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Estimados ELÁtic@s:

Llegamos al último número de nuestra revista de este año 2020. 
Unas fechas en las que lo habitual es recordar todo lo acontecido 
en el último año. Contar que ha transcurrido un año más de nues-
tras vidas. Pero este 2020 no ha sido un año más. Por desgracia, 
hemos vivido un año muy complejo para todas las personas con 
motivo de la pandemia de COVID. Una circunstancia que nos 
ha obligado a despedirnos de muchas personas por esta enfer-
medad y que, además, si hablamos de los enfermos de ELA y 
de nuestros cuidadores, nos ha hecho vivir en una situación de 
estrés extremo en lo que afecta a nuestra atención hospitalaria 
y nuestra atención domiciliaria. En defi nitiva, y sin metáforas, un 
año para olvidar. 

Pese a todo esto, como Asociación, podemos resaltar varios he-
chos positivos. En enero, se publicó el Plan de ELA. Los servicios 
de ADELA-CV se han mantenido en todo momento, bien sea a 
nivel presencial o telemático, y el equipo de profesionales que 
forma parte de la Asociación ha estado pendiente de nuestras ne-
cesidades y atención. Esto ha hecho más llevaderos los periodos 
de confi namiento. 

Por otro lado, hemos abierto nuevos canales de comunicación 
entre los afectados que antes nos habría costado implantar como 
las videoconferencias, la atención psicológica telemática, al igual 
que los grupos online de ayuda mutua. Y, como no, aprovecha-
mos todos los medios disponibles para hacer llegar nuestra voz 
lo más lejos posible en el día internacional de la ELA. Es evidente 
que, pese a lo horrible que ha sido este año, tenemos muchas 
cosas que celebrar como Asociación.

Quiero aprovechar estas fechas para desearos a tod@s lo mejor. 
Espero y deseo que este 2021 sea un año cargado de buenas 
noticias para los afectados de ELA.

Feliz Navidad y felices fi estas a tod@s y vuestras familias.

¡Un fuerte abrazo telemático!

José Jiménez Aroca, presidente de la Junta Directiva
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EDITORIAL

“Espero y deseo que este 2021 sea un 
año cargado de buenas noticias para 
los afectados de ELA”

Miembros de la Junta Directiva ADELA-CV durante uno de los 
directos en Facebook con motivo del Día Mundial de la ELA
Miembros de la Junta Directiva ADELA-CV durante uno de los 
directos en Facebook con motivo del Día Mundial de la ELA
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También aportó a la Sociedad Española de Neumolo-
gía (SEPAR) una perspectiva que complementaba la 
visión que los Neumólogos teníamos sobre algunos 
procesos de atención médica. Uno de los ejemplos 
fue su participación en el documento sobre Trasplante 
de Pulmón. La SEPAR reconoció la importancia de su 
aportación de muchos años otorgándole el Premio SE-
PAR Pacientes Oro. Su compromiso tuvo unos frutos 
que hoy he querido poner sobre el papel para quienes 
no le conocieron.        

Ximo era un negociador tenaz, duro -sin perder las for-
mas- cuando era necesario, pero a la vez poseía una 
gran sensibilidad que le permitía disfrutar junto a su 
compañera de las cosas que la vida podía ofrecerles: 
sin prisas, supieron descubrir muchas. Mi relación con 
él empezó siendo profesional y continuó como una gran 
amistad: fue alguien con quien compartí emociones.

EL PULMÓN

Ximo González Barrón: la importancia de su legado

Su trabajo fue constante y excelente. Para tratar con la 
Administración tenía la ventaja de sus conocimientos 
de economista, que le permitían mostrar cómo las co-
sas bien hechas podían llegar incluso, a medio y largo 
plazo, a facilitar ahorros sustanciales. Con la Dirección 
del Hospital Clínico tuvo una participación capital para 
conseguir que un hospital con carencia crónica de es-
pacio como era (y es) el nuestro, dedicara un sitio de 
forma específi ca para las personas con ventilación en 
domicilio. Esas camas fueron conocidas durante mu-
cho tiempo en el Hospital como “Las Camas de la ELA” 
y fueron el embrión de lo que hoy es la excelente Uni-
dad de Cuidados Respiratorios (UCR). 

Apoyo a las personas enfermas, cooperación con 
los neumólogos, negociaciones con la Administra-
ción y comunicación con los proveedores. En este 
sentido supo trasladar a VitalAire (la empresa provee-
dora en Valencia) la importancia de atender algunas 
necesidades  que el uso diario de los aparatos plantea-
ba a los enfermos y familiares. Y VitalAire supo apre-
ciar el valor de esas informaciones y convertirlas en 
mejoras de sus servicios. 

Ximo González Barrón no tenía 
una ELA. Pero si escribo sobre 

él en la revista de ADELA-CV es para mostrar a 
quienes no le conocieron la relevancia de su traba-
jo para conseguir lo que hoy es una realidad: que 
muchas personas de la Comunidad Valenciana con 
problemas para respirar tuvieran acceso a trata-
mientos innovadores que cambiaran radicalmente 
su pronóstico y mejoraran su bienestar.
Ximo, que tenía una alteración en la columna vertebral 
que difi cultaba el funcionamiento de sus músculos res-
piratorios, fue uno de los primeros insufi cientes respi-
ratorios que en España fueron tratados con ventilación 
no invasiva en domicilio. Cuando comprobó en primera 
persona los enormes efectos positivos de este trata-
miento, y a la vez percibió las difi cultades que apare-
cían para llevarlo a cabo en “el mundo real”, su compro-
miso social (su generosidad) le impulsó a actuar para 
que todas las personas necesitadas tuvieran acceso a 
este tipo de cuidados médicos en la Comunidad Valen-
ciana. Y desde el primer momento entendió que, para 
que éstos y otros tratamientos basados en aparatos 
complejos tuvieran un benefi cio realmente relevante en 
la salud de los ciudadanos, era preciso construir un en-
tramado socio sanitario que los sustentara. 

Al inicio de los años 90 sólo dos hospitales en España 
disponían de los recursos y la organización adecuados 
para desarrollar un programa de Ventilación Mecáni-
ca en Domicilio: San Pedro de Alcántara en Cáceres 
y Bellvitge en Barcelona. Sus Consejerías de Sanidad 
decidieron, desde un primer momento, subirse al ca-
rro de la innovación e invertir en unos tratamientos de 
futuro, con gran impacto en la salud de un sector de 
la población necesitado de atención médica frecuente 
y especializada. No tenían la misma visión en nuestra 
Consellería de Sanitat, que no daba el apoyo necesario 
a los esfuerzos que hacía el Servicio de Neumología 
del Hospital Clínico para poder proporcionar este tipo 
de cuidados en Valencia. Ximo era consciente de esta 
situación y decidió dar un paso que resultó capital para 
poner la alta tecnología al alcance de los insufi cientes 
respiratorios de la Comunidad: fundó la “Asociación de 
Personas Con Insufi ciencia Respiratoria” (APIR) en cu-
yos Estatutos constan los siguientes objetivos:
• Colaborar con la Conselleria de Sanitat en la me-

jora de la dotación de aparatos de oxigenoterapia 
y ventiloterapia

• Apoyo en los problemas surgidos en la atención a 
personas enfermas

• Actualizar los equipos de las personas con enfer-
medad respiratoria

• Colaborar con servicios de neumología de hospi-
tales

• Participar en congresos y ponencias en materia de 
enfermedades respiratorias: Orientación e informa-
ción sobre el tema y recursos existentes.

Doctor Emilio Servera Pieras, 
Ex Jefe del Servicio de Neumología del Hospital Clínico Universitario de Valencia

Fuente: SE
PA

R

 Ximo González Barrón recogió el Premio SEPAR al Paciente de  
 Oro en el III Concreso SEPAR, Valencia (nov.’2019) Oro en el III Concreso SEPAR, Valencia (nov.’2019)
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El virus SARS-Cov-2 está obligándonos a enfrentar 
retos que van a requerir cambios inevitables en la 
manera en que las asociaciones organizamos las 
actividades. La era digital, en la que tanto nos esta-
ba costando entrar, ha venido de golpe y tenemos 
que adaptarnos a ella a marchas forzadas. 

Una de las actividades que más presencia tiene 
en la Asociación son los Grupos de Ayuda Mu-
tua de enfermos y familiares. En mi experiencia, 
estos grupos presenciales requerían un gran es-
fuerzo por parte de todo el sistema familiar y tenían 
sus ventajas y sus inconvenientes.

Entre las ventajas en los grupos de familiares pode-
mos describir las siguientes: 
• El familiar interesado se veía obligado a organi-

zar el cuidado del enfermo con otros miembros 
del sistema familiar (petición de ayuda);

• Además tenía un espacio para ella/él lejos del 
enfermo (autocuidado);

• Encontraba e interactuaba con otros familiares 
en situaciones parecidas (empatía);

• Se creaban lazos personales fuera de la propia 
esfera del cuidado (vinculación afectiva, amis-
tad, etc.).

Como desventaja, en las reuniones de familiares: 
• El familiar o cuidador/a tenía que hacer un so-

breesfuerzo organizativo;
• Cualquier pequeño contratiempo impedía su 

asistencia;
• Se requería algún tipo de medio para desplazar-

se en caso de vivir alejado del lugar donde se 
celebraba el grupo;

• La sensación de abandono del enfermo solía 
estar bastante presente (junto a sentimientos 
de preocupación, miedo … por si ocurría algo); 

• Tenía que haber una alta motivación e interés 
para acudir para vencer todo tipo de difi culta-
des y cualquier pequeño contratiempo de última 
hora hacía que no vinieran o llegaran tarde. 

El resultado eran grupos entre 1 y 6 personas (el 
máximo que tuvimos en la provincia de Alicante fue 
un grupo de 10 cuidadoras/es).

En cuanto al grupo de 
enfermos era todavía 
más complicado poder 
realizarlo:
• Normalmente venían los que estaban en una 

etapa más incipiente de la enfermedad, aque-
llos que  eran los más motivados a encontrar 
respuestas (tratamientos, investigaciones, evo-
lución ); 

• A medida que la enfermedad evolucionaba, los 
enfermos dejaban normalmente de venir; 

• Había muchas difi cultades logísticas: difi cultad 
en los traslados, que los cuidadores estuvieran 
motivados; 

• Trasladar equipos de comunicación alternativa 
se veía como poco práctico; 

• En algunos casos, los cuidadores tenían que 
permanecer en otro lugar ,“perdiendo el tiem-
po”, pero cerca.

La Pandemia nos ha obligado a realizar los 
GAM de manera 
virtual y de esta manera la actividad se ha 
podido benefi ciar: 

• Permite la interconexión de cuidadoras y enfer-
mos sin limitación geográfi ca;

• No es necesario realizar desplazamientos;
• La protección ante la covid-19 se mantiene;
• Los cuidadores y los enfermos pueden realizar 

sus grupos respectivos desde el propio domici-
lio;

• Hay más fl exibilidad de horarios, menos difi cul-

REUNIONES ONLINE

Vivimos una nueva era
Grupos de Ayuda Mutua en la era covid-19

Pedro Olmedo 
Psicólogo ADELA-CV
Coordinador de los Grupos de Ayuda Mutua en la provincia de Alicante

 Reunión de Afectados/as en la provincia de Alicante (oct. 2020) 
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 Video-reunión “Experiencias de familiares con la traqueostomía” (13 nov. 2020)

tades a la hora de organizar el sistema familiar; 
• Se pueden usar los equipos de comunicación 

alternativa para realizar las sesiones, con 
lo que enfermos que no tenían voz en estos 
grupos por las difi cultades de desplazamiento 
(suelen ser pacientes con la enfermedad muy 
avanzada) les volvemos a dar su espacio;

• Ha aumentado el número de participantes en 
los grupos.

Y obviamente, lo virtual también presenta sus in-
convenientes: 
• Se requiere un mínimo de conocimiento tec-

nológico;
• Se necesita invertir en tecnología (internet, or-

denadores);
• Hay menos contacto interpersonal;
• La participación se ve amenazada por impre-

vistos que pueden difi cultar, limitar o interrum-
pir la conexión;

• Necesidad de un espacio físico de intimidad 
del que no siempre las familias disponen; 

• Se requiere mayor grado de organización en 
caso de tener niños, otros dependientes etc.;

• Los familiares no “descansan” del cuidado, in-
cluso se puede percibir como una tarea extra;

Los GAM pueden enriquecerse con todo tipo de 
temas que interesen a las familias pudiendo con-
tactar con profesionales que las impartan, con po-
cas limitaciones.

REUNIONES ONLINE

El día 13 de noviembre organizamos en ADELA-
CV un GAM virtual que se pretendía provincial 
como siempre habíamos hecho. La nueva situa-
ción nos llevó a pensar que puesto que no había 
limitación geográfi ca podíamos ampliarlo a toda 
la Comunidad Valenciana. Así lo hicimos y lo pu-
blicamos en las redes. Un neumólogo, excelente 
profesional y amigo de ADELA-CV desde hace 
muchos años se interesó y nos propuso también 
participar. De repente algo que se pretendía local, 
como por arte de magia, se convirtió en algo más 
extenso y nos vimos desbordados por decenas 
de peticiones de toda España hasta llegar a 45 
solicitudes de participación. Era algo impensable 
en la era pre-covid. Creo que hemos iniciado un 
camino nuevo en la forma en la que compartimos 
información, conocimiento, experiencias a nues-

tros socios, enfermos y familiares 
afectados por la ELA.

Todos los cambios que sufren las 
sociedades suponen pérdidas y 
retos. El mundo online ha venido 
para quedarse con nosotros y, con 
la lógica incertidumbre que trae 
todo lo novedoso, esperamos que 
sea para bien ya que, al fi n y al 
cabo, es algo inevitable.

 Reunión de Familiares de la provincia de Alicante (oct. 2020)  Reunión de Familiares de la provincia de Castellón (sept. 2020)

 Reunión de Familiares de la provincia de Valencia (nov. 2020)
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con clínicas especializadas de la Comunidad Va-
lenciana. De este modo, las familias se benefi cia-
rán de un descuento en las sesiones de logopedia. 

Las sesiones periódicas las realizan logopedas es-
pecializados en la enfermedad que tienen en cuen-
ta las particularidades de la ELA aplicando pautas 
y ejercicios para practicar en casa.

LOGOPEDIA

Convenio de ADELA-CV con clínicas de 
logopedia en la Comunidad Valenciana

Los trastornos del habla son frecuentes en la ELA, 
en muchos casos, constituyen el síntoma inicial de 
la enfermedad, y con la evolución, los afectados los 
presentarán en mayor o menor grado. 
Durante el proceso de la enfermedad, puede cam-
biar la intensidad o el tono de la voz (disfonía), tener 
un habla nasal, difi cultad para articular palabras (di-
sartria) e, incluso, se puede perder la capacidad de 
hablar (anartria). El logopeda es el profesional que 
trabaja estos componentes: voz, habla, deglución 
y la comunicación en general. La persona afectada 
de ELA debe incluir ejercicios respiratorios y de voz 
en sus cuidados diarios.

Por su importancia para la salud de las personas 
enfermas, la Asociación Valenciana de ELA ha fi r-
mado recientemente un convenio de colaboración 

Clínicas valencianas de Logopedia 
que colaboran con ADELA-CV: 
• Redace Mediterráneo, Alicante
• Lorena Magallón, Elche
• Ortofón, centros en Castellón y Valencia
• Fundació Lluís Alcanyis-Universitat de València

→ Contacto sede provincia de Alicante: 
640 814 591

→ Contacto provincias Castellón y Valencia: 
963 794 016 - 658 856 776

Imágenes: Clínica Redace Mediterráneo
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ACCIÓN

Evaluación del Plan ELA 
Desde la presentación del proyecto 
“Plan de Atención a Personas Afectadas 
por ELA en la Comunidad Valenciana”, 
en febrero de 2020, nuestro interés está 
en la calidad de la aplicación de las me-
didas que refl eja el documento. 

Por este motivo, durante los últimos 9 
meses, la Asociación ha realizado un 
seguimiento de la atención de las per-
sonas afectadas por ELA en los centros 
sanitarios valencianos. El estudio refl eja 
los peligros de una atención inadecuada 
y cómo el contexto del coronavirus ha 
multiplicado los riesgos de los pacientes 
de ELA. Por este motivo han sido remi-
tidos a la Conselleria de Sanitat expre-
sando estas preocupaciones y para que 
se tomen las medidas oportunas. 

Vivienda Tutelada
El proyecto de creación de una Vivienda Tutelada 
para Afectados de ELA en la Comunidad Valencia-
na surge ante la necesidad detectada de un recurso 
socio-sanitario que responda de manera adecuada 
a la atención de los enfermos de ELA cuando no 
pueden recibir la atención en su domicilio.

El primer paso para su puesta en marcha es lo-
calizar el lugar que reúna todos los requisitos que 
esta vivienda tan especial precisa. Para ello, se han 
mantenido reuniones con diferentes entidades, la 
última de ellas, el pasado mes de octubre con la 
subdirectora de Intervención Social del EVha (Enti-
tat Valenciana d’Habitatge i Sòl), Helena Ferrando, 
que informó de la oferta de viviendas y locales so-
ciales que la Generalitat tiene a su disposición.

La actividad de la Asociación en los últimos meses se ha mantenido con la normalidad que 
permite la pandemia del virus del coronavirus y las medidas de protección que se deben 
mantener para cuidar la salud de todos. Continúan los servicios que se prestan desde la 
Asociación y continúa el trabajo en los proyectos por mejorar la calidad de vida de los en-
fermos y enfermas. 

Imagen correpondiente a la presentación del documento del Plan de Atención a Perso-
nas Afectadas por ELA en la Comunidad Valenciana en febrero de 2020.
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ACCIÓN

El proyecto sociosanitario de ADELA-CV ha re-
cibido 5.000 euros en la 19º Convocatoria “San-
tander Ayuda” de la Fundación Banco Santander. 
El 10 de diciembre, representantes de la entidad  
bancaria en la Comunidad Valencia, Antonio Vall-
decabres, director Territorial, José Miguel Lorente, 
director de Instituciones, y Antonio Ojeda, respon-
sable de Instituciones, han entregado el premio a 
la Asociación en un acto que ha servido para agra-
decer esta ayuda económica destinada al Progra-
ma de Rehabilitación para afectados de ELA.

19º Convocatoria “Santander Ayuda” 
de la Fundación Banco Santander

El proyecto en el que colabora la Fundación Juan 
Perán-Pikolinos consiste en la adquisición de nue-
vos materiales de comunicación para el banco de 
tecnología de apoyo que tiene ADELA-CV a dis-
posición de los afectados y afectadas por ELA. 
En concreto, la ayuda económica ha permitido 
adquirir tablets con sistema operativo windows 
para el uso del lector óptico que, desde este año, 
prescribe la Generalitat Valenciana a través de los 
servicios de atención sanitaria correspondientes.

Renovación del convenio con la 
Fundación Juan Perán-Pikolinos

El 10 de septiembre, el presidente de ADELA-CV, 
José Jiménez, y la técnico sociosanitario, Mer-
cedes García, recogieron el Premio al Paciente 
VitalAire de manos de Antonio Villuendas, direc-
tor de la delegación de VitalAire en Valencia y la 
responsable comercial Gema Ramos. El Premio al 
Paciente VitalAire destaca e impulsa el programa 
de Respiro Familiar de ADELA-CV y a las asocia-
ciones de enfermos respiratorios que, este año, 
se han visto afectadas de forma sustancial por la 
pandemia global del virus Covid-19.

Acto de entrega del Premio 
al Paciente VitalAire

La ofi cina de La Caixa ubicada en la Avenida del 
Cid de Valencia ha donado 5.000 euros de sus 
fondos de la Obra Social a la Asociación Valencia-
na de Esclerosis Lateral Amiotrófi ca (ADELA-CV). 
El donativo, entregado el pasado 27 de octubre 
por la directora de la ofi cina, Carolina Vicedo, está 
destinado al programa de Rehabilitación que la 
Asociación ofrece a los afectados de ELA en la 
Comunidad Valenciana.

Donación de la Obra Social La Caixa 
en Valencia
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SOLIDARIOS

Bodas solidarias
Muchísimas gracias a las parejas que han cele-
brado este año su enlace matrimonial y que, de 
manera solidaria, han querido apoyar y colabo-
rar con la Asociación Valenciana de Afectados 
por ELA. Vuestros regalos de bodas, converti-
dos en acto de amor y solidaridad, nos ayudan 
a continuar en nuestro camino. 

Gracias

Javier Duart y Alexandra Bomboí (imagen 
superior e izquierda) celebraron su enlace 
en la Basílica de la Virgen de los Desampa-
rados en Valencia el 25 de enero de 2020.

Durante la celebración, Javier homenajeó 
a su padre, J. Vicent Duart, con una emoti-
va placa en la que refl ejaba su admiración, 
amor, apoyo y cariño.  

Los anillos son el símbolo y recuerdo de la 
unión entre Silvia y Quico el pasado 9 de no-
viembre de 2019. Conocedores del trabajo de 
ADELA CV y de las difi cultades que implica la 
ELA, han decidido hacer una donación, proce-
dente de los regalos de su boda, para apoyar 
los proyectos que lleva a cabo la Asociación. 
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SOLIDARIOS

Fútbol solidario con la ELA

Esta temporada 2020-21 va a ser muy solidaria para 
el equipo de fútbol UD Beniopa. El precio de su 
pase de partidos destinará un euro a la Asociación 
Valenciana de ELA. De este modo, los afi cionados 
pueden disfrutar de su deporte favorito a la vez que 
colaboran apoyando los programas sociosanitarios 
destinados a las personas afectadas por ELA en la  
Comunidad Valenciana. 
El presidente de UD Beniopa, Salva Climent, y el 
director general del club, Rafa Vizcaino, visitaron 
la sede de ADELA-CV en Valencia el pasado 10 de 
septiembre. De mano del  presidente de la Junta 

Directiva de ADELA-CV, José Jiménez, y la traba-
jadora social de la Asociación, Bárbara Chiralt, co-
nocieron más a fondo en qué consiste la esclerosis 
lateral amiotrófi ca, sus efectos en las familias que la 
padecen, así como los servicios y actividades que 
se realizan desde la Asociación.
La reunión ha servido también para estrechar lazos 
entre el Club y la Asociación con el objetivo de reali-
zar próximamente actividades conjuntas que permi-
tan visibilizar la enfermedad y apoyar a las familias 
afectadas de ELA en la Comunidad Valenciana.

Fútbol solidario con la ELA

I San Silvestre Nordic Walking & Caminata por la ELA

5 km Marcha Nórdica y Caminata
26 al 31 de diciembre de 2020
A benefi cio de ADELA-CV

El Club de Montaña Riba-roja y la plataforma Crono-
mancha - Timing SYS han organizado la I San Sil-
vestre de Marcha Nórdica y Caminata que se realiza 
de manera virtual entre los días 26 y 31 de diciem-
bre.  El recorrido de la carrera es de 5 km y, al ser 
una actividad virtual, cada participante podrá elegir 
el momento y la hora que mejor le venga para reali-
zar esta prueba. 
La San Silvestre, por tradición, es una carrera alegre 
y colorida ya que muchos de los participantes suelen 
disfrazarse dando color a la última carrera del año 
que se celebra en infi nidad de lugares del mundo. 
Además, en esta ocasión, será solidaria con la ELA. 
El precio de las inscripciones es de tres euros, des-
tinando dos euros íntegramente al apoyo de los ser-
vicios que la Asociación Valenciana de ELA presta a 
las familias afectadas en la Comunidad Valenciana. 
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SOLIDARIOS

Donación de mascarillas higiénicas
La Asociación ha re-
cibido 2.000 mascari-
llas higiénicas dona-
das por el Ministerio 
de Sanidad a través 
del Comité Español 
de Representantes 
de Personas con Dis-

capacidad (CERMI) destinadas a los afectados de 
ELA de la Comunidad Valenciana y sus familias. 

Emotivo acto en homenaje a Carlos Climen Navarro
El lunes, 14 de septiembre, los ami-
gos ferroviarios de Carlos Climen Na-
varro realizaron un íntimo y emotivo 
homenaje en recuerdo de quien fue 
su compañero durante muchos años. 
La esclerosis lateral amiotrófica obli-
gó a Carlos a frenar su actividad la-
boral, una enfermedad con la que ha 
convivido durante los últimos cuatro 
años “siempre con muchísimas ga-
nas y fuerza hasta el final” como des-
tacan sus amigos.

Adaptándonos a las medidas de pro-
tección frente al virus COVID-19, una 
representación del colectivo ferrovia-
rio, encabezada por “Boro”, visitó la 
sede de ADELA-CV en Valencia para 
recordar a su compañero y entregar 
el donativo que han reunido entre to-
dos ellos para colaborar y ayudar a 
las personas afectadas por ELA que lo precisen por 
una calidad de vida digna.

Desde la Asociación Valenciana de ELA agradece-
mos muchísimo este emotivo acto en recuerdo de 
Carlos y el apoyo recibido por sus compañeros y 
amigos ferroviarios. Muchísimas gracias.

Programa especial “A pie de calle” en Plaza Radio

La sede de ADELA-CV en Valencia se convirtió el pasado 4 de noviembre en un estudio de radio en el 
que pudimos hablar durante una hora sobre la Esclerosis Lateral Amiotrófica, de las necesidades de las 
familias afectadas, del día a día de los enfermos, de las familias y cuidadores y del trabajo y demandas de 
la Asociación. Muchísimas gracias a Paco Cremades y Ana Lavao por vuestro interés y profesionalidad. 

Programa L’Aparador, Levante TV
El 13 de  noviem-
bre, el Presiden-
te de ADELA CV 
junto a  la técni-
co sociosanita-
rio de la Asocia-
ción participaron 
en el programa 
“L’Aparador” de Levante TV. Una oportunidad para 
hablar y visibilizar a las personas afectadas por la 
esclerosis lateral amiotrófica. 
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PROTAGONISTAS

Homenaje del mundo del cómic a Antonio Escolano
La portada de la revista ADELANTE CV está prota-
gonizada en esta ocasión por uno de los dibujos del 
ilustrador alicantino Antonio Escolano, Venezia Her-
mética, a quien se rindió homenaje en las XXII Jorna-
das del Cómic de la Universidad de Alicante “Unicó-
mic XXII” el 24 de septiembre. 

Afectada la movilidad de sus 
manos como consecuencia de 
la ELA, Antonio Escolano rea-
lizó creaciones hasta el último 
momento. Rosa Poveda, su 
esposa, destaca que “durante 
el último año que vivió (2019) 
y con todas las difi cultades de 
movilidad que tenía en los bra-
zos, fue modifi cando  fotografías de nuestros viajes hasta darles un toque artístico 
muy personal. En ese año realizó 67 obras.” Muchísimas gracias Rosa por compartir 
parte de su obra con ADELA-CV. 

EntretELA, libro de poemas de Ramón Calabuig Rodrigo
Ramón Calabuig Rodrigo presenta en el mes de diciembre su libro En-
tretELA, un libro que recoge sus poemas escritos entre 1978 y 2020 
como testimonio de su vida personal y social. Como indica en su pre-
sentación, EntretELA habla de la búsqueda, de la resistencia y de la 
voluntad de no ser un enfermo sino una persona que convive con la 
enfermedad: “Es pot perdre la veu, però queda la paraula i la mirada per 
expressar i il-luminar la vida, tambè en els trams més foscos”.
La edición del libro también tiene un carácter solidario. La distribución 
del libro se realizará entre amigos y conocidos, es gratuito y anima a los 
lectores a apoyar a la Asociación Valenciana de ELA a través de dona-
ciones voluntarias. En la sede de ADELA-CV en Valenciana contaremos 
con 50 ejemplares para adquirilo. 

Desde la cima de Camara, en Elda, amigos y fa-
milia de Manolo Mira visibilizan la ELA y dan su 
apoyo a todos los afectados. 

Visibilidad desde la cumbre de Elda

#TeidELA es la iniciativa de Saca la Lengua a la 
ELA para recaudar fondos para la investigación y 
que ha llevado los mensajes de fortaleza y espe-
ranza y los nombres de los afectados de ELA has-
ta la cima. ¡Enhorabuena por la cordada!

#TeidELA por la investigación
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EN BOCA DE ...

Participa en ADELANTE CV. Sabemos que tienes cosas que contar y compartir con todos los que forma-
mos esta comunidad de ADELA-CV. 
Envía tu artículo de opinión al correo electrónico prensa@adela-cv.org o WhatsApp 640 81 45 91. 

Ramón Calabuig Rodrigo

Puedo hacer las mínimas
locuras

que, sin siquiera plantearme,
he desarrollado 

en mi volátil existencia,
cruzar a nado el Danubio,
esquiar elevados glaciares,
navegar erizados mares,

ciclar numerosos colosos…
compartiendo con los amigos.

De pronto
me encuentro prisionero, secuestrado,

en un cuerpo extraño
del que, aunque mis órdenes son claras,

no obtengo, pese a mi esfuerzo,
respuestas adecuadas.

¿Qué significa este descontrol?
Toda la vida preparándome,

buscando cómo ser feliz, construyendo
mi adecuado  entorno, preparando los deseos

a los posibles. Dejando todo aquello
imposible

y cada día estoy más imposibilitado.

¿Es esto el fin?
¿Se acabó?
¿Por la ELA?
¡¡No para mí!!

Aunque, ayuda, no es por la música de la ELO,
¿Será por suerte? vaya paradoja.

¡Suerte!
Que mis pensamientos vayan más allá

de las respuestas de las que mi cuerpo me da.
Suerte de seguir disfrutando de cuanto me rodea,

sobre todo amor, mucho amor y fuerza, montones de fuerza,
no de aquella de la que antes presumía y se desvaneció.
Fuerza para sentir, para la alegría de compartir la música,

la poesía, los sentimientos engrandecidos, también la rabia,
y la pena compartida queda achicada.

Al final, esto es lo que me importa, el mundo se encierra
en mi cabeza 

y es tan bonito seguir disfrutándolo, interactuando
con la vida a la deriva. Eso es vivir.

Todos sabemos que esto, para todos, el día menos pensado
cambia y nos encontramos con esa amante despechada,

 consecuencia de haber vivido.
¡VIVAMOS!

“Vida”
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INSTITUCIONES

El pasado 17 de julio, el Consell aprobó la concesión direc-
ta de subvenciones de la Vicepresidencia y Conselleria de 
Igualdad y Políticas Inclusivas a entidades del tercer sector 
de acción social para el desarrollo de programas de perso-
nas con diversidad funcional. En este sentido, el programa 
de Respiro Familiar de ADELA-CV ha recibido una ayuda 
económica de 20.660 euros, el programa de Apoyo y Aten-
ción sociosaniaria, 66.380 euros, y el programa de Autono-
mía personal y rehabilitación, 30.710 euros.

La Asociación Valenciana de Afectados por ELA ha recibido 
una ayuda económica de 6.434 euros de la “Convocatoria 
de subvenciones destinadas a instituciones sin fin de lucro a 
favor de la inclusión social para el sostenimiento de servicios 
sociales estables de información, orientación y asesoramien-
to, intervención psicosocial e integración laboral, en materia 
de Bienestar Social” de la Diputación de Alicante para 2020. 
Dicha aportación se destinará a impulsar el Programa de Re-
habilitación que ADELA-CV desarrolla para los afectados en 
la provincia de Alicante.

La Diputación Alicante ha concedido a ADELA-CV una ayu-
da económica de 1.575 euros para la “promoción de la convi-
vencia a través del Ocio y Tiempo Libre” dentro de la Convo-
catoria de subvenciones destinadas a asociaciones sin fines 
de lucro en el ámbito del Bienestar Social. Parte de este im-
porte servirá para cubrir el gasto del desplazamiento en la 
pasada convivencia que realizamos a Xixona en diciembre 
de 2019. El resto de actividades programadas para el ocio 
han quedado pausadas debido a las restricciones sanitarias 
por el virus COVID-19.

Subvención de la Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad 

Subvención de la Diputación de Alicante para Rehabilitación

Subvención para la promoción de la convivencia y tiempo libre

Subvención de la Diputación de Alicante para la revista ADELANTE CV
La Asociación Valenciana de Afectados/as de ELA ha reci-
bido una subvención de la Diputación de Alicante de 1.750 
euros dentro de su convocatoria destinada a entidades sin 
fin de lucro para la realización de actividades de carácter 
formativo, terapéutico y/o rehabilitador y de sensibilización 
en la provincia de Alicante. ADELA-CV destina esta ayuda 
económica a la edición y envío de la revista cuatrimestral 
ADELANTE CV.

Subvención del Ayuntamiento de Elche al Programa de Respiro 
La Asociación Valenciana de Enfermos de ELA ha recibido 
una subvención de 3.500 euros del Área de Bienestar Social 
del Ayuntamiento de Elche. 
La ayuda económica recibida forma parte de la convocato-
ria de subvenciones para la financiación de programas de 
interés social y está destinada al desarrollo del “Programa 
de respiro familiar domiciliario, de apoyo puntual y de ocio 
en la ELA”.
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INSTITUCIONES

Subvención para la adquisición de brazos extraíbles para sillas
La Convocatoria de subvenciones de la Diputación de Alican-
te «destinada a Asociaciones y demás Entidades privadas 
sin fines de lucro para la adquisición de bienes inventaria-
bles» de 2020 ha concedido 3.272,50 euros a la Asociación 
ADELA-CV que permite la dquisición de brazos extraíbles y 
orientables para sillas de ruedas ampliando el banco de ayu-
das técnicas a disposición de los afectados de ELA. Estas 
ayudas técnicas permiten adaptar las sillas con dispositivos 
para la comunicación alternativa y aumentativa.

Subvención de la Conselleria de Sanitat al programa sociosanitario 
La Conselleria de Sanitat Universal i Salut Pública ha conce-
dido 16.440 euros a la Asociación Valenciana de Esclerosis 
Lateral Amiotrófica como ayuda al programa de Apoyo socio-
sanitario que ADELA-CV ofrece a los afectados de ELA en la 
Comunidad Valenciana. La ayuda económica recibida parte de 
la convocatoria de subvenciones destinadas a financiar progra-
mas 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 mejora 
de la calidad de vida de sus pacientes durante 2020.

Subvención de la Diputación de Valencia 
La Diputación de Valencia ha concedido una subvención de 
15.900,28 euros al programa de Apoyo Psicosocial y Rehabi-
litador en la ELA de la Asociación Valenciana de ELA consis-
tente en el apoyo del mantenimiento del grado de autonomía 
personal de las personas con ELA.
La subvención parte de la convocatoria de “Ayudas a Entida-
des y Asociaciones de Acción Social 2020” y permitirá apoyar 
el servicio que la Asociación ofrece a los afectados de esclero-
sis lateral amiotrófica en la provincia de Valencia. 



1 amigo = 1 esperanza
Forma parte del CLUB DE AMIGOS

de ADELA-CV por 50 € al año

La Caixa ES03 2100 2779 7502 0002 3412

Ayúdanos a seguir
¡ADELANTE!

¡FORMA PARTE 
DEL PUZZLE!


