y que aunque reconocidos “por derecho”, consideramos que muchos de 

ellos siguen sin serlo “de hecho”. 

“El 90% de las personas que hoy en día se encargan de los cuidados de afectados de 

ELA, y de enfermos y mayores, en general, son mujeres. Cuidadoras que con y sin 

remuneración, la mayoría, no pueden desatender a quienes precisan de sus cuidados 

para secundar la huelga. Por todas ellas y ellos, secundamos la huelga 

  



34 
 

Jornadas profesionales del IES Berenguer Dalmau de Catarroja 

Nuestra compañera Manuela Cuesta, psicóloga en ADELA-CV,  en las Jornadas 

profesionales “El futur a la teua má” que han tenido lugar en el Instituto de Enseñanza 

Secundaria Berenguer Dalmau de Catarroja, Valencia. Manuela ofreció una charla a los 

alumnos,  además de dar a conocer lo que hacemos desde ADELA CV, habló del 

manejo emocional y del sufrimiento inevitable. Algo a lo que los alumnos del ciclo 

medio de “Atención a personas en situación de dependencia” se enfrentarán al 

finalizar su formación profesional e incorporarse al mundo laboral. Manuela ha 

señalado que el objetivo principal de su intervención, “es ofrecer una visión de lo que 

supone el trabajo en primera línea no con la enfermedad sino con las personas que 

tienen la enfermedad.” 

Este es el tercer año en el que Manuela Cuesta participa en las Jornadas profesionales 

organizadas por el Departamento de Servicios Socioculturales y de la Comunidad, en el 

IES Berenguer Dalmau de Catarroja. El objetivo ha sido crear un marco participativo 

para el intercambio de experiencias y la reflexión sobre estrategias  y recursos para 

afrontar la transición al mundo laboral por parte del alumnado de Formación 

Profesional y fomentar la implicación y responsabilidad del alumnado mediante la 

participación en la gestión e las jornadas. 

Donativo de DOMUSVI Alicante Condomina 

El pasado carnaval DOMUSVI, empresa dedicada al cuidado de personas, convocó un 

concurso de fotografía en torno a esta celebración, donde todos sus centros 

participaron. Tras la selección, la fotos finalistas fueron publicadas en su página de 

Facebook, para que la gente pudiera votar la que más le gustara. Resultando ganadora 

en la categoría “popular” la del Centro DOMUSVI Alicante Condomina, con una 

dotación de 300 euros para destinar a una asociación. 

Charo, técnico en actividades socioculturales (TASOC) del citado centro, comenta al 

respecto: “Nosotros, tuvimos claro donde iría destinado este dinero, ya que hemos 

tenido una residente con esta enfermedad, la cual, para mayor emoción, es la señora 



35 
 

que aparece en la foto ganadora, y a la cual se la dedicamos con gran cariño, ya que 

durante el proceso del concurso falleció. Una bonita historia detrás de esta foto”. 

Vivir con ELA en el diario Información 

Vivir con ELA es el reportaje dedicado a la esclerosis lateral amiotrófica y publicado el 

día 1 de abril de 2018 en el Dominical del diario INFORMACIÓN, edición Alicante. La 

presidenta de ADELA CV, Nieves García, Javier Cabo, miembro de la Junta Directiva, 

ambos afectados de ELA y el psicólogo de la Asociación, Pedro Olmedo, fueron 

entrevistados por Andrés Valdés, autor de este extenso reportaje. 

Jornada Solidaria a beneficio de ADELA CV: “1000 metros x 1000 vidas” 

El Club de campo de Elche acogió la I Jornada solidaria por la esclerosis lateral 

amiotrófica bajo el lema “1000 metros por 1000 vidas”. 

La prueba consistió en nadar 1000 metros por relevos de cinco-diez nadadores e 

individual previa inscripción por un precio simbólico de 5 euros. Istiphorus, Club de 

Waterpolo Elche (CWE Master), Medusas Peligrosas, Rompeolas, Salmonetes, 

Boquerones y Club de Natación Alfa Ilicitano fueron algunos de los grupos y clubs de 

natación de Elche que compartieron brazadas por la esclerosis lateral amiotrófica. Los 

cien nadadores que participaron, superaron en brazadas por relevos los mil metros 

alcanzando los cien kilómetros. 

Además de natación, hubo clases de zumba, pilates, GAP y spinning dirigidas por 

monitores voluntarios. Y los más pequeños disfrutaron de actividades lúdicas, como 

talleres de pintura y un castillo hinchable, mientras realizaban sorteo de accesorios de 

natación donados por la empresa LOVE X Swim y varios disjockeis amenizaban la 

jornada con música hasta las cuatro de la tarde. 

Más de 200 personas entre asistentes y voluntarios contribuyeron a dar visibilidad a la 

ELA y a recaudar fondos que irán destinados a dar continuidad a los servicios que la 
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Asociación valenciana de esclerosis lateral amiotrófica (ADELA CV) ofrece a los 

afectados y sus familias en toda la Comunidad Valenciana. 

Úrsula Martínez y Moisés Juan, fueron los impulsores de la iniciativa que acogió Digna 

Peinado, Presidenta del Club de Campo de Elche. Tal y como señalaron los 

promotores: “La ilusión nos llevo a hacer todo esto. Es el primer año y nos daba algo de 

miedo pero esperamos que se repita”. 

Por su parte, Nieves García, presidenta de ADELA CV y afectada de ELA, estuvo 

presente en el evento y agradeció personalmente el esfuerzo realizado a los 

organizadores. 

Charla sobre el acompañamiento a pacientes con ELA en la I Jornada de Logoterapia 

en Valencia 

Manuela Cuesta, psicóloga en ADELA CV, ha participado en la I Jornada: “Logoterapia: 

Ayuda en la vida cotidiana” organizada por la Asociación Viktor E. Frankl y la 

Universidad Internacional Menéndez Pelayo, UIMP, que se llevó a cabo el pasado 5 de 

mayo, en Valencia. En concreto, Manuela Cuesta intervino en la 2ª Mesa redonda de la 

jornada, con su comunicación: “Acompañando a pacientes con ELA: convertir la 

pérdida en oportunidad de sentido”.  Respecto a su exposición, Manuela ha 

manifestado: 

“Vivir junto a los afectados de ELA y sus familiares su proceso de enfermedad requerirá 

estrategias asistenciales que atiendan  la dimensión, no sólo  biológica del hombre sino 

su dimensión biográfica, para poder  centrar nuestra atención en la persona que sufre, 

en su capacidad  para elegir libremente cómo quiere vivir cada momento. La 

logoterapia nos ofrece herramientas para afrontar la enfermedad, asumiendo la 

responsabilidad ante la vida respondiendo a las situaciones que se presentan día a 

día.” 
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Su exposición fue muy aplaudida por el público asistente,  conformado por 

profesionales, estudiantes universitarios del área de la salud (medicina, enfermería, 

psicología y trabajo social), voluntarios etc. 

Donativo de las falleras de Benicalap-Campanar 

Asociación ha tenido la fortuna de ser la escogida. El evento contó con una rifa 

benéfica y tuvo lugar en el Museo Fallero de Valencia. 

Las Falleras Mayores entregaron a nuestras compañeras Bárbara Chiralt y Mercedes 

García, presentes en el evento, un cheque simbólico por importe de 1430 euros 

correspondiente a la cantidad recaudada. Este donativo contribuirá a dar continuidad a 

los servicios que desde ADELA CV ofrecemos a los afectados de ELA y sus familias. 

Falla Tamarindos celebra un torneo de cartas a beneficio de ADELA CV 

El pasado 20 de mayo tuvo lugar en Valencia, el I Torneo de la Fallera Calavera, un 

evento solidario organizado en Valencia por la Falla Tamarindos. La Falla preparó 

además del torneo de este divertido juego de cartas, un “Quinto y tapa” solidario. 

También hubo un stand con juegos a cargo de Vitruvian Games y presentación de y 

presentación del juego “Mascletà” de Pirojocs. 

Los asistentes a esta cita solidaria disfrutaron de una jornada lúdica además de apoyar 

nuestra labor desde ADELA CV. 

Falla Tamarindos recaudó 494 euros, donativo que irá destinado a dar continuidad  a 

nuestros servicios. 

Jornada deportiva solidaria del Grupo Scout Seeonee 

Los pioneros del Grupo Scout Seeonee  han llevado a cabo una jornada deportiva a 

beneficio de ADELA CV en San Juan. El evento solidario tuvo lugar el 27 de mayo en el 

Polideportivo de San Juan de Alicante. Los participantes en las actividades colaboraron 

con 3 euros y recibieron un bocadillo y bebida. Fueron en su mayoría  scouts y 
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familiares, juntos disfrutaron de las actividades deportivas (fútbol, baloncesto, voleibol 

y zumba) y de los talleres (hacer sline, manualidades, pintacaras) y los juegos de mesa 

como el ajedrez. El Ayuntamiento de Sant Joan d’Alacant colaboró en la Jornada. 

XXIV Jornadas por el Día Mundial de la lucha contra la ELA 

La Asociación Valenciana de esclerosis lateral amiotrófica (ADELA-CV) presenta su 

programación conmemorativa del Día Mundial contra la ELA. Las actividades de 

carácter lúdico y divulgativo se desarrollan en Alicante, Valencia y Gandía. 

Bajo el título “Investigación en la ELA: superhéroes para la esperanza “, profesionales 

médicos y sanitarios, intervendrán en las jornadas centradas en la investigación en ELA 

que tendrán lugar los días 21 y 26 de junio. La primera de ellas, el 21 de junio, en el 

Hospital General Universitario de Alicante fue inaugurada por Dr. Miguel A. García, Dir. 

Gerente del centro y Dña. Nieves García, presidenta de ADELA CV. Con la intervención 

de  la Dra. Carmina Díaz, Jefa de Servicio de neurología H.G.U. Alicante con su ponencia 

“Nuevos tratamientos para la ELA, ¿Qué podemos esperar?” y el Doctor. Salvador 

Martínez, Director del Instituto de Neurociencias, UMH-CSIC con su ponencia “Terapia 

celular en la ELA: experiencia científica y clínica después de 10 años”. Previamente, a 

hubo una exposición de material de ortopedia a cargo de Ortoactiva junto al salón de 

actos del centro hospitalario. 

La apertura de la jornada prevista para el 26 de junio en el Hospital General 

Universitario de Valencia, corrió a cargo de Dr. D. Enrique Ortega, Gerente del Hospital 

General Universitario de Valencia. «Avances de la investigación en la ELA: una ventana 

abierta a la esperanza” es el título de la ponencia que impartirá  el Dr. Juan F. Vázquez, 

Neurólogo de la Unidad de Referencia de Enfermedades Neuromusculares del Hospital 

Universitario y Politécnico la Fe. Por su parte, “Investigación aplicada en la ELA: un 

modelo integrador” es el título de la intervención del  Dr. Emilio Servera, Jefe del 

Servicio de Neumología del Hospital Clínico Universitario y Dr. José Luís Díaz Cordobés, 

Psicólogo clínico de Gasmedi S.L.U. Grupo Airliquide de la Unidad de Cuidados 

Respiratorios del HCU de Valencia. 

https://adela-cv.org/agenda/jornadas-adela-cv-dia-mundial-la-ela-2018/
https://adela-cv.org/agenda/jornadas-adela-cv-dia-mundial-la-ela-2018/
https://adela-cv.org/agenda/jornada-valencia-dia-mundial-la-ela-2018/
https://adela-cv.org/agenda/jornada-valencia-dia-mundial-la-ela-2018/
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Las actividades programadas en esta  XXIV edición de las Jornadas de ADELA CV, 

comenzaron el 3 de junio, en el Real Club Náutico de Gandía donde se llevó a cabo una 

jornada de convivencia, enmarcada en la regata de cruceros “Trofeo ADELA-CV”. 

Por otro lado, ADELA CV fue invitada a cerrar la Jornada de la Unidad Motoneurona-

ELA que se celebró el 19 de junio, en el Hospital Universitario de Sant Joan d’Alacant 

con motivo del Día Mundial de la lucha contra la ELA.  

Colaboraron en las jornadas de ADELA CV: Italfarmaco; Hospital General Universitario 

de Alicante; H.G. Universitario de Valencia; Dintelpa y Real Club Náutico de Gandía. 

Luz por la ELA, iluminó de rojo Comunidad Valenciana 

El 21 de junio, Día Mundial de la lucha contra la ELA, se llevó a cabo una iniciativa a 

nivel nacional con el objetivo de sensibilizar a la población de todo el país y mayor 

visibilidad a la esclerosis lateral amiotrófica, ELA. 

Desde ADELA CV y  asociaciones homólogas del territorio nacional invitamos a distintos 

organismos de las correspondientes Comunidades Autónomas a que sumasen a esta 

iniciativa que consiste en que los municipios de toda España iluminen ese día sus 

Ayuntamientos u otro edificio o lugar emblemático, para apoyar nuestra causa. 

Desde la Associació valenciana d´esclerosi lateral amiotrófica, ADELA CV, hemos 

propuesto a los Ayuntamientos de la Comunidad Valenciana que a luz sea roja, color 

que representa a nuestra Asociación y por ende a los 400 afectados que hay en 

nuestra Comunidad. 

La iniciativa tuvo muy buena acogida. Se recibió el apoyo el apoyo de 

los Ayuntamientos de Valencia, Alicante (el Ayto. en colaboración con Aguas de 

Alicante iluminaron la fuente de la Plaza del Mar), Elche (Edificio del Molí 

Real), Alcoy, Sant Joan d’Alacant, Gandía, Aspe, Paterna, Almoradí y Benimàmet-

Beniferri, Villena (iluminó La Torre de Santa María) y Elda. 
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Los alumnos de cuarto de primaria del CEIP Príncipe de España de Picassent realizan 

una feria solidaria 

Los niños y niñas de cuarto de primaria del CEIP Príncipe de España de Picassent han 

realizado una feria solidaria con el objetivo de ayudar a la sociedad y a los animales.  

Esta se llevo a cabo el último día de clase del curso, al medio día y justo después del 

festival de fin de curso. Los alumnos  y sus padres con mucha ilusión y dedicación, 

pusieron  todo su empeño en elaborar todo tipo de accesorios ornamentales y 

repostería, para poder conseguir el máximo apoyo económico y así ayudar a dos 

asociaciones escogidas por ellos mismos, siendo ADELA CV una de ellas. También dos 

clases de infantil de cuatro años y una de sexto colaboraron aportando juguetes y 

bisutería para vender en la feria. 

Tal y como han señalado Àngela Cors Mejias y Vanesa Menor Noguera, tutoras de los 

alumnos de cuarto de primaria, que han llevado a cabo este evento solidario: “Este 

proyecto de la feria solidaria ha sido muy emotivo y gratificante para todos, pero 

mucho más para las dos tutoras de estas clases que estamos  orgullosas de lo que 

hemos llegado a conseguir en cooperación con alumnos y familias”. 

Las profesoras han visitado nuestra sede en Valencia para hacer entrega del donativo 

de 505 euros, cantidad recaudada para nuestra Asociación. Nuestras compañeras 

Bárbara Chiralt y Mercedes García, agradecieron en nombre de ADELA CV el apoyo 

recibido. 

El Casino Cirsa Valencia dona la recaudación de su urna solidaria a ADELA CV 

El Casino Cirsa Valencia ha destinado la recaudación de su urna benéfica, de julio y 

agosto, a ayudar a los enfermos de esclerosis lateral amiotrófica, a través de nuestra 

Asociación. 
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Carlos Climente, director comercial del casino ha entregado el cheque por 887,27€, 

importe recaudado en la urna solidaria a Mercedes García, responsable de 

administración de ADELA CV quien acudió acompañada por Jorge Morales, voluntario 

en nuestra Asociación. 

Mercedes García transmitió a Carlos Climente, nuestro agradecimiento. El donativo 

contribuirá a sufragar parte de los gastos derivados del servicio de rehabilitación, 

dirigido a afectados de ELA. 

Jornada sobre la Ley de muerte digna en el Hospital de Sant Joan d’Alacant 

Hemos asistido a la Jornada de Presentación de la “Ley de derechos y garantías de la 

dignidad de la persona en el proceso de atención al final de la vida“, celebrada en el 

Salón de Actos del Hospital Universitario de Sant Joan d’Alacant. 

El objetivo de la jornada ha sido presentar la nueva ley de derechos y garantías de la 

dignidad de la persona en el proceso de atención final de la vida, que entró en vigor 

recientemente. Esta nueva norma permite, entre otros aspectos: elegir quien te 

 acompañe en el momento de morir; escoger una habitación individual, recibir 

cuidados paliativos. Esta nueva ley proporciona un marco jurídico y la posibilidad de 

una planificación anticipada de decisiones. Además de la opción de pedir una segunda 

opinión en el caso de que haya discrepancia entre el paciente y médico. 

La cita en la que han participado profesionales de diferentes disciplina (neurología, 

pediatría, enfermería, trabajo social, entre otros) ha tenido como fin contribuir a la 

difusión de la ley entre los agentes implicados en el proceso final de la vida. Nuestras 

compañeras Paqui Arnau, auxiliar de respiro y Delia Gonzálvez, trabajadora social, han 

asistido en representación de la Asociación valenciana de esclerosis lateral amiotrófica, 

ADELA CV. 

Además, de la aportación multidisciplinar de profesionales, pacientes y asociaciones, 

Delia ha destacado el hecho de que “esta ley garantiza los derechos de una muerte 

digna y en las mejores condiciones y que ampara legislativamente a médicos y 
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pacientes. Algo a lo que se ha hecho hincapié a lo largo de la jornada. También se ha 

remarcado la importancia del documento de voluntades anticipadas, al que desde el 

HGU de Sant Joan d’Alacant ya se le está dándo difusión entre los pacientes y los 

médicos”. Tal y como, ha señalado nuestra compañera. Y como recoge la noticia en el 

diario Información: 

– Para Beatriz Massa, gerente del Hospital de Sant Joan, la nueva norma “va 

en consonancia con lo que ya se estaba haciendo desde el punto de vista clínico, 

aunque siempre es positivo contar con un marco jurídico”. 

Donativo de V Monduver Trail 2018 

El V Monduver trail 2018 ha recaudado 165€, a través de donativos de los 

participantes, para nuestra Asociación. 

La prueba deportiva de trail running, recorre senderos y pistas forestales de las 

localidades de Xeraco, Xeresa, Barx, Simat, Benifairó y Tavernes de la Valldigna. Se 

celebró el pasado 27 de octubre de 2018, y previamente abrió las inscripciones 

invitando a los participantes  a que colaborasen a través de una donación económica 

voluntaria a beneficio de la Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófica. 

Desde la cual, expresamos nuestro agradecimiento a todos los que han colaborado y a 

Pau Sapiña, impulsor de la iniciativa que contribuirá a apoyar los servicios que 

ofrecemos a los afectados de ELA y sus familias en la Comunidad Valenciana. 

IX Jornada del Paciente en el Hospital General Universitario de Valencia 

Nuestras compañeras, Mercedes García y Esther Portellano atendieron la mesa 

informativa  de ADELA CV el pasado 8 de noviembre durante la Jornada celebrada en 

los jardines del Hospital General Universitario de Valencia, compartiendo espacio junto 

a otras 33 asociaciones. 

El lema de la IX Jornada del Paciente ha sido: “Asociaciones de pacientes. Ciudadanía 

activa”, alineándose con la carta de derechos del paciente de la Unión Europea. 
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María Amparo García Layunta, directora de general de Asistencia Sanitaria de la 

Conselleria de Sanidad Universal y Salud Pública, señaló durante su visita a la 

Jornada: “Las asociaciones de pacientes constituyen un elemento clave en nuestro 

sistema sanitario. Aportan sus experiencias, sus iniciativas y ofrecen asesoramiento y 

soporte a las personas que sufren una enfermedad, con el fin de mejorar su perspectiva 

y calidad de vida. Por ello, es muy importante atender a sus necesidades y conocer el 

trabajo que desarrollan”. 

Jornada de Movilidad y Accesibilidad de Sant Joan d´Alacant 

El Ajuntament de Sant Joan d´Alacant llevó a cabo, el pasado 11 de noviembre, una 

Jornada de Movilidad y Accesibilidad en la que participamos. La mesa informativa de 

ADELA CV fue atendida por nuestras compañeras Delia González y Paqui Arnau, 

trabajadora social y auxiliar de respiro, respectivamente, de la Asociación. Nuestro 

socio y amigo Paco García, realizó el paseo inclusivo. Además, las damas y reina de las 

Fiestas del Santo Cristo de la Paz (San Juan) nos acompañaron durante la jornada. 

Desde la plaza del Ayuntamiento partió el “Paseo inclusivo” que recorrió la Ruta de las 

Torres de la Huerta. Más tarde, en el escenario principal dieron paso a la apertura de la 

jornada con la presentación del Proyecto de Viabilidad  “A cota zero”, para continuar 

con el resto de actividades previstas: circuito de bicis, tiro con arco en silla de ruedas, 

tiro a gol con antifaz, vivencia en silla de ruedas ,fútbol en silla de ruedas, circuito sillas 

de ruedas parque vial, rescate de bomberos y  actuación del grupo de intérpretes de 

aigües, entre otros. 

Doña Eva María Delgado Cabezuelo, Concejala de Movilidad, del Ajuntament de Sant 

Joan d´Alacant del Ayto de Sant Joan, hizo llegar el siguiente mensaje de 

agradecimiento a las personas y entidades que participamos: 

“Queremos expresar nuestro agradecimiento a todas las personas y entidades que 

participasteis de una jornada inolvidable, en la que se puso de relieve la necesidad de 

dar visibilidad a los problemas del día a día, en cada una de vuestras asociaciones y 

sobre todo en cada casa y en cada persona en particular. 
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Vamos a seguir trabajando, para conseguir que todos tengamos una mejor calidad de 

vida”. 

Charla de ADELA CV en los talleres de voluntariado de la Universidad de Valencia 

ADELA CV ha participado en los Talleres de dinamización del voluntariado organizados 

por la Delegación para Estudiantes, a través del SeDI de la Universidad de 

Valencia. Bárbara Chiralt, trabajadora social en ADELA CV, fue la encargada de ofrecer 

una charla, el pasado 16 de noviembre, a los alumnos universitarios que asistieron a 

estos talleres. Nuestra compañera habló de la esclerosis lateral amiotrófica y dio a 

conocer el trabajo que realizamos desde ADELA CV, además de las actividades que 

pueden realizar los voluntarios dentro de la Asociación. 

La finalidad de los Talleres de Dinamización del Voluntariado Universitario es ofrecer 

formación sobre la participación y la acción del voluntariado y están dirigidos a 

estudiantes de la Universitat de València de grado y posgrado oficial. 

Tal y como señalan desde la organización, en relación al voluntariado: “Esta tarea no 

sería posible sin la implicación de organizaciones como la vuestra que trabajáis día a 

día a pie de calle, y que sois  conocedores de primera mano de los problemas a los que 

se enfrenta la ciudadanía más vulnerable 

I Jornada sobre la importancia de los familiares de los pacientes en las enfermedades 

crónicas 

Nuestra compañera Bárbara Chiralt ha participado en la I Reunión jornada sobre la 

importancia de los familiares de los pacientes en las enfermedades crónicas: 

“Participando en equipo” que se ha celebrado el  11 de diciembre  en el Salón de actos 

del INCLIVA (Hospital Clínico Universitario de Valencia). 

La presentación corrió a cargo de los doctores  Jorge Navarro (Director Médico 

Hospital Clínico Universitario), Jose Luis Górriz (Jefe de Servicio de Nefrología. Hospital 

Clínico Universitario) y Narcís Vázquez (Secretario Autonómico Consellería de Sanitat 
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Universal i Salut) y  Mª José Gastaldo (Directora de Enfermería. Departamento de 

Salud Clínico-La Malvarrosa). Junto a ellos intervinieron: D. Daniel Gallego. Presidente 

de la Federación Nacional de Asociaciones ALCER, Dr. Julio Nuñez. Coordinador Unidad 

de Insuficiencia cardiaca. Servicio de Cardiología. Hospital Clínico Universitario. 

Valencia,  Mª Dolores Aviño. Secretaria de la Asociación de personas con Insuficiencia 

cardíaca y enfermedades cardiovasculares; Dr. José Miguel Laínez. Jefe de Servicio de 

Neurología. Hospital Clínico Universitario. Valencia; Ana Morón. Gerente de la 

Asociación de Familiares de Alzheimer de Valencia y Dr. Vicente Ruiz Ros. Enfermero. 

Prof. Titular. Dep. Enfermería (Universitat de Valencia) 

Esclerosis lateral amiotrófica: “Una afectación crónica también de los músculos 

respiratorios”, fue el título bajo el que nuestra compañera realizo su exposición. 
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Relaciones institucionales 

Reconocimiento de las “Ayudas Pacientes VitalAire” 

Desde la Asociación valenciana de esclerosis lateral amiotrófica, ADELA-CV, queremos 

dar las gracias por el reconocimiento de VitaAire  a uno de los proyectos desarrollados 

por nuestra entidad a través de su I convocatoria de “Ayudas Pacientes VitaAire” por el 

que además hemos recibido una aportación económica de 3.000 euros. 

En el acto de presentación y entrega de las ayudas a los ganadores, llevado a cabo el 

11 de enero de 2018, nuestra compañera Bárbara Chiralt, trabajadora social de ADELA-

CV y máxima responsable de dicho proyecto en la Asociación recibió el diploma 

acreditativo de la Ayuda Pacientes VitalAire de manos de el doctor Emilio Servera, Jefe 

del Servicio de Neumología del Hospital Clínico Universitario de Valencia y de Mª 

Dolores Paredes, directora de Actividad y terapias respiratorias de Air Liquide. 

Previamente Nieves García, presidenta de nuestra Asociación, saludó a los asistentes y 

agradeció el reconocimiento a través de un video. 

Punto de información para pacientes con ELA en el Hospital de Sant Joan 

El psicólogo de ADELA CV, Pedro Olmedo, ofrece asesoramiento en este nuevo espacio 

el primer jueves de cada mes. Este servicio se suma a la creación, hace nueve meses, 

de una Unidad Multidisciplinar para el abordaje de la ELA en el Hospital 

La Asociación Valenciana de esclerosis lateral amiotrófica (ADELA-CV) y el Hospital 

Universitario de Sant Joan d’Alacant, han habilitado un punto de información, 

orientación y apoyo psicológico para los pacientes con ELA y sus familias. Este servicio, 

que nace de la colaboración de nuestra Asociación y el centro hospitalario, 

complementa el trabajo que viene realizando la Unidad Integral Multidisciplinar 

Motoneurona/ELA, creada en el Hospital en junio de 2017. 

El nuevo espacio informativo se encuentra en el vestíbulo principal del Hospital, en la 

Sala de Asociaciones y está disponible para los pacientes del área de Sant Joan el 

https://www.vitalaire.es/pacientes/premios
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primer jueves de cada mes. Tanto los pacientes como sus cuidadores cuentan con el 

apoyo, asesoramiento y orientación de Pedro, nuestro psicólogo y uno de los 

impulsores de este nuevo servicio. Tal y como, él mismo ha señalado: “El objetivo es la 

continua sensibilización y divulgación a los pacientes de ELA, su entorno y a la sociedad 

en su conjunto. Hacerles saber que no están solos”. 

Esta actividad se suma a la labor que realizamos dese ADELA-CV, ofreciendo asistencia 

psicológica y de fisioterapia a domicilio, algo fundamental para el tratamiento de estos 

pacientes. 

La enfermera gestora de casos hospitalaria, Mar Luri, es la encargada de la 

coordinación del servicio. Su labor consiste en ser el nexo o enlace entre los distintos 

niveles asistenciales, como es la Atención Primaria: “algo que consideramos 

fundamental para asegurar que la asistencia del paciente se dé lo máximo posible en 

su domicilio. Y por encima de todo está el apoyo al paciente y al cuidador, que guía 

todas nuestras actuaciones”. 

ADELA CV reivindica las necesidades de los afectados de ELA en la Conselleria de 

Igualtat 

Nieves García, presidenta de ADELA CV, Pedro Olmedo, Bárbara Chiralt y Delia 

González, psicólogo de la asociación y trabajadoras sociales, respectivamente, de 

nuestra Asociación se reunieron el pasado con Mónica Oltra, Vicepresidenta del 

Consell y Consellera d’Igualtat i Polítiques Inclusives y Mª Elena Ferrando, Secretaria 

autonómica de Serveis Socials i autonomía personal. El motivo del encuentro fue, 

entre otras cosas, dar a conocer las necesidades de los afectados de la Comunidad 

Valenciana y solicitar mejoras como la agilización de trámites y resolución de 

expedientes de dependencia. En concreto, hay casos específicos de afectados en la 

Comunidad Valenciana cuya resolución de expedientes llevan una demora más grande 

de lo habitual. Respecto a esto, se garantizo que se revisarán para subsanar los 

posibles errores administrativos que hayan provocado ese retraso y tomarán medidas 

para que haya una mayor celeridad en la resolución. 
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IX Congreso Nacional de SCELE: Calidad y seguridad en los cuidados 

Nieves García, presidenta de ADELA CV ha participado como ponente en el IX 

CONGRESO NACIONAL SCELE, celebrado los días 3 y 4 de mayo, en la Universidad de 

Alicante bajo el lema: CALIDAD Y SEGURIDAD EN LOS CUIDADOS. En concreto, nuestra 

presidenta intervino junto a Pilar Muñoz, Dolores Gil, Dolores Romero y Mariló 

Espinosa y JM Miralles en la mesa redonda  CALIDAD DE LOS CUIDADOS ENFERMERÍA Y 

PARTICIPACIÓN CIUDADANA, enmarcada en la 2ª jornada del congreso, y moderada 

por Amelia Carbonell. 

Nieves García, destacó en su intervención el hecho de que por primera vez un 

congreso de estas características, haya dado voz a los afectados, en esta edición de 

esclerosis lateral amiotrófica, fibromialgia y diabetes, a través de las asociaciones que 

los representan. Y señaló que las enfermeras deberían estar más en contacto con los 

enfermos y no sólo cuando surge un problema, puesto que ellas son quienes mejor 

conocen el “día a día” de los afectados. 

El objetivo del IX congreso de SCELE ha sido mostrar los avances en  materia de 

seguridad y reflexionar sobre el estado de la cuestión 15 años después de la 

publicación de la ley (Ley 16/2003, de Cohesión y Calidad del Sistema Nacional de 

Salud, Plan de Calidad para el Sistema Nacional de Salud) 

La Sociedad Científica Española de Enfermería -SCELE organizo el congreso en 

colaboración con la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Alicante. 

Los asistentes fueron profesionales y estudiantes de grado y postgrado de Enfermería 

y otras carreras de ciencias de la Salud y afines. 

VIII Encuentro de Personas con ELA, Investigadores y Profesionales 

Nuestras compañeras Bárbara Chiralt y Delia González, trabajadoras sociales de ADELA 

CV asistieron, en representación de nuestra Asociación al VIII Encuentro de Personas 

con esclerosis lateral amiotrófica (ELA), Investigadores y Profesionales, celebrado el 
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pasado del 4 al 8 de junio, en el Centro de Referencia Estatal de Atención a Personas 

con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER), con sede en Burgos. 

Allí  tuvieron la oportunidad de compartir con un gran número de afectados de 

diferentes comunidades autónomas, asociaciones homólogas, la plataforma de 

afectados y la Fundación Luzón experiencias, conferencias y sesiones de trabajo en 

grupo. 

Encuentro de ADELA CV, Fundación Luzón y Conselleria de Sanitat en Valencia 

Nuestra compañera Bárbara Chiralt, en representación de ADELA CV, se ha reunido 

con Ana López-Casero, Directora de la Fundación Luzón; Carlos Fluxá, Director General 

de Planificación de la Consellería de Sanitat y May Escobar, Directora de Asuntos 

Públicos de la Fundación Luzón. 

Durante el encuentro se ha dado a conocer el estado actual del Plan de esclerosis 

lateral amiotrófica, ELA,  de la Comunidad Valenciana. De igual modo, ha sido de 

utilidad para expresar las necesidades de nuestra Asociación para adecuarnos de 

forma idónea los requisitos de dicho Plan. Tal y como ha expuesto, Bárbara Chiralt . 

Nuevo convenio entre la Asociación valenciana de esclerosis lateral amiotrófica y la 

Fundación Juan Perán-Pikolinos 

El acuerdo posibilitará la adquisición de material técnico de comunicación alternativa 

para afectados de esclerosis lateral amiotrófica, ELA. 

La Asociación Valenciana de Esclerosis lateral Amiotrófica (ADELA-CV) y la Fundación 

Juan Perán-Pikolinos han suscrito un nuevo convenio de colaboración para la 

adquisición de equipo y material de comunicación alternativa para enfermos de 

esclerosis lateral amiotrófica (ELA). La colaboración de los últimos años entre ambas 

instituciones ha permitido a ADELA CV incrementar el banco de ayudas técnicas en 

comunicación y que el 80% de los enfermos de ELA de la Comunitat Valenciana tenga 

la posibilidad de disponer de equipos, y ayudas para la comunicación en momentos en 

que la gravedad de la enfermedad limita las capacidades de hacerlo. 
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Antonio Perán del Vas, en representación de la Fundación y Nieves García Berenguer, 

presidenta de ADELA-CV, suscribieron ayer el convenio en la sede de la Fundación. Al 

acto asistieron María José Amorós y Pedro Olmedo, secretaria y psicólogo de la 

Asociación, respectivamente. 

El I Congreso Internacional de la Fundación Luzón afianza la Comunidad de la ELA 

Poner en común las mejores prácticas en la asistencia clínica y social a las personas 

enfermas es uno de los retos prioritarios de las personas que integramos la Comunidad 

de la ELA. Dicha Comunidad se ha afianzado en el I Congreso Internacional de la 

Comunidad de la ELA (CincELA) organizado por la Fundación Luzón y celebrado los 

pasado 13 y 14 de septiembre en CaixaForum Madrid. 

El evento ha tenido por objetivos, tal y como han manifestado desde la Fundación “dar 

visibilidad a la enfermedad, mejorar la atención integral de los afectados y encontrar 

nuevos modelos que permitan acabar con la falta de inversión para impulsar la 

investigación. Asimismo, busca ser un paso hacia delante en el objetivo clave de la 

Fundación Luzón: seguir articulando una Comunidad Internacional en torno a la ELA”. 

ADELA CV ha tenido el placer de asistir y disfrutar, durante dos intensas jornadas, de 

un foro de encuentro donde pacientes, familiares, investigadores, instituciones 

científicas y sanitarias, administraciones, medios de comunicación y asociaciones 

hemos intercambiado  experiencias y conocimiento. Además de generar nuevos 

debates y trabajo en común. 

Las ponencias, mesas redondas y workshops en torno a: el papel de las asociaciones, 

cuidados multidisciplinares, nuevas tecnologías, la esclerosis lateral amiotrófica y la 

Fundación Luzón. Asimismo nuestras compañeras Bárbara Chiralt, trabajadora social, y 

Manuela Cuesta, psicóloga, presentaron la comunicación “Superheróes y 

superheroínas”en la categoría “Tecnología/otros”, enmarcada en la sesión de póster. Y 

donde se dio a conocer los objetivos, métodos y resultados del trabajo que realizamos 

desde la Asociación Valenciana de esclerosis lateral amiotrófica, ADELA CV.  La gráfica 

recogía datos estadísticos además de las siguientes conclusiones: “Es indiscutible la 
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importancia de ofrecer una atención integral en domicilio que atienda tanto aspectos 

físicos como emocionales, sociales y espirituales,  de los afectados de ELA, 

contemplando también, un cuidado total y activo de todos los protagonistas que 

intervienen en la situación de enfermedad, como son los familiares y los profesionales 

sanitarios. La escasez de recursos compromete nuestro objetivo de conseguir la 

máxima calidad de vida posible para los afectados y sus allegados. Se deben favorecer 

programas de intervención que ofrezcan un adecuado abordaje del proceso de 

adaptación a la enfermedad”. 

Manuela Cuesta en las XXII Jornadas-Encuentro de la Asociación Española de 

Logoterapia (AESLO) 

Manuela Cuesta, psicóloga de ADELA CV junto a Luis de la Peña Sánchez. Secretario de 

Asociación Española de Logoterapia (AESLO) 

Nuestra compañera Manuela Cuesta Alcañiz., ha participado en las XXII Jornadas-

Encuentro de la Asociación Española de Logoterapia (AESLO) celebradas en Madrid el 5 

y 6 de octubre bajo el título”AFINAR LA CONCIENCIA, RESPONDER A LA VIDA”. Su 

comunicación “Responder a la vida en la enfermedad: una oportunidad de 

descubrimiento de sentido y trascendencia”, tuvo lugar en la mañana del segundo día 

de las jornadas.  Manuela Cuesta, es además de psicóloga de la ADELA-CV, 

coordinadora del proyecto de Voluntariado Hospitalario de la Asociación Viktor E. 

Frankl y durante su ponencia hablo de la  difícil y apasionante tarea de los 

profesionales de acompañar, no en el proceso de morir, sino en el proceso de vivir 

hasta el final. 

Tal y como ella misma ha señalado: “Somos expertos de la condicionalidad psicofísica 

de la persona pero también seremos testigos de su libertad, de su capacidad para 

transformar la desesperanza en posibilidades de sentido y de trascendencia, en su 

capacidad de afinar la conciencia para rastrear a lo largo de todo el proceso de 

enfermedad el único e irrepetible sentido que se esconde detrás de cada situación”. 
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Jornada de trabajo social en la EVES: “Enfermedades neurodegenerativas: adecua tu 

recurso a su necesidad” 

Nuestra compañera, Bárbara Chiralt ha participado en la jornada socio-sanitaria de 

trabajo social “Enfermedades neurodegenerativas: adecua tu recurso a su necesidad”, 

celebrada el 26 de octubre, en la Escuela Valenciana de Estudios de la Salud, EVES. 

Beatriz Gómez Martínez,  directora de la EVES, inauguró la jornada cuya intención era 

dar a conocer a los profesionales del Trabajo Social, los recursos socio sanitarios 

aportados por las Asociaciones de Enfermos y Familiares de Personas con 

Enfermedades Neurodegenerativas. Colaborar en actividades formativas promovidas 

por Asociaciones de Pacientes y Entidades de Acción Social dirigidas a personal 

sanitario y no sanitario. Bárbara Chiralt, trabajadora social en la Asociación de 

esclerosis lateral amiotrófica de la Comunidad Valenciana,  ADELA CV, intervino junto a 

profesionales homologas de asociaciones de enfermos y familiares de enfermedades 

neurodegenerativas como fueron: Sonia Sánchez Cuesta del comité de expertos de 

FEVAFA (Alzheimer) y Elizabeth Fernández López, de la asociación Parkinson Valencia. 

Es la primera Jornada de estas características que se celebra en la EVES. 

ADELA CV en los Premios Rei Jaume I 

Nieves García y Bárbara Chiralt, presidenta y trabajadora social respectivamente, de 

nuestra Asociación han tenido el placer de asistir, a la entrega de los 

prestigiosos Premios Jaume I, gracias a Air Liquide Healthcare colaborador del 

evento. Su majestad el Rey Don Felipe VI ha presidido el acto, celebrado 

El 7 de noviembre en el Salón de la Lonja de los Mercaderes, en Valencia. Nieves 

García, tuvo la oportunidad de saludar al monarca y trasmitirle la necesidad 

de fomentar la investigación en la esclerosis lateral amiotrófica, ELA, enfermedad que 

ella misma padece. 

Los Premios Rey Jaime I, creados en 1989, tienen el objetivo de aunar entidades 

científicas y empresariales para la promoción de la investigación, el desarrollo 

científico y la empresa en España. 
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La relación con el paciente y la familia, y la búsqueda de sentido 

Manuela Cuesta, psicóloga en la Asociación de esclerosis lateral amiotrófica de la 

Comunidad Valenciana (ADELA CV) ha ofrecido la charla “La relación con el paciente y 

la familia y la búsqueda de sentido”. La ponencia estaba enmarcada en la mesa 

redonda “Afrontando el final de la vida”, organizada por la Asociación Humanidad 

Nueva España. Dicha mesa redonda se celebró el pasado, 14 de noviembre en el 

Claustro de la Facultad de Medicina de la Universidad Católica de Valencia, UCV. 

Junto a Manuela Cuesta en la imagen: el Dr. Carlos Barrios Pitarque. Decano de la 

Facultad de Medicina y Odontología de la UCV; Dr. Germán Cerdá, profesor de 

Medicina Paliativa UCV, anterior decano de la Facultad de Medicina; el Dr. José Luis 

Guinot, médico oncólogo del IVO, coordinador en Valencia de la Asociación 

Humanidad Nueva y presidente de la Asociación Viktor E. Frankl y la Dra. Susana Calvo, 

médica neumóloga, profesora de UCV, con experiencia en hospitalización domiciliaria. 

ADELA CV y Centro Ortopédico Valencia firman un convenio de colaboración 

Nieves García Berenguer , presidenta de ADELA CV y David Torrijos León, Gerente y 

Director Técnico en Centro Ortopédico Valencia, han suscrito el convenio. A través de 

la colaboración establecida con el Centro Ortopédico Valencia, los asociados de ADELA-

CV de las tres provincias de la Comunidad Valenciana se verán beneficiados en el 

acceso a servicios y productos por condiciones más ventajosas, a las que 

habitualmente oferta el Centro Ortopédico Valencia en el mercado. 

El Centro Ortopédico Valencia es especialista en el tratamiento ortoprotésico de las 

patologías asociadas a miembro inferior, miembro superior y tronco. Entre ellas se 

incluyen parálisis cerebral, daño cerebral adquirido, esclerosis múltiple, lesión 

medular, traumatismo craneal, síndrome post-polio, espina bífida, hemiplejias y por 

supuesto, Esclerosis Lateral Amiotrófica. 


