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Llega la época del buen tiempo y que los eláticos podamos salir a la calle. 
Y es por eso que, en estos meses, desde ADELA-CV, realizamos las activi-
dades más importantes. 
En las siguientes páginas, encontraréis la Asamblea Anual realizada en 
Santa Pola donde, un año más, viendo el video de las actividades desarro-
lladas en el 2018, nos emocionamos al comprobar, a pesar de las dificulta-
des que entraña nuestra enfermedad, la cantidad de actividades que desde 
la Asociación organizamos. 
Como no, tenemos la conmemoración del 21 de junio, el Día Mundial de 
Lucha contra la ELA, y las Jornadas que este año hemos organizado con el 
título “Factores sociales y genéticos en la ELA” en Valencia y en Alicante. 
Para aquellos que no hemos podido asistir, aquí podemos encontrar el 
artículo del Doctor Vázquez en el que nos habla de los aspectos genéticos.
También tenemos el resto de actividades que, en torno al día 21 de junio, 
la Asociación ha organizado. Se iluminaron de verde ciudades y pueblos 
donde hay enfermos de ELA  a lo largo de toda la Comunidad Valenciana 
sumándonos a la iniciativa nacional de Luz por la ELA. Y, finalizando las 
actividades de conmemoración, tenemos la Regata de Vela que desde hace 
más de veinte años el Real Club Náutico de Gandía organiza para nosotros.
Además, en este número, podéis encontrar las secciones actuales, El Pul-
món del Doctor Emilio Servera, Solidarios y Acciones.
Nada mas, sólo desear que pasemos un buen verano y que podamos dis-
frutar como lo hicieron algunos miembros de ADELA-CV en la playa de 
El Campello en Alicante dentro de la actividad desarrollada por el Progra-
ma de Respiro.

Nieves García Berenguer
Presidenta de ADELA CV
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EDITORIAL

“Una vez más, ha llegado el verano y, 
con él, el número de la Revista que a 
mí personalmente más me gusta”
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Dentro de poco se publicarán los resultados de un estudio 
dirigido por el Dr Jesús Sancho y realizado en la Unidad 
de Cuidados Respiratorios del Hospital Clínico de Valen-
cia que muestran que las alteraciones respiratorias que 
pueden aparecer durante el sueño en los enfermos con 
ELA mientras llevan ventilación no invasiva no sólo es-
tán relacionadas con posibles fugas de aire alrededor de la 
máscara o con un ajuste inadecuado de los parámetros del 
ventilador, sino que pueden estar provocadas por proble-
mas relacionados con la orden de respirar que sale de los 
centros respiratorios cerebrales. 
En las enfermedades neuromusculares, la ventilación no 
invasiva tiene como objetivo principal sustituir al diafrag-
ma cuando éste no hace correctamente su trabajo como 
músculo respiratorio más importante. Este fallo diafrag-
mático aparece cuando ha perdido la fuerza necesaria para 
que sus contracciones sean efectivas o cuando no le llega la 
orden cerebral necesaria para contraerse. En una persona 
con ventilación no invasiva bien ajustada no debería ser 
un problema que el cerebro no ordene al diafragma que 
se contraiga durante el sueño, pues los ventiladores que 
se utilizan están preparados para mandar el aire aunque el 
cerebro “no le pida” al diafragma que funcione. 

¿Qué es lo que ocurre en algunas personas con 
ELA? ¿Por qué este “fallo cerebral” afecta a la 
efectividad de la ventilación no invasiva incluso 
cuando ésta se lleva a cabo con aparatos ade-
cuados? 

Pues porque en estos casos la ausencia de orden se acom-
paña de una contracción anómala de músculos de la 
vía aérea superior, de modo que forman una barrera que 
impide el paso del aire a los pulmones. Este “tapón” a la 
entrada del aire que manda el ventilador impide una res-
piración efectiva y provoca que aparezcan alteraciones en 
el oxígeno y el anhídrido carbónico de la sangre. 
A día de hoy no tenemos alternativa para remediar este 
problema, pero varios grupos de investigación clínica (en-
tre ellos el nuestro) están trabajando ahora mismo para 
conseguir soluciones. Mientras éstas llegan, no hay que ol-
vidar  que existen otras circunstancias que también provo-
can un mal funcionamiento del ventilador que ya pueden 
solucionarse con una adecuada monitorización nocturna 
en el momento que se ajustan los parámetros. 
Esta estrecha relación entre la buena monitorización y el 
éxito del tratamiento es una razón de peso para que las 
personas con ELA que llevan ventilación no invasiva sean 
atendidas en un centro hospitalario que disponga de re-
cursos materiales y humanos adecuados durante los mo-
mentos tan importantes del ajuste de la ventilación. 

Y hablando de dotación y organización de recursos, apa-
recen algunos datos negativos en relación al Plan ELA 
que debería estar a punto de ponerse en marcha en la Co-
munidad Valenciana. Deseo que cuando se publique esta 
revista los hechos dejen claro que mis actuales sospechas 
son infundadas, pero el borrador que a día de hoy ma-
neja la Consellería no tiene en cuenta las recomendacio-
nes de consenso hechas por las Sociedades Científicas de 
los especialistas que atienden en distintos momentos los 
problemas respiratorios de las personas con ELA. Debo 
decir que no es fácil conseguir acuerdos entre expertos de 
diferentes áreas asistenciales, pero en este caso -probable-
mente porque los facultativos tenían claro que el objetivo 
de mejorar la situación respiratoria de los enfermos era 
muy relevante- todo fue muy bien. Conseguido lo más im-
portante, sería terrible que la Consellería desaprovechara, 
por razones que no acierto a comprender, la excelente dis-
posición de quienes deben trabajar “a pie de cama”. Oca-
siones como la actual pueden marcar el inicio de un gran 
cambio positivo o quedarse en un maquillaje de lo que hay 
para presentarlo como una gran mejora. Los afectados de 
ELA y sus familias no se merecen esto último. Invito a los 
asociados y directivos de ADELA CV a que hagan valer 
sus derechos ante quienes organizan la sanidad pública en 
la Comunidad Valenciana, pues estos trenes pasan pocas 
veces durante una vida.

EL PULMÓN

Alteraciones respiratorias durante el sueño en 
afectados por ELA

Doctor Emilio Servera, Profesor de la Univer-
sidad de Valencia e Investigador del  INCLIVA 
Hospital Clínico.
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Unos 250 edificios y monumentos de más de 150 Ayuntamientos del 
país se iluminaron  de verde con motivo del Día Mundial de la ELA. 
Entre ellos, los Ayuntamientos de Aigües, Alcoy, Alicante, Denia, 
Elche, Villena, Sant Joan d’Alacant, Elda, Gandía, Petrer, Paterna y 
Valencia. ADELA-CV, así como el resto de asociaciones de ELA de 
toda España, ha colaborado con la Fundación Francisco Luzón invi-
tando a los consistorios de la Comunidad Valenciana a iluminar de 
color verde sus edificios más emblemáticos para visibilizar la escle-
rosis lateral amiotrófica.  

DÍA CONTRA LA ELA

21 de junio, Día Mundial Contra la ELA
La Asociación Valenciana de Enfermos de Esclerosis Lateral Amiotrófica y el conjunto de 
asociaciones de afectados por ELA, reivindicamos el 21 de junio como el Día de la ELA, 
una fecha en la que queremos visibilizar una enfermedad que afecta a 400 personas en la 
Comunidad Valenciana y a sus familias. Durante todo el mes de junio ADELA-CV ha orga-
nizado y participado en diversas actividades  enmarcadas en esta reivindicación. 

15 de junio: Comida Solidaria organizada por el Restaurante Filà Guzmanes de Alcoy

Más que agradecidos por su iniciativa, amabilidad y es-
fuerzo a David Gonçalves, gerente del restaurante, a Ra-
quel Ferrando, a todo su equipo, y a los enfermos de ELA, 
sus familias, vecinos de Alcoy y amigos que no quisieron 

perderse esta cita. La Comida Solidaria contó con un cas-
tillo hinchable para los más pequeños, música festera, un 
menú casero y delicioso, y un ambiente inolvidable. 

La noche del 21 de junio: Luz por la ELA

Jornadas ELA Hospital Universitario Sant Joan d’Alacant
ADELA-CV participó en la clau-
sura de las Jornadas organizadas 
por la Unidad de Motoneurona 
del Hospital Universitario de 
Sant Joan d’Alacant el pasado 20 
de junio. En ellas participaron 
Javier Cabo y Paco García Ci-
doncha, Tesorero y miembro de 
la Asociación respectivamente.
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interpretar las noticias que se publican sobre nuevos fármacos. 
A este respecto, ha insistido en consultar con el neurólogo cual-
quier duda ya que la información publicada en los medios de 
comunicación no especialistas puede conducir a error. Además, 
el Dr Vázquez facilitó las siguientes webs donde se puede obtener 
información fiable sobre ensayos clínicos y nuevos tratamientos 
en ELA: 
En Español: https://ffluzon.org/sala-de-prensa/, https://www.
fundela.es/noticias/
En Inglés: https://alsnewstoday.com/; http://alsuntangled.com/
index.html; https://clinicaltrials.gov/ 
El aspecto social de las jornadas corrió a cargo de Bárbara Chi-
ralt, Trabajadora Social de ADELA-CV, quien analizó “La In-
fluencia de los factores sociales en la ELA”, una visión más allá de 
los cuidados básicos, las relaciones sociales de los enfermos que 
se ven afectadas,  las causas, las medidas que se están desarro-
llando para mitigarlas, las acciones de ADELA-CV para resol-
verlas, y cómo las instituciones públicas están dando respuesta. 
Las Jornadas contaron, además, con los testimonios de Manuel 
Bejarano, su mujer Camelia y Alejandro Bayo, miembros de 
ADELA-CV.

DÍA CONTRA LA ELA

XXV Jornadas ADELA-CV: “Factores sociales y genéticos en la ELA”
Los hospitales generales de Valencia y Alicante han acogido las Jornadas organizadas por 
ADELA-CV en el marco de la celebración del Día Mundial de la Lucha contra la ELA. 

20 de junio: Hospital General de Valencia

21 de junio: Hospital General de Alicante

El Director del H.G.U.A. Miguel A. García junto a la Docto-
ra Carmina Díaz Marín, Jefa del Servicio de Neurología del 
H.G.U.A. inauguraron las Jornadas en Alicante. El Director del 
Hospital destacó el apoyo a todos los servicios que contribuyen 
en el diagnóstico y tratamiento de la ELA y su compromiso 
para continuar y mejorarlos. Por su parte, la Trabajadora Social 
de la Asociación, Delia Gonzálvez, analizó “La Influencia de 

los factores sociales en la ELA”. Gonzálvez partió definiendo 
qué se entiende como Calidad de Vida para analizar cada uno 
de los factores que influyen para un enfermo de ELA, desde 
lo económico, el acceso a la salud, la familia, la capacidad de 
comunicación, …. aspectos que generan estrés en el enfermo. 
“La Asociación ha detectado los factores sociales que afectan 
a la calidad de vida de los enfermos de ELA y trabaja por ello, 
a través de los servicios que ofrecemos (Servicio de Respiro, 
Rehabilitación, Comunicación Alternativa, Ayudas Técnicas, 
Apoyo Psicológico y Logopedia). Y al mismo tiempo, también 
busca que lo lleve a cabo la Administración Pública”.
Los asistentes a las Jornadas preguntaron sobre la puesta en 
marcha de la red asistencial Plan ELA. Según explicó la Doc-
tora Díaz, se está intentando organizar su aplicación aunque se 
han detectado problemáticas que se han de resolver, como es el 
caso del transporte sanitario que obliga a algunos enfermos a 
abandonar los tratamientos. 

Enrique Ortega González, Dtor. Gte. H.G.U.V-           Doctor Juan Francisco Vázquez.-              Francisco Aroca, Bárbara Chiralt, Mercedes García,                   
Esther Portellano, Alejandro Bayo y José Jiménez.-

Juan Fco. Vázquez, Delia Gonzálvez, Carmina Díaz y Miguel A. García.-      

Las Jornadas fueron inauguradas por Enrique Ortega González, 
Director Gerente del Hospital Universitario de Valencia. 
El Dr Juan Francisco Vázquez, especialista en Neurología del 
Hospital Universitario y Politécnico La Fe de Valencia presentó 
la Red Nacional de Investigación Genética en ELA (ALSGES-
CO), de la que es miembro (páginas 6 y 7 de esta revista) y ana-
lizó la actualidad en cuanto a tratamientos y estudios. Afirmó 
que”los ensayos son muy necesarios aunque son procesos largos 
y costosos” ya que deben pasar distintas fases para controlar la 
seguridad de los tratamientos a estudio (Fase I y II) y para de-
mostrar su eficacia (Fase III). En este momento, a nivel mundial 
hay 65 ensayos clínicos dirigidos a ELA. En nuestro país están en 
marcha algunos de los ensayos más prometedores con “Levosi-
medan” (Fase III) y con “Arimoclomol” (Fase III). Próximamen-
te se pondrán en marcha dos nuevos ensayos también promete-
dores, uno con “Células Madre intramusculares” (Fase II) y otro 
con “Masitinib” (Fase III). El Dr Vázquez ha destacado los peli-
gros que supone cualquier tratamiento que no se realice dentro 
de un ensayo clínico y ha aconsejado a los asistentes cómo deben 



6  ADELANTE

Toda la información necesaria para hacernos seres hu-
manos únicos está contenida en el ADN de cada una de 
nuestras células. El ADN es una enorme librería de in-
formación que, siguiendo la analogía, está organizada en 
distintos libros que son los genes. Los genes se transmiten 
de padres a hijos, generación tras generación, aunque en 
ocasiones sufren cambios (como errores ortográficos que 
cometiéramos al copiar un libro). 

Cuando esos cambios producen o aumentan el riesgo de 
sufrir enfermedades, los denominamos mutaciones, que 
también pueden ser transmitidos de padres a hijos. Algu-
nos de nuestros rasgos, por ejemplo el color de nuestros 
ojos, dependen de un solo gen, y esos rasgos decimos que 
siguen una herencia mendeliana (en honor a Gregor Men-
del, monje que describió esta forma de herencia mucho 
antes de que se conociera la existencia del ADN y de los 
genes). Otros rasgos como la altura o la inteligencia, no 
dependen de un solo gen, sino de la interacción de mu-
chos de ellos junto con muchos otros factores ambientales 
(alimentación, contaminación, ejercicio…). Esos rasgos 
decimos que tienen una herencia poligénica. Del mismo 
modo, algunas enfermedades pueden tener herencia men-
deliana o herencia poligénica. 
El importante papel que juega la genética en la ELA es 
bien conocido desde hace años, puesto que aproximada-
mente el 10% de pacientes de ELA presentan antecedentes 
familiares de esta misma enfermedad (son las llamadas 
formas familiares). En estos pacientes, en los que la ELA 
sigue una herencia mendeliana, se considera que la enfer-
medad está producida por una mutación en un solo gen. 
En los pacientes que carecen de antecedentes familiares de 
ELA, hablamos de formas esporádicas y muy posiblemen-
te en ellos la ELA aparece como resultado de la interacción 
entre diversos factores genéticos y ambientales. 

Sin embargo, esta separación entre formas familiares y es-
porádicas no es tan clara como se pensaba, ya que algunas 
mutaciones pueden producir ELA en algunos pacientes, y 
en otros casos dará lugar a otras enfermedades neurode-
generativas (fundamentalmente con la demencia fronto-
temporal, DFT). 

De esta forma, los pacientes con estos antecedentes fami-
liares de DFT podrían considerarse también como formas 
familiares con herencia mendeliana.

En los últimos años ha habido un avance 
excepcional en el conocimiento de las bases 
genéticas de las enfermedades neurológicas, 
debido al desarrollo de las técnicas que nos 
permiten leer el ADN. 

Gracias a esto, hoy en día podemos identificar la causa ge-
nética de la mayoría de pacientes con formas familiares. 
Hasta donde sabemos, mutaciones en al menos 30 genes 
distintos causarían estas formas con herencia mendeliana. 
Sin embargo, mutaciones en 4 de estos genes (C9ORF72, 
SOD1, TARDBP y FUS) explicarían la mayor parte de 
los casos familiares. Respecto a las formas esporádicas, 
conocemos cientos de mutaciones en decenas y decenas 
de genes, que modifican nuestro riesgo de padecer ELA. 
Todo esto nos dibuja el panorama de una enfermedad 
muy compleja en la que probablemente no hay dos pacien-
tes genéticamente iguales. O lo que es lo mismo, en cada 
paciente la enfermedad tiene una causa un poco distinta. 
Esto no les resultará sorprendente a los pacientes de ELA, 
ya que habrán apreciado que en cada paciente la enferme-
dad se inicia y progresa de una forma distinta también. 

DÍA CONTRA LA ELA : INVESTIGACIÓN

ALSGESCO: UN CONSORCIO ESPAÑOL 
PARA LA INVESTIGACIÓN GENÉTICA 
EN LA ELA
Juan Francisco Vázquez Costa, Neurólogo coordinador de la Unidad 
de ELA del Hospital la Fe. Investigador del Instituto de Investigación 
Sanitaria la Fe (IIS La Fe) y del Centro de Investigación Biomédica en 
Red de Enfermedades Raras (CIBERER)

Imagen: Campaña del cubo de hielo por la ELA
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Entender las causas de la ELA es fundamental para poder 
encontrar un tratamiento. De hecho, uno de los motivos 
por el que no hemos sido capaces de encontrar un trata-
miento realmente eficaz en la ELA hasta ahora es proba-
blemente porque tratamos a todos los pacientes (con cau-
sas posiblemente distintas) de la misma forma. 

Habría pues que caminar hacia un tratamien-
to más individualizado, lo que se viene lla-
mando una medicina personalizada.

Los primeros pasos a esa medicina personalizada ya se es-
tán dando. Por un lado, porque, como he comentado an-
teriormente, conocemos mucho mejor las bases genéticas 
de las enfermedades. Por otro lado, porque comenzamos a 
disponer de la tecnología necesaria para poder modificar 
esa información genética, revirtiendo de alguna forma las 
mutaciones que causan las enfermedades. Así, los prime-
ros tratamientos basados en la genética están dando muy 
buenos resultados en enfermedades neuromusculares que 
hasta ahora eran incurables como la atrofia muscular espi-
nal o la polineuropatía amiloidótica familiar. Si bien estas 
enfermedades son más sencillas que la ELA, ya que son 
debidas a mutaciones en un solo gen, tenemos grandes 
esperanzas de que tratamientos similares puedan ser apli-
cables al menos a una parte de los pacientes de ELA. En 
concreto, los ensayos clínicos actualmente en marcha se 
están centrando, con resultados muy esperanzadores, en 
las dos mutaciones más frecuentes en la ELA: C9ORF72 
(presente en aproximadamente el 10% de los pacientes de 
ELA) y SOD1 (presente en aproximadamente el 2% de los 
pacientes de ELA). 

Aunque representan una proporción relativamente peque-
ña de los pacientes, nuestra esperanza es que, si los trata-
mientos dirigidos a esas mutaciones dan buenos resulta-

dos, se puedan extender en el futuro a muchos otros casos. 
Sin embargo, para poder aplicar estos tratamientos en el 
futuro, debemos conocer qué pacientes son portadores de 
mutaciones en estos u otros genes.
Es importante que los pacientes entiendan la complejidad 
de la genética de la ELA pero también que se les informe 
del riesgo de que la enfermedad tenga en su caso una o 
varias causas genéticas, sobre la probabilidad de que la pa-
dezcan otros familiares, así como sobre la posibilidad de 
evitar que se transmita a la descendencia o de beneficiarse 
de algún tratamiento específico. Este proceso de infor-
mación individualizada se conoce como consejo 
genético. En una encuesta online que realizamos el año 
pasado con la ayuda de varias asociaciones de pacientes, 
entre ellas ADELA-CV, los pacientes mostraban un eleva-
do interés por conocer estos aspectos genéticos, pero ha-
bían recibido poco o ningún consejo genético y en muchas 
ocasiones tampoco se les había ofrecido la posibilidad de 
realizarse estudios genéticos.

“Consorcio Español de Genética de la ELA”

En este contexto, el pasado año se constituyó un consor-
cio de los principales centros que investigan las bases ge-
néticas de ELA en España. Dicho consorcio se denominó 
ALSGESCO, que son las siglas en inglés de “Consorcio Es-
pañol de Genética de la ELA”, y surgió gracias al impulso 
del Centro de Investigación Biomédica en Red de Enfer-
medades Raras (CIBERER), dependiente del Instituto de 
Salud Carlos III. Los centros coordinadores de dicho con-
sorcio son el Hospital 12 de Octubre (Madrid), el Hospital 
Sant Pau (Barcelona) y el Hospital la Fe (Valencia), con 
sus respectivos institutos de investigación, pero forman 
parte del mismo 11 centros de toda la geografía nacional. 
ALSGESCO nace con el objetivo general de promocionar 
y potenciar la realización de consejo y estudios genéticos 
en la población española. Un objetivo fundamental de este 
consorcio es que este consejo y estudios genéticos sean ac-
cesibles a cualquier paciente de ELA, independientemente 
de su lugar de residencia. Para lograrlo, nos proponemos 
difundir, tanto entre pacientes de ELA como entre los pro-
fesionales que los atienden, las principales novedades que 
se produzcan en este campo. Además, es nuestro interés 
promocionar la realización de ensayos clínicos con trata-
mientos basados en la genética. El fin último es avanzar 
hacia el descubrimiento de nuevos tratamientos de este 
tipo y que los pacientes de ELA puedan beneficiarse en Es-
paña de estos prometedores tratamientos lo antes posible.

DÍA CONTRA LA ELA : INVESTIGACIÓN
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DÍA CONTRA LA ELA 

XXI Regata de Vela ADELA-CV en Gandía: 
jornada de convivencia

Son más de veinte años los que lleva colaborando el Club Náutico Gandía con ADELA-CV 
en la organización de la Regata. Este año, han participado los veleros X Tutatis, Crysel, Ca-
chican y Kenobi a los que debemos de agradecer su amabilidad, colaboración e implicación 
con todos los miembros de la Asociación. En esta edición de 2019, participaron en la regata 
como tripulación Julio Sáez, Carlos Climen, Encarnación Ondoño, Javier Arroyo y José Ji-
ménez, junto a sus familiares. Todos ellos pudieron ser protagonistas de la regata. Mientras, 
el resto de miembros de ADELA-CV pudieron disfrutar de un paseo en catamarán y de una 
soleada jornada.
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SOLIDARIOS

Todo listo para las Jornadas Solidarias del Colegio 
de Fisioterapeutas de la Comunidad Valenciana

Las Jornadas Solidarias del Ilustre 
Colegio de Fisoioterapeutas de la 
Comunidad Valenciana (ICOFCV) 
se celebrarán durante septiembre. 
En junio se presentaron los carteles 
que se difundirán por las tres pro-
vincias valencianas con las clínicas 
que participarán en las Jornadas. El 
objetivo de la campaña, destinada a 
recaudar fondos para ADELA-CV, 
es “concienciar a la sociedad sobre 
la problemática de las personas que 
padecen ELA, una enfermedad que 
afecta a unos 400 ciudadanos en la 
Comunidad Valenciana, así como 
dar a conocer cómo la fisioterapia 
mejora su calidad de vida” ha afirma-
do el Decano del Colegio de Fisiote-
rapeutas de la Comunidad Valencia, 
José Casaña. 
El servicio de fisioterapia que ofrece 
ADELA-CV es uno de los más de-
mandados por los enfermos de ELA. 
La trabajadora social de la asocia-
ción, Bárbara Chiralt, ha subrayado 
que “esta colaboración es un apoyo 
muy importante porque no llega-
mos a cubrir la demanda que tene-
mos del servicio de fisioterapia. Al 
ser una enfermedad degenerativa, el 
fisioterapeuta les ayuda a mantener 
las capacidades que aún no están 
afectadas para que el deterioro no 
sea mayor así como a aliviar las mo-
lestias y espasticidad que provoca la 
ELA. De ahí que los afectados con-
tinúen con la fisioterapia incluso en 
fases tardías de la enfermedad”.
El ICOFCV celebrará el Día Mun-
dial de la Fisioterapia el 8 de sep-
tiembre y afirma que, “un año más, 

extenderá esta acción solidaria du-
rante todo el mes, celebrando así el 
Mes de la Solidaridad”, con el obje-
tivo de visibilizar los proyectos de 
entidades como ADELA-CV”ha se-
ñalado el Decano del Colegio de Fi-
sioterapeutas.

Imagen: Presentación de los carteles de las Jornadas Solidarias del ICOFCV para las provin-
cias de Alicante, Castellón y Valencia. El acto de presentación de carteles se celebró el pasado 
11 de junio en el edificio de Tabacalera del Ayuntamiento de Valencia. En representación del 
ICOFCV asistió el decano, José Casaña; y el coordinador de la Jornada Solidaria, Jesús Ramí-
rez. Del Ayuntamiento de Valencia participó la jefa del Servicio de Bienestar Social e Integra-
ción, Julia Moreno; el jefe de la Sección de Atención a la Diversidad Funcional, César Marí; y 
el coordinador de Servicios Sociales Generales, Jorge Martínez. Y por parte de ADELA-CV, 
la trabajadora social y responsable de proyectos, Bárbara Chiralt, y la técnico sociosanitaria, 
Mercedes García.- 11 de junio’2019

Alivia el calor con estos abanicos y colorea el día con las 
nuevas pulseras
Están geniales para lucir este verano y colabo-
ras con ADELA-CV en el desarrollo de nuestros 
servicios con los afectados por ELA.
En Valencia: 658 856 776
En Castellón: 640 627 921
En Elche: 664 53 49 53
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La historia de Lo que ella diga, de Rafael Caunedo, gira en 
torno a las implicaciones del diagnóstico de ELA de uno de 

sus protagonistas. Caunedo visibiliza esta enfermedad de 
manera sensible y acerca al lector lo que significa el día a 
día de esta enfermedad, todavía sin cura. 
Lo que ella diga se presentó en la Feria del Libro de Nules 
bajo el lema “Novelas que despiertan conciencias”, organi-
zada por Cosas y Musas, para  visibilizar la enfermedad y, 
al mismo tiempo, mostrar que la literatura es una excelente 
herramienta para acercar realidades, para algunos, ajenas. 
El acto contó con la colaboración de la psicóloga de ADE-
LA-CV Manuela Cuesta quien aportó su experiencia pro-
fesional y personal sobre la enfermedad a través de su tra-
bajo en la asociación. Otras personas cercanas a la ELA 
estuvieron apoyando la presentación del libro, entre ellas, 
Maite Losilla, hermana de un afectado en Castellón que ha 
fallecido. 
En definitiva, una jornada donde se habló de ELA, del día 
a día de los enfermos y sus familias, y donde se creó con-
ciencia de esta realidad. 

EN ACCIÓN

X Jornadas del Paciente “Asociaciones de pacientes, 
compromiso social” en el Hospital General de Valencia

La Asociación Valenciana de Enfermos de Esclerosis Late-
ral Amiotrófica estuvo presente en las X Jornadas del Pa-
ciente organizadas por el Hospital General Universitario 
de Valencia y en las que participaron más de 35 asociacio-
nes. Bajo el lema “Asociaciones de pacientes, compromi-
so social” dimos a conocer las demandas sociosanitarias 

de los afectados y las actividades que se realizan desde 
ADELA-CV para cubrir esas necesidades. La trabajadora 
social, Bárbara Chiralt, Mercedes García, técnico so-
ciosanitario, junto a Camelia y Francisca, todas ellas 
miembros de ADELA-CV, estuvieron al frente de la 
mesa informativa. 

Imagen: El Director Gerente del Hospital G.U. de Valencia, Enrique Ortega González, junto a otros miem-
bros del centro hospitalario, durante la inauguración de las jornadas y conociendo de cerca el trabajo de 
ADELA-CV y las necesidades de los pacientes de ELA. 25’junio-2019

La literatura, una herramienta para visibilizar la ELA
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VIVIENDA TUTELADA

Colabora con ADELA-CV para el desarrollo del 
proyecto de Vivienda Tutelada 

Desarrollo del proyecto
El pasado 4 de abril, Bárbara Chiralt, trabajadora social de 
ADELA-CV, junto a José Jiménez, afectado por ELA, pre-
sentaron en la sede de la Federación Española de Empresas 
de Tecnología Sanitaria (FENIN) en Madrid el proyecto de 
“Creación de Vivienda Tutelada para afectados por ELA”. 
A la reunión participaron empresarios miembros de FE-
NIN de Madrid y Barcelona como un primer paso para dar 
a conocer este proyecto.

La secretaria autonómica de Servicios Sociales y Au-
tonomía Personal, Elena Ferrando, visitó el 26 de 
abril la sede de ADELA-CV en Valencia para conocer 
en profundidad el proyecto de la asociación para la 
“Creación de una Vivienda Tutelada para enfermos 
de ELA”. El primer paso para su puesta en marcha es 
localizar el lugar que reúna todos los requisitos que 
esta vivienda tan especial precisa, tanto del propio 
inmueble, del edificio, como del entorno. Durante su 
visita a nuestra sede, Ferrando afirmó que se trata de 
un proyecto necesario y que se estudiará la posible ce-
sión del espacio.

El 15 de mayo, gracias a Javier Cabo, miembro de la 
Junta Directiva de ADELA-CV, presentamos nuestra 
Vivienda Tutelada al Voluntariado de SUMA en Ali-
cante. Otro paso más para dar a conocer esta inicia-
tiva.

Dar a conocer el Proyecto de Creación de Vivienda 
Tutelada para enfermos de ELA es uno de los prin-
cipales objetivos. Para ello, además de las reuniones 
que se están manteniendo con instituciones públicas 
y privadas, los medios de comunicación también se 
han hecho eco de este proyecto, por su carácter nece-
sario y novedoso en España.

El proyecto para la Creación de una Vivienda Tu-
telada destinada a enfermos de ELA se encuentra 
en la fase de búsqueda del espacio en el  que es-
tará ubicada. ADELA-CV ha mantenido contac-
tos con la Generalitat Valenciana y, en estos mo-
mentos, estamos a la espera de que la Conselleria 
d’Habitatge i Arquitectura Bioclimàtica localice 
los espacios disponibles y que se ajusten a las ca-
racterísticas que este tipo de vivienda precisa.

De manera paralela, la puesta en marcha del pro-
yecto necesita financiación. Hemos mantenido 
reuniones con entidades bancarias y con organis-
mos privados con este propósito y, como se co-
municó en la Asamblea General de ADELA-CV 
celebrada el pasado 1 de junio, trasladamos a los 
socios la colaboración para poder mantener con-
tacto con empresas que quieran contribuir con la 
financiación y desarrollo para la creación de la Vi-
vienda Tutelada. 
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ASAMBLEA GENERAL

Aprobación de presupuestos y presentación de actividades

El Castillo Fortaleza de Santa Pola acogió el pasado 1 de 
junio la Asamblea General Ordinaria de la Asociación Va-
lenciana de Afectados por ELA. En ella se ha dado lectura a 
los presupuestos del pasado y presente año, las actividades 
de la Asociación en 2018 y se han aprobado las del 2019, 
un año lleno de actividades y proyectos que tenemos por 
delante. 
Uno de los retos más importantes de este 2019 es el Proyec-
to de Vivienda Tutelada para Enfermos de ELA en el que ya 
se está trabajando desde hace meses a través de reuniones 

con empresas e instituciones para darlo a conocer y buscar 
su financiación. Otro proyecto en marcha, la RED ELA, o 
Propuesta de Atención Integral al Paciente con ELA en la 
Comunitat Valenciana, en la que trabaja la Conselleria de 
Sanitat Universal i Salut Pública junto a un grupo de profe-
sionales clínicos expertos en ELA, y que está pendiente su 
puesta en marcha. 
Tras la celebración de la Asamblea, la jornada continuó con 
una comida en Santa Pola. 



ADELANTE  13

EN PERSONA

Son muchas las personas que nos ayudan de una manera u 
otra a través de actos solidarios, voluntarios, desinteresa-
dos y comprometidos con los objetivos que perseguimos, 
entre otros, mejorar la calidad del día a día de los afectados 
por ELA en la Comunidad Valenciana.
Para agradecer todo el cariño que recibimos, hemos puesto 
en marcha este año el reconocimiento “Importantes 2019”.
Este mes de agosto, destacamos la labor de una valencia-
na, Juani Montero, afectada por ELA que siempre pensó en 
los demás por encima de su situación personal. Movilizó a 

toda una Falla, La Plaça de Sant Bult, con iniciativas soli-
darias para recaudar donativos destinados a los servicios 
que ofrece ADELA-CV. De ella surgió el evento “Quinto y 
tapa” que organizaba “su Falla”. Junto a ella, también que-
remos agradecer todo el cariño y altruismo mostrado a su 
hija María Díaz Montero. Las dos pensaron siempre en el 
colectivo. Juani falleció en marzo de 2017. Desde estas lí-
neas y a través de esta distinción, queremos recordarla para 
siempre.  
Gracias Juani y María.

¡Felicidades Nieves!

Juani Montero, acompañada por miembros de ADELA-CV, y repre-
sentantes de la Falla Plaça Sant Bult de Valencia en 2014

María Díaz Montero, hija de Juani, recibió el pasado 20 de junio el 
manís “Importantes 2019”, cerámica de barro rojo cocido con esmal-
tado blanco elaborado por Noelia Pellicer. La ilustración pertenece a  
Julia Albaladejo “Domador de neuronas”.

“Importantes 2019”: Juani Montero y María Díaz
de la Falla Plaça Sant Bult

El cumpleaños de Nieves Garcia Berenguer, presi-
denta de ADELA-CV, se celebró en junio junto al 
mar, en Santa Pola. Allí, familia y amigos celebraron 
este aniversario de una manera muy especial. Mú-
sica, ambiente extraodinario, mucho cariño y unas 
camisetas personalizadas que reivindican la “Buena 
cosecha del 69” y con la cita textual “Siempre seré 
indomable” acompañando la ilustración de la cum-
pleañera.

Todos equipados con estas 
camisetas que, de manera 
expontánea y solidaria, han 
generado un buen donativo 
para la Asociación.
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INSTITUCIONES

El servicio de Rehabilitación y fisioterapia llevado a cabo 
por la Asociación Valenciana de Enfermos de Esclerosis 
Lateral Amiotrófica ha recibido una ayuda económica de 
la Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica para este 
año 2019. 
Se trata del sistema de subvenciones destinadas a financiar 
programas de Ayuda Mutua y Autoayuda realizadas por 
asociaciones o entidades sin ánimo de lucro, de pacientes, 
de sus familias, de voluntarios sanitarios o aquellos cuyos 
fines sean la mejor de la calidad de vida de sus pacientes 
durante 2019.

Subvención de la Diputación de Alicante 
para la promoción del tiempo libre

La Diputación de Alicante ha subvencionado los autobuses 
adaptados que nos han llevado hasta Gandía para disfrutar 
de la Regata de Vela ADELA-CV en el Club Náutico de di-
cha localidad el pasado 22 de junio, así como el transporte 
que nos llevó el año pasado a Terra Natura.
Esta ayuda económica  parte de la Convocatoria de sub-
venciones destinadas a asociaciones sin fin de lucro que 
actúen en el ámbito del Bienestar Social, para la promo-
ción de la convivencia a través del Ocio y Tiempo Libre de 
la Diputación de Alicante.

La Consellería de Igualdad y Políticas Inclusi-
vas subvenciona nuestros programas 
La Conselleria de Igualdad y Políticas Inclusivas de la Ge-
neralitat Valenciana nos ha concedido una subvención 
dentro la convocatoria de Ayudas para el Desarrollo de 
Programas y Servicios de Promoción y Autonomía de Per-
sonas con Diversidad Funcional de 2019. Dicha subven-
ción contribuirá al desarrollo de los programas de Apoyo 
sociosanitario, Respiro Familiar, así como el programa de 
Autonomía Personal y Rehabilitación dirigidos a los afec-
tados de ELA y sus familias en la Comunidad Valenciana. 

La Conselleria de Sanitat subvenciona el ser-
vicio de rehabilitación

Convenio con la Fundación Juan Perán 
Pikolinos destinado a ayudas técnicas

La Asociación Valenciana de Enfermos de Esclerosis La-
teral Amiotrófica ha firmado un convenio con la Funda-
ción Juan Perán Pikolinos que permitirá aumentar el ban-
co de ayudas técnicas que ADELA-CV tiene a disposición 
de los afectados de ELA en la Comunidad Valenciana. En 
concreto, la aportación económica donada servirá para la 
compra de dos grúas de movilizaciones.
La Fundación colabora desde hace años en mejorar y au-
mentar el banco de ayudas técnicas de ADELA-CV. La 
imagen corresponde a la firma del convenio en 2018.
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REGIDORIA D’INSERCIÓ LABORAL

COMUNICADO

CARTA ABIERTA DE LA PRESIDENTA DE ADELA-CV

Estimadas amigas y amigos, socios, compañeros, trabajadoras y trabajadores, profesionales, familias 
afectadas en general:
Todo tiene un principio y final.
En mi caso todo comenzó en 1994 cuando le diagnosticaron a mi madre una ELA. En aquel momento 
una de las formas que ella y yo tuvimos para afrontar la enfermedad fue crear una asociación local de 
enfermos y familiares en Elche , donde ambas hacíamos un poco de todo y yo me ocupaba de manera 
voluntaria de hacer programas para solicitar subvenciones y, por mi profesión, atender psicológica-
mente a los que lo necesitaban. Esta asociación local con el tiempo se convertiría en la delegación de 
ADELA-CV en la provincia de Alicante.
En el 2009 me diagnosticaron a mí la enfermedad. En aquel momento mi reacción fue apartarme de la 
enfermedad, de los enfermos y de las familias afectadas y seguir haciendo mi vida lo más normalizada posible.
En el 2011, obligada un poco por las circunstancias económicas en la que se encontraba la asociación, el mal uso que estaban ha-
ciendo algunas personas de ella y mi responsabilidad, tomé la decisión junto con otros socios y socias (amigos y amigas en aquellos 
momentos) y con la ayuda de los tres trabajadores que en aquel momento se quedaron, con un ERE DEL 100% (sin cobrar durante 
3 meses) de coger las riendas de ADELA-CV como presidenta. Fueron años muy muy duros y fui duramente criticada por algunas 
decisiones que hubo que tomar,  pero también muy ilusionantes.
Hoy todo esto toca a su fin. Mi situación física se ha complicado, ya no tengo la ilusión que tenía, la asociación se ha convertido en 
una gran institución con 9 trabajadores y un presupuesto que marea y los problemas son constantes y de todo tipo y, siendo realista, 
como ocurre en todo este tipo de instituciones, la gestión a nivel de junta directiva la llevo prácticamente en soledad.
En 1994 teníamos nada de dinero y mucha ilusión. En 2011 mucha ilusión y estábamos a punto de desaparecer por los problemas 
económicos. Hoy tenemos recursos económicos, pero la ilusión ya no está. 
Gracias a la buena gestión de las juntas directivas que he presidido, en estos momentos hay un equipo psicosocial en cada una de las 
provincias, ADELA-CV da fisioterapia domiciliaria a 100 personas, el banco de ayudas técnicas se ha reforzado con más grúas, ca-
mas, sillas a motor, sillas de ducha, sube-escaleras, etc, y el de comunicación alternativa consta de más equipos que en toda la historia 
de la asociación. Hemos creado una nueva imagen corporativa adaptada a todo tipo de redes, nos hemos reunido con las gerencias 
de muchos hospitales y participado activamente en la REDELA. Nuestros trabajadores gozan de estabilidad laboral y sobretodo 
dejamos un buen fondo económico para poder seguir manteniendo todos los servicios en el peor de los escenarios dos años más.
Nuestro objetivo, criticado en muchas ocasiones porque hemos dejado la investigación en un segundo plano, siempre ha sido mejo-
rar la calidad de vida de enfermos y familias. Ayudar en su duro transitar por la enfermedad, en su día a día, desde que se levantan 
hasta que se acuestan, desde el diagnóstico hasta el desenlace. Creo que contribuimos mucho a ello.
Estamos especialmente satisfechas de haber potenciado la figura de la enfermería de gestión de casos en los hospitales de la Co-
munidad Valenciana que tanto han contribuido a reducir los trámites burocráticos del sistema sanitario que tanto nos agotaban y 
enfadaban a los enfermos y las familias.
En estos momentos ADELA-CV es un referente para la sociedad civil, política y sanitaria de la Comunitat Valenciana y a nivel na-
cional.
Se nos queda en el tintero que dejamos en manos de la siguiente junta directiva, si así lo estiman oportuno, el proyecto de creación 
de una vivienda tutelada. Hemos puesto los cimientos con las conversaciones que hemos tenido con las administraciones públicas 
competentes y las empresas privadas para la recaudación de fondos. No ha dado para más.
Esperamos que lo antes posible, se creen candidaturas para ocupar la junta directiva y que más pronto que tarde (como mucho tras 
las vacaciones), podamos convocar la correspondiente asamblea para elegir un nuevo grupo que dirija esta gran asociación con 27 
años de historia.
Gracias a todas y todos los miembros de todas las juntas directivas, trabajadoras y trabajadores, enfermos y enfermas, familias, socios 
y socias, a los profesionales sanitarios, a amigos míos, de la asociación y de la ELA, a mi familia y  a las familias de los otros miembros 
de la junta, por la confianza que durante estos años habéis puesto en  mí y el cariño que me habéis transmitido.
Un abrazo y buena suerte tanto para los y las que se quedan como para los que están por venir.

Nieves




