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

ADELA-CV durante el año 2021.  

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 ADELA-CV de las distintas provincias 

bajo las directrices de la Junta Directiva de la Asociación.  

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 30 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 ADELA-CV 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, 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, 

que durante este año, como el año anterior, se ha hecho a través de plataformas virtuales, como 

prevención frente a la COVID-19. 
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Apoyo sociosanitario a la ELA 

Apoyo psicológico. 

El servicio de atención psicológica ha consistido en la atención individualizada a las personas con 

ELA y a sus familiares con objeto de prevenir complicaciones emocionales y favorecer un 

afrontamiento saludable de las pérdidas de capacidades y de los cambios en los roles familiares 

y sociales. La enfermedad suele comportar una sobrecarga en los familiares, aspecto que 

también es tratado para prevenir el síndrome o alteraciones que repercutan en su estado de 

salud emocional y en las relaciones de los miembros de la familia.  

Los beneficiarios acceden a este servicio una vez contactan con el proyecto. Los psicólogos 

mantienen una primera entrevista de valoración, y en función de los signos de problemas 

emocionales que presentan se pauta una serie de entrevistas,  con mayor o menor frecuencia 

en función de la gravedad y del dolor emocional que presentan.  

Se ha realizado un seguimiento a los usuarios del servicio para detectar de manera temprana 

dificultades o complicaciones ajustando las intervenciones a las necesidades de los pacientes. 

Esta atención se ha realizado con la intensidad que necesitaban en diferentes momentos.  

Los problemas más frecuentes, atendidos individualmente han sido:  

- Problemas de asimilación de información recibida.  

- Inestabilidad emocional provocada por el diagnóstico, impacto.  

- Ideas irracionales o no reales en cuanto a la enfermedad.  

- Crisis interpersonal provocada por la enfermedad.  

- Alteraciones: insomnio, problemas de concentración, pérdida de apetito, alteración de 
las actividades diarias.  

- Mala adherencia a los tratamientos médicos.  

- Estrategias de afrontamiento desadaptativas.  

- Cambios físicos, psicológicos y sociales.  

- Orientación psicosocial.  

- Síntomatología ansioso-depresiva reactiva al diagnóstico y progresión de enfermedad.  

- Problemas de comunicación.  

- Problemas familiares provocados por la enfermedad.  

- Problemas de aislamiento social.  

- Falta de apoyo social.  

- Atención en la fase de final de vida.  

- Problemas de afrontamiento del fallecimiento de un familiar  

- Duelos.  
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Los profesionales que han intervenido son psicólogos titulados y expertos en psicología clínica y 

en cuidados paliativos.  

Sus funciones han sido atender la necesidad de apoyo psicológico de afectados y familiares a 

través de medios telemáticos y cuando no ha sido posible de este modo se han realizado con 

todas las medidas de prevención frente a la COVID-19, en las instalaciones de la asociación y en 

domicilio, apoyar la intervención del resto de profesionales y dinamizar los grupos de ayuda 

mutua en las provincias de Alicante, Castellón y Valencia. 

Los psicólogos han empleado la atención individual y la grupal, siempre teniendo presente el 

protocolo de Prevención frente a la COVID-19 de la entidad, dinamizando los grupos de ayuda 

mutua. Se han realizado intentos para registrar la variedad de intervenciones psicológicas, 

aunque por el momento, los resultados que se ha recogido son cuantitativos.  

Los psicólogos han ido recogiendo mensualmente las intervenciones con los usuarios, 

registrando fecha, modo de intervenir (entrevista, teléfono, videoconferencia o visita 

domiciliaria) y duración de cada una de estas intervenciones. Respecto a la atención individual, 

se ha empezado a recoger los resultados por individuo aunque se tratase de la misma unidad 

familiar para reflejar la diversidad de necesidades. 

Cuando ha sido necesario se ha empleado la dinámica familiar. 

Algunas entrevistas se han realizado en las instalaciones de la Asociación tanto en la sede de 

Valencia, situada en la avenida del Cid, 41, como en la de Elche en la calle Bernabé del Campo 

Latorre, 26  

En cuanto a las visitas domiciliarias, los psicólogos del proyecto han realizado visitas durante 

todo el año para atender 100 personas afectadas y 60 familiares.  Se han mantenido 103 

entrevistas en los locales de la Asociación y telefónicamente: 1802 actuaciones con un total de 

1348 horas de duración. 

 

Grupos de ayuda mutua  

Se han convocado las reuniones telefónicamente y se han realizado las reuniones presenciales 

en los primeros meses del año y por videoconferencia durante los meses siguientes con la 

asistencia de familiares de afectados, pacientes y con la participación de un coordinador.  

Se han celebrado en las tres provincias: 18 reuniones telemáticas a través de plataformas 

digitales 
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Han tenido una duración media de 2 horas cada una. Los coordinadores se han encargado de 

convocar las reuniones, animar a las personas interesadas a asistir, recoger las inquietudes de 

los participantes. En la reunión, facilitar la comunicación de todos los asistentes, propiciar la 

reflexión conjunta, la creación de un clima de confianza y respeto.  
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Asesoramiento y apoyo social. 

El Servicio de asesoramiento y apoyo social ha valorado las situaciones problemáticas de las 

familias afectadas. Ha asesorado respecto a los medios de protección social que compensan o 

mitigan esas dificultades y se les ha facilitado el acceso y /o gestión cuando las familias tenían 

especial dificultad para desarrollarlas. 

Esta actividad ha sido desarrollada con la participación de las trabajadoras sociales, una en Elche 

para la provincia de Alicante y otra en Valencia para las provincias de Valencia y Castellón. 

Se han encargado de la acogida de las nuevas familias que establecen contacto con la Asociación, 

informar sobre los diferentes programas y servicios que se desarrollan y derivar cuando se 

detecta esa necesidad. 

Respecto a la metodología de las trabajadoras sociales ha realizado una intervención familiar, 

atendiendo las necesidades de la unidad de convivencia y valorando gravedad de la necesidad y 

las preferencias de las familias. Su actividad se ha desarrollado de lunes a viernes de 9 a 14 horas 

en las sedes de la Asociación en Elche y en Valencia, realizando entrevistas, llamadas telefónicas, 

gestiones en organismos públicos y mediante visitas domiciliarias en las tres provincias, 

manteniendo siempre los protocolos de prevención frente a la COVID-19 de la entidad.  Según 

el modo en que se ha atendido, se han atendido a 254 personas usuarias,  realizándose  1262 

intervenciones.  

 

Banco de productos de ayuda. 

El equipamiento para movilidad, cuidado y protección, autonomía personal y comunicación que 

forma parte del banco de productos de apoyo ha sido gestionado por la técnico sociosanitario 

del proyecto. Se ha encargado de recoger las peticiones, avisar a los usuarios de su 

disponibilidad, gestionar las reparaciones de los productos que se han ido deteriorando, realizar 

el control de su ubicación y gestiones para su reutilización. 
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Se han facilitado productos de ayuda a todas aquellas personas que las han solicitado: grúas, 

camas articuladas, sillas de ducha, sillas de ruedas, elevador de wc, cojines antiescaras y 

dispositivos de acceso al ordenador para comunicación alternativa, acceso al ordenador y 

soportes para Tablet o para ordenador. Las familias han recogido el material en las instalaciones 

de la asociación y también se ha enviado por mensajería. Los productos se han higienizado tras 

su devolución y se han dado recomendaciones de su limpieza, uso y mantenimiento. En cuanto 

al manejo, se ha explicado presencialmente cuando era posible y mediante tutoriales por video. 

Durante el ejercicio se han atendido a 146 personas usuarias y se han prestado 98 ayudas 

técnicas  
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Comunicación  

En 2021 se han editado tres revistas institucionales que son distribuidas por correo postal a los 

socios de ADELA-CV, colaboradores, organismos públicos y empresas privadas. Además, las sedes 

de Valencia y Elche1 disponen de ejemplares para el público en general. 

Impresión de 700 ejemplares los meses de abril, agosto y diciembre. 

Distribución de 600 ejemplares por correo postal a socios, organismos públicos y privados. 

Disposición de 100 ejemplares en sedes y eventos públicos para su distribución/consulta. 

 

 

Además, la revista ADELANTE CV se pueden consultar digitalmente en la página web adela-cv.org 

y es compartida en las redes sociales que dispone la Asociación (Facebook, Instagram y Twitter). 

La revista en formato digital se publica una vez está impresa la siguiente edición de la revista en 

papel. 

Página web: adela-cv.org 

La página web http://adela-cv.org es una herramienta dinámica que integra las redes sociales de 

ADELA-CV a través de enlaces directos. 

Es la carta de presentación principal de la Asociación en Internet y recoge los servicios y 

actividades que se llevan a cabo, además de incluir secciones informativas sobre la ELA, sobre la 

Asociación, recoge las Memorias de Actividades, cuadernos informativos, documentos de 
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interés, así como las ediciones de todas las revistas ADELANTE CV para su consulta digital, entre 

otros contenidos. 

Durante el 2021 se han publicado un total de 80 noticias. La medición de la audiencia web se 

lleva a cabo con la herramienta Google Analytics y a través de ella disponemos de los siguientes 

datos durante el periodo 1 d enero de 2021 al 31 de diciembre de 2021: 

Número de usuarios: 25600 usuarios 

Redes Sociales 

ADELA-CV dispone de perfiles sociales en Facebook, Twitter, Instagram (creado el 21 de 

noviembre de 2019) y Youtube. En ellas, se publica enlaces directos a la web institucional, 

contenidos de elaboración propia y se comparten noticias de interés de otros medios y entidades 

afines. Se publican eventos y material audiovisual de las actividades que realiza la Asociación. 

Además, las redes sociales dinamizan la comunidad de usuarios lo que promueve la demanda de 

servicios o información a través de ellos, y contribuyen a dar visibilidad a la enfermedad y a los 

servicios y actividades que desarrollamos. 

Las redes sociales de la Asociación Valenciana de ELA aumentan el número de seguidores en 

2021. Cuando estos usuarios de redes sociales comparten nuestras publicaciones, se crea una 

gran red de difusión que permite alcanzar a personas que no nos conocían ni conocían nuestra 

actividad. Teniendo en cuenta este factor para la visibilidad, las publicaciones que más se han 

compartido son las que tienen que ver con investigación y con retos y campañas sociales de la 

asociación. En cuanto a los formatos que más visualizaciones tienen y que más veces se han 

compartido, destacan los audiovisuales: testimonios y videos de actividades. 

Facebook 

Facebook continúa siendo la red social más utilizada por los asociados y la que más interacciones 

provoca, creando vínculos que van más allá de la enfermedad. El año 2021 ha terminado con 

2950 seguidores de página, frente a los 2700 con los que finalizó el año anterior 2020. 

Se ha atendido las demandas e interacciones con los usuarios que siguen la página o que han 

realizado alguna consulta por este canal, de manera pública y de manera privada a través de 

Messenger (48 comunicaciones privadas). 

Instagram 

Creada el 21 de noviembre de 2019, la página de ADELA-CV finalizó 2021 con 820 seguidores 

frente a los 420 que tenía al finalizar el año anterior. 



11 
 

El alcance de la página ha sido de 1300 personas que han visto los diferentes contenidos de la 

página que se materializa en 288 publicaciones de naturaleza informativa, enlaces de la web 

adela-cv.org, álbumes fotográficos de actividades, videos y enlaces de nuestro canal de YouTube. 

Cabe destacar que las publicaciones en este medio que más interacciones “Likes” y 

visualizaciones han tenido son en formato video. Lo podemos observar en el siguiente gráfico: 

De igual modo, se ha atendido las demandas e interacciones con los usuarios que siguen la 

página o que han realizado alguna consulta por este canal, de manera pública y de manera 

privada (139 comunicaciones privadas). 

Twitter 

El canal de difusión de contenidos Twitter ha contado en 2021 con 1300 seguidores frente a los 

1217 del año anterior. Los contenidos han sido los mismos que en la red principal Facebook, con 

un total de 288 publicaciones, adaptándolos a las características del medio. Se ha compartido 

contenido de otros perfiles y se ha interactuado con los seguidores y con entidades afines a la 

Asociación. 

Newsletter (mailing) 

El Newsletter mantiene informados a las familias, profesionales sanitarios y entidades públicas 

y privadas sobre las actividades desarrolladas por la Asociación Valenciana de ELA, de la agenda 

y servicios y de las informaciones que deseamos destacar. Tiene una periodicidad variable entre 

mensual y quincenal, según las necesidades comunicativas del momento. 

A lo largo del 2021 se han enviado 27 Newsletter a 497 suscriptores que reciben las últimas 

noticias de ADELA-CV a través del correo electrónico. 

Los suscriptores de esta boletín de actualidad son los socios de ADELA-CV, profesionales de la 

salud, las empresas colaboradores de la Asociación, instituciones públicas, sanitarias y empresas 

privadas. 

Notas de prensa 

Con el fin de lograr una mayor visibilidad, dar a conocer ADELA-CV, las actividades y servicios 

que realizamos y alcanzar una buena reputación generando credibilidad y confianza en los 

medios y la opinión pública, hemos redactado y emitido 6 notas de prensa junto a material 

gráfico a lo largo del 2021  
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Localidades donde se han realizado las actividades o residen los afectados:  
 

Alaquàs, Alborache, Alboraya, Alcácer, Alcoi, Alfafar, Alginet , Alicante, Almassora, 

Almoradí,Alpuente ,Aspe ,Benaguasil , Benetússer, Benicarló, Benidorm, Benifaió, Benifaraig, 

Benimámet, Betxí, Bigastro, Buñol, Burriana, Busot , Canals, Canet d'En Berenguer, Castelló de la 

Plana, Catarroja, Catral, Corbera, Crevillente, Cullera, Daya Nueva, Dénia, El Campello, Elda, Elx, 

Favara, Fuenterrobles, Gandia, Godella, Godelleta, Gran Alacant, Guardamar del Segura, Hondón 

de las Nieves, La Cañada, La Pobla de Vallbona, La Vall D'Uixó, L'Alcora, L'Alcúdia, L'Alfàs del Pi, 

Llíria, Llutxent, Loriguilla, Manises, Marchuquera, Marines, Massamagrell, Massanassa, Meliana, 

Miramar ,Mislata, Moixent , Moncada, Moncofa , Monforte del Cid , Monserrat , Montanejos, 

Morella, Muro de Alcoy, Museros, Mutxamel, Náquera ,Novelda, Oliva , Ontinyent, Paiporta, 

Paterna, Petrer, Picassent, Puçol, Quart de Poblet, Quartell, Rafelbunyol, Requena , Riba-roja de 

Túria, Rojales, Sagunt, San Antonio de Benagéber, San  Juan de Alicante, Sant Vicent del Raspeig, 

Santa Pola, Sax, Simat de la Valldigna, Sueca, Tavernes Blanques, Torreblanca, Torrent, Torrevieja, 

Valencia, Vila-real, Villafranqueza, Villajoyosa, Villena, Vinaròs,  Xàbia, Xirivella , Yátova 

 

Tabla resumen resultados del proyecto  sociosanitario ADELA-CV  

OBJETIVO INDICADOR RESULTADO 
ESPERADO 

RESULTADO 
OBTENIDO 

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

Número de familias informadas 
 
Número de Publicaciones revista, web, 
redes circulares   

266 
 
3 revistas / 12 
Boletines 
electrónicos/ 
100 
actualizaciones 
web 

278 familias con 
LOPD 
 
3 revistas / 27 
Boletines 
electrónicos/  
80 
actualizaciones 
(noticias) 

Proporcionar un apoyo psicológico 
para facilitar la participación de los 
afectados 

Número de intervenciones por 
profesional. 
Número de beneficiarios 
 
 
Media de intervenciones por usuario 
 
Número reuniones de grupos de ayuda 
mutua y numero asistentes 

1307 interv. 

270 (familias) 
 
 
4 
 
34 personas  
41 reuniones 

1786 interv.  
 
160 usuarios: 
(100 afectados y 
60 familiares) 
8 
 
43 personas.  
18 reuniones 

Facilitar el acceso a los recursos 
sociales que satisfagan necesidades 
derivadas de la enfermedad 

Usuarios atención apoyo social 
 
Intervenciones psicosociales individuales 
 
Número de intervenciones por 
profesional y por beneficiario. 

240 familias 
 
1166 intervenc. 
 
 
4,8 

254 familias 
 
1262 interv. 
 
 
5,1 
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Ayudas técnicas cedidas 
 

 
 
 
Beneficiarios ayudas técnicas 
 

 
 
90 un. 
 
 
 
 
60 usuarios 

 
 
98 un.  
 
 
 
 
145 usuarios 

 

 

 

La metodología de trabajo se ha desarrollado por áreas geográficas con el fin de acercar las 

actividades a cada provincia. Los grupos de trabajo han estado compuestos por psicólogos, 

trabajadores sociales, técnico socio-sanitario,  y periodista. 

Los grupos se han dividido entre el equipo de la provincia de Alicante y el equipo de la provincia 

de Valencia que ha ofrecido sus servicios en las provincias de Valencia y Castellón. 

El servicio de comunicación ha dado cobertura a las informaciones en toda la Comunidad 

Valenciana, encargándose de recabar información del programa en toda la comunidad 

Valenciana y difundirla a través de la web, revista electrónica, notas de prensa y redes sociales 

y publicación de revista cuatrimestral. 

La información se ha proporcionado por estas vías, y personalmente en la interacción con los 

beneficiarios del proyecto. 

En las reuniones semanales del equipo de trabajo se ha hecho hincapié en la información a 

reforzar el equipo del proyecto. 

Se ha empleado también la aplicación whatsapp para comunicar de forma más efectiva las 

actividades de la asociación y facilitar la rápida comunicación con los afectados. 

Cada profesional ha utilizado una ficha de usuario y un registro de sus actuaciones. 
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Respiro familiar para afectados de ELA 

Se ha proporcionado apoyo a las familias afectadas por la ELA de la Comunidad Valenciana 

mediante la asistencia personal a la persona con ELA en su domicilio y en hospitales.  

Las actividades realizadas han sido:  

- valoración de sobrecarga del cuidador principal y riesgo social, conocimiento de estado 
de dependencia, identificación cuidador principal y personas de apoyo y estado de salud 
de cuidadores, situación económica, estado vivienda, y relaciones sociales  

- información a los usuarios del servicio de respiro familiar.  

- Propuesta de atención del programa en función de las preferencias de los usuarios 

- Planificación mensual y semanal de los servicios y confirmación a los usuarios.  

- Realización de los servicios de asistencia en domicilio de respiro familiar  

- Reunión semanal de seguimiento de la intervención.  
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En la provincia de  Castellón, el respiro familiar a domicilio se ha desarrollado por una empresa 

de ayuda a domicilio ya que el número de afectados y su dispersión geográfica hace poco efectivo 

la realización del proyecto en esta provincia con personal propio, del mismo modo durante los 

seis primeros meses del año también se realizó en la provincia de Alicante, causado por la baja 

por enfermedad de la auxiliar de ayuda a domicilio de la provincia, hasta que se incorporó una 

nueva persona a la plantilla de la entidad para cubrirla a partir del mes de Julio.  

Las actividades realizadas con los afectados durante los servicios de respiro familiar han sido:  

- 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,  

- Conversar, Ir de paseo, acompañamientos: farmacia, centro de salud, actos culturales…. 

- Actividades de estimulación: cognitiva, física, rehabilitación 

- Navegar por Internet o chatear, escribir o telefonear a la familia,  

- Enseñanza de cuidados y uso de ayudas técnicas  

- Hacer y cambiar la cama, lavar, tender la ropa y recoger la ropa  

-Reparto de mascarillas y gel hidroalcohólico. 

 

Localidades donde se ha desarrollado la actividad: 

Alcoy, Alicante, Campello, Elche, La Vila, Mutxamel, San Felipe Neri, San Juan Playa, Sant Vicent 

del Raspeig, Santa Pola, Villafranqueza, Alboraya, Alzira, Benifaió, Bétera, Canetd’en Berenguer, 

Catarroja, El Vedat de Torrent, Godelleta, La Pobla deVallbona, Lliria, Marxuquera, Massanassa, 

Meliana, Museros, Picassent, Puzol, Ribarroja, Serra, Torrent, Valencia, Xirivella, Castelló de la 

Plana, Vila-Real. 

Total de personas beneficiarias  

Total: 47 Mujeres: 14 Hombres: 33 
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Evaluación y seguimiento del proyecto de Respiro familiar  

OBJETIVO INDICADOR RESULTADO 
ESPERADO 

RESULTADO 
OBTENIDO 

Proporcionar asistencia a la 
persona con ELA, durante el 
periodo de respiro familiar, que les 
facilite el acceso a espacios de 
autonomía personal, de desarrollo 
de intereses e inquietudes, 
mediante el apoyo de un auxiliar, 
una técnico socio-sanitario 

Horas de asistencia por afectado 

 

 

 

 

50 horas 
anuales/usuario 

33,2 horas de 
promedio, 7 h 
de mediana. 
Un total de 
1561 horas 

 Número de beneficiaros en domicilio 

 

88 

 

47 

 

Proporcionar descanso al cuidador 
principal de los afectados de ELA, 
que se halle sobrecargado 

Comparativa escala sobrecarga del 
cuidador 

Reducción de la 
sobrecarga del 
cuidador 

 

Variación no 
apreciable 

 Dedicación por tipología actividades 
desarrolladas: 

Presentación programa usuario 

Acompañamientos ABVD – ocio 

Acompañamiento citas medicas 
/sanitarias 

Formación ayudas tecnicas 

 

  

 

76 h. 

1355 h. 

35 h. 

 

25 h. 

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

Acciones de formación desarrolladas  19 
intervenciones 
de formación, 
70 horas en 
total, 

Los afectados de ELA atendidos por el programa han podido contar con asistencia para tener 

mayor autonomía y han podido organizar actividades que deseaban desarrollar, realizar 

gestiones con la administración pública o con proveedores de servicios, actividades de 

asociaciones, de sensibilización y de ocio. 

Les ha permitido también organizar actividades de cuidado, tanto aseo personal, y vestido, 

ducha, alimentación, visitas al centro de salud, al hospital. El personal del proyecto ha facilitado 
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la comunicación de aquellas personas que tienen graves problemas para expresarse y las 

auxiliares han actuado como intérpretes de sus mensajes, utilizando sistemas de comunicación 

alternativa. 

Algunas personas con ELA han utilizado el servicio para organizar actividades instrumentales 

para las que precisan asistencia, como cocinar, ir de compras, etc.  

El servicio se ha utilizado en ocasiones para el aprendizaje de cuidados, cómo realizar actividades 

de la vida diaria asistidas, aseo, cambios posturales, uso de grúa y otras ayudas técnicas 

Con algunos usuarios se ha valorado la realización del servicio pero han preferido solicitarlo en 

momentos puntuales en los que precisaban una ayuda extra o porque el cuidador principal tenía 

que ausentarse.  

Se han realizado varias valoraciones que no se han materializado por el momento en ningún 

servicio, sino que han sido tan solo una toma de contacto para conocer el servicio. 

Se ha utilizado también esta estrategia para dar a conocer el recurso a afectados con necesidad 

de asistencia pero que se resisten a la introducción de personas ajenas a la familia por 

desconocimiento. Estas intervenciones de toma de contacto, de conocimiento de los 

profesionales han sido con 24 personas con ELA. 

En cuanto al papel del proyecto para los familiares, éste ha permitido compaginar el cuidado con 

otras actividades que necesitaban atender, tanto para otras gestiones familiares como algunas 

actividades lúdicas. Este tiempo liberado para el cuidador habitual aunque no siempre modifica 

la organización general de cuidados, permite al menos al cuidador tener esa posibilidad. Algunas 

familias los utilizan de manera regular (cuatro horas cada quince días) y otros tan solo cuando 

tiene que ausentarse por necesidad. 

La asistencia de respiro familiar ha sido negociada con los beneficiarios atendiendo a la 

necesidad por sobrecarga y/o falta de apoyo al afectado con ELA, la actividad de asistencia a 

desarrollar y las situaciones excepcionales y siempre que ha sido posible, teniendo en cuenta las 

preferencias de día y horario 

Dado que los perfiles de los usuarios son distintos y también sus necesidades, la estimación de 

cambios en la sobrecarga es compleja. Por otro lado, la capacidad el programa para resolver la 

sobrecarga objetiva es limitado. Tan solo reduce la estimación de sobrecarga objetiva en aquellas 

familias en las que sólo hay un cuidador principal, o aunque hubiera algún otro, el cuidador 

principal nunca o casi nunca disponen de tiempo personal. Se ha mejorado la sobrecarga cuando 

el personal del programa ha prestado ayuda para cuidados personales. También cuando el 

familiar aprovecha este servicio para desarrollar otras actividades. 
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En cuanto a las opciones ocupacionales que ha propiciado, cabe resaltar la mitad de las 

actividades más frecuentes sustituían al cuidador principal o lo complementaban: cambios 

posturales, levantarse, vestir, aseo personal, dar alimento. Por otro lado, se ha proporcionado 

apoyo para otras tareas: conversar, dar paseos, realizar gestiones o actividades que propician la 

estimulación cognitiva, física y facilitan la rehabilitación.  

Resulta también complejo reflejar la totalidad de actividades que realiza el personal auxiliar 

durante toda su intervención, dado que llevan a cabo una acción de formación, enseñando 

hábitos saludables y técnicas de cuidado, facilitan tareas de vestido, de interacción con el 

entorno, de comunicación, gestiones con el ámbito sanitario o social, con el ámbito familiar o 

amistades…. Una intervención de 2 o 4 horas con el afectado contempla multitud de funciones. 

Desde la perspectiva del proyecto los resultados son positivos tanto por lo que representa de 

tranquilidad para el cuidador principal como por lo que permite hacer a la persona con ELA y 

que probablemente, de otro modo no realizaría. 

Las trabajadoras sociales han detectado la necesidad de respiro familiar, han informado a las 

familias de esta actividad y han acordado los servicios con los usuarios. Han supervisado el 

desarrollo de los servicios.  

Las auxiliares de respiro familiar han desarrollado la asistencia a las personas con ELA de lunes a 

viernes en las provincias de Alicante y Valencia. 

Las empresas de ayuda a domicilio que ha desarrollado los servicios de respiro familiar en las 

provincias de Alicante y Castellón ha sido concertada por el proyecto. 

Los beneficiarios han recibido asistencia en sus domicilios, en hospitales y en aquellos espacios 

comunitarios en los que deseaban participar. 
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Autonomía Personal y Rehabilitación 

Se ha proporcionado fisioterapia músculo-esquelética y respiratoria a aquellos afectados que 

han solicitado el servicio tanto en las clínicas concertadas como en el domicilio de los 

beneficiarios a los que estaba indicado el tratamiento a domicilio, con una frecuencia mensual 

de 2 sesión semanal en domicilio o 2 sesiones en clínica.  

Esta actividad se ha desarrollado de Enero a Diciembre de 2021.  

Los tratamientos contemplados han sido: estiramientos, masoterapia, fisioterapia respiratoria, 

Control cefálico, equilibrio, tratamiento dolor, propiocepción, movilización activa o pasiva de 

miembros superiores e inferiores, prevención de deformidades articulares y cambios posturales  

Las sesiones de fisioterapia se han proporcionado en su mayoría a domicilio dada la movilidad 

reducida de los beneficiarios y que el desplazamiento hubiese incrementado el cansancio y 

limitado la adhesión al tratamiento. 

 

Para evaluar el servicio de rehabilitación se han registrado las sesiones mensuales con cada uno 

de los beneficiarios. En julio y diciembre se solicitó a los fisioterapeutas una descripción de los 

servicios proporcionados y una evaluación del estado de cada uno de los pacientes con el fin de 

comprobar la evolución.          
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Las localidades donde se han realizado las actividades han sido:    Benidorm, Elda, San Felipe 

Neri, Villena, Elche, Santa Pola, El Campello, Gran Alacant, Alicante, Rojales, Alcoi, San Juan de 

Alicante, Torrevieja, Villajoyosa, Petrer, San Vte. Del Raspeig, Calpe, Monforte del Cid, Aspe,  

Betxi, Castellón, L´Alcora, Villareal, Benicasim, Burriana, Valencia, Massanassa, Gandia, Cullera, 
Torrente, Onteniente, Alginet, Alaquas, Alfafar, Paterna, Marxuquera, Benifaio, Sagunto, 
Picassent, Almusafes, Puzol, Catarroja, Museros, L Alcudia, Betera, Rafelbuñol, Corbera, 
Monstserrat, Moncada, Real de Gandia, Paiporta, Godella, Serra, Carcaixent, Alborache, 
Alfarrasi, Benimament, Yatova, Benaguacil, Mislata, Quart de Poblet 

 

Evaluación y seguimiento del proyecto de autonomía personal y Rehabilitación  

OBJETIVO INDICADOR RESULTADO 

ESPERADO 

RESULTADO 

OBTENIDO 

Minimizar el impacto de la pérdida 
de movilidad en las personas con 
ELA potenciando su autonomía 
personal a través de la 
rehabilitación. 

Numero de sesiones de fisioterapia 

 

 

 

4725 

 

 

 

4006 

 

 

 

Idem Número de usuarios atendidos 

 

105 

 

124 

 

Idem Cuantificación de tratamientos por 
tipología 

14 14 

 

los beneficiarios con gran probabilidad no hubiesen accedido a ningún tratamiento por sus 

propios medios. Los tratamientos más frecuentes de estiramientos, movilizaciones pasivas y 

activas y prevención de deformidades articulares se han dirigido más al alivio de molestias y 

prevención de trastornos que al mantenimiento de la autonomía, dadas sus características. No 

obstante, aquellas funciones que era posible mantener, se han desarrollado.  

Se debe tener en cuenta qué dentro de una progresión de pérdida de capacidades, el 

mantenimiento de algunas de ellas, tener capacidad de mantener lo que no se ha perdido aun y 

que el abandono no sea facilitador de esa inercia hacia el deterioro, posee un valor sobre las 

vidas de los beneficiarios mayor que los resultados observables. De hecho, son apenas unos 

pocos los beneficiarios que abandonan voluntariamente el programa 

La técnico sociosanitaria, se ha encargado de informar del servicio tanto a beneficiarios como a 

proveedores de fisioterapia, comunicar a los profesionales los usuarios incorporados y las bajas, 
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así como el control de los servicios prestados, el pago de los fisioterapeutas proveedores del 

servicio y la evaluación de los tratamientos.  

La secuencia de realización ha sido: El programa se ha dado a conocer a todas las personas con 

ELA que contactan con la Asociación en la Comunidad Valenciana. Las personas interesadas 

expresan su deseo de recibir atención y se ha acordado una primera visita de valoración. En ésta 

se ha explicado el funcionamiento del programa, se ha valorado el estado funcional y se han 

pautado las sesiones a desarrollar tratamientos y objetivos terapéuticos. 

Durante el año se han realizado dos evaluaciones del estado de la persona con ELA y se ha 

recogido en un informe con información de los tratamientos. 

Toda esta información es sistematizada y analizada con el fin de valorar el funcionamiento del 

programa. 
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Formación 

Durante el año se han realizado diferentes jornadas, talleres y cursos tanto para familiares como 

personas afectadas y personal de la entidad.  

Video-reunion “Traqueotomía: una teleconferencia para aclarar posibles dudas» 

El pasado 20 de enero, pudimos transmitir y compartir con el doctor Emilio Servera las dudas y 
cuestiones sobre la traqueotomía. El objetivo del encuentro virtual fue dar apoyo a los 
afectados de ELA y sus familiares respondiendo a las dudas que este tema genera,  gracias a la 
colaboración del doctor Emilio Servera, ex jefe del Servicio de Neumología del Hospital Clínico 
Universitario de Valencia  

 

 

Video-reunión: “Dudas sobre la nutrición, complementos y alimentación enteral en la ELA” 

 

 El 3 de febrero pudimos contar con la colaboración del Doctor Ezequiel Martí Bonmatí, quien 

cuenta con una larga experiencia como Jefe Clínico en el Servicio de Farmacia del Hospital 

General Universitario de Valencia. El Doctor Martí respondió a cada una de las preguntas 

realizadas por las personas afectadas por ELA, por familiares y cuidadores y ofreció varios 

consejos respecto a la nutrición.  

 

Video-reunión: “Tecnología de acceso y comunicación para personas con ELA”, 24 de marzo de 

2021 

El 24 de Marzo contamos con la colaboración de Gil Barrero, asesor especializado entecnología 

de apoyo de BJ Adaptataciones, empresa especializa en tecnología de apoyo a la comunicación 

y el desarrollo de autonomía personal  
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Video-reunión_ “Recursos no verbales: Cómo dar apoyo a la parte corporal para la 

comunicación”,  

El 22 de abril de 2021. Anna Esclusa, pedagoga y experta en estimulación basal, nos ofreció 

este interesante taller. 

 

Video-reunión: “Taller de movilizaciones: ergonomía y ergoterapia” con la colaboración del El 
17 de Mayo, el Dr. Carlos Villarón nos enseñó algunos conceptos básicos, las reglas 
elementales para realizar un movimiento y los principios básicos para realizar una correcta 
movilización. La videoconferencia será a las  

 

 

Curso en la E.V.E.S. Del 8 al 12 de Noviembre “Atención en domicilio de los problemas 

respiratorios de enfermos neuromusculares. Actuaciones del cuidador”.  Telepresencial 

dirigido a Cuidadoras/es y asistentes personales a personas afectadas de ELA, con los siguientes 

contenidos: 
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-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  

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

pacientes con ventilación invasiva.  

 Dr. Santos Ferrer Espinosa 

-Habilidades básicas para manejar lo problemas de deglución, tos, respiración y cuidados 

generales de pacientes con ventilación no invasiva 

 Dr. Jesus Ignacio Sancho Iniesta 

- Alteraciones de deglución. Prevención de úlceras y cuidados. Movilizaciones 

D. Pablo Royo Simó 

- Habilidades básicas de manejo emocional: manejo de situaciones complejas 

D. José Luis Diaz Cordobés 

-La tecnología de apoyo para la autonomía personal. Sistemas de comunicación alternativa 

- Recursos sociales para personas con discapacidad 

Dª Bárbra Chiralt Bailach 

- 

Video-reunión: «Uso de grúa para la movilización en la ELA» 

 

El 22 de diciembre, se realizó  una video-reunión práctica para conocer el uso de las grúas de 
movilización, los pasos a seguir y poder prevenir lesiones en la persona cuidadora y en la 
afectada por ELA. La encargada de explicar todas las cuestiones fue la auxiliar de Respiro de 
ADELA-CV en la provincia de Valencia, Esther Portellano, con la colaboración del Centro 
Ortopédico Valencia. 

 

https://www.centroortopedicovalencia.com/
https://www.centroortopedicovalencia.com/


25 
 

 

 

Curso de sensibilización de igualdad de género  

El pasado mes de Octubre la mayoría de la plantilla de los profesionales de la entidad, realizó el 

curso de “Sensibilización en igualdad de género y oportunidades entre mujeres y hombres en 

organizaciones laborales” 

En Noviembre y Diciembre también se realizaron los siguientes cursos por parte de dos 

trabajadoras de la entidad: 

“Búsqueda de financiación proyectos europeos” 

“Transparencia y participación ong´s” 

“Planes de igualdad de genero y oportunidades entre mujeres y hombres” 

“Innovación y buenas prácticas en ong´s” 

https://adela-cv.org/aqui-tienes-todas-las-video-reuniones-de-adela-cv/%E2%9E%94%C2%A0%C2%A0%20https:/youtu.be/tuumCGFMp3c
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SENSIBILIZACION  

Entretela  

Durante 2021 contamos con la publicación del libro de poemas escrito por Juan Ramón Calabuig 

Rodrigo, ENTRETELA, los donativos que se recaudaron con el reparto de los libros fueron para 

apoyar los programas que se llevan a cabo en ADELA-CV 
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Donación de los trabajadores del STM-Intersindical Valenciana 

José  

El 4 de Marzo la Asociación recibió la donación de 250 euros recaudados por los trabajadores 
del Sindicat de Treballadores i Treballadors del Metall conocida como STM-Intersindical 
Valenciana. 

Zumba por la ELA  

El sábado 6 de marzo, disfrutamos de la V Master de Zumba por la ELA organizada por la 
instructora Zebida Leal Boronat a beneficio de la Asociación Valenciana de ELA.  

 

 

http://stm.intersindical.org/index.htm
http://stm.intersindical.org/index.htm
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Donativo oficina Caixabank 

El 5 de Marzo La Oficina Caixa Bank ubicada en la Avenida del Cid de Valencia hizo una 
donación de  5.000 euros de sus fondos de la Obra Social a la Asociación Valenciana de 
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ADELA-CV) para apoyo del servicio de rehabilitación. 

 

 

 

 

 

 

Impulso de la empresa valenciana IGENOMIX a los programas sociosanitarios de ADELA-CV 

 

El 6 de Marzo La Fundación Igenomix de la empresa valenciana especializada en medicina 
reproductiva realizo un donativo de 1.044 euros a la Asociación,  la ayuda económica se 
destinó a continuar con nuestro trabajo para mejorar la calidad de vida de las familias 
afectadas por ELA en la Comunidad Valencian 

https://fundacionlacaixa.org/es/?utm_source=sc&utm_medium=cpc&utm_campaign=plan-editorial&utm_content=obra-social-sem&utm_term=602000&gclid=Cj0KCQiAyoeCBhCTARIsAOfpKxjPdFyd3hT4KEoJQt52W963FwkhbmJK7nT26LMe8YjfYU-Z60XpCS0aAn0OEALw_wcB
https://igenomixfoundation.com/
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Presentación  del diseño de la camiseta oficial de ADELA-CV 

 

En el mes de Marzo, la Asociación estrenó la camiseta oficial, l diseño creado por Thaís 
Guadalupe Figuera Villanueva: 

 

“Nos acercamos a vosotros ADELA, tomamos su mano. 
Vuestro corazón conecta con el nuestro, con nuestro dolor, incertidumbre, ( la lágrima), nos 

arropan sin agobio. 

La opción hasta dónde llegar es nuestra (por eso el círculo no es cerrado) y nos fortalecen. 

Hay un símbolo de Gratidud que interpreté y utilicé, mi gratitud hacia vosotros. 

Y entra en él, al mismo tiempo, una Espiral 

que representa el proceso de Transformación y Crecimiento 

que experimentamos a lo largo de este ciclo de vida (de la enfermedad).” 

Thaís Guadalupe Figuera Villanueva. 

Agradecemos la implicación y colaboración que está realizando José Bañón para que este 
proyecto sea una realidad y, como no, al jurado compuesto por miembros de nuestra Junta 
Directiva, trabajadoras y afectados de esclerosis lateral amiotrófica de ADELA-CV. 

Las camisetas  se pudieron adquirir a partir de  la segunda quincena de mayo de 2021  
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Charla IES Berenguer Dalmau  

La Trabajadora Social de la  Asociación, Bárbara Chiralt partició en las Jornadas Profesionales 
del IES Berenguer Dalmau de Catarroja “En temps difícils, cures i formació: reprenem la vida” 
que se realizaron del 26 al 30 de abril. 

Son ya 20 años los que llevan organizándose estas jornadas profesionales por el Departament 
de Serveis Socioculturals i a la Comunitat del centro formativo de Catarroja con el objetivo de 
servir de espacio para la “reflexión, intercambio de experiencias, diálogo participativo y 
acercamiento al mundo laboral.” 

Asamblea General Ordinaria ADELA-CV 

 

La Asamblea ha aprobado por unanimidad todos los puntos del orden del día de la 
convocatoria. En primer lugar, se aprobaron las actividades y el balance económico de 2020 

La Asamblea General Extraordinaria ha sido convocada para la elección de los miembros de la 
Junta Directiva de ADELA-CV y la posterior designación de cargos. Como consecuencia, la 
Asociación cuenta con nueva Junta a la que se han incorporado cuatro nuevos miembros 
quedando constituida de la siguiente manera: 

 

https://adela-cv.org/wp-content/uploads/2021/04/memoria-actividades-asamblea-adelacv-2020-1.pdf
https://adela-cv.org/wp-content/uploads/2021/04/balance-adela-cv-2020.pdf
https://adela-cv.org/historia/
https://adela-cv.org/historia/
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Presidente: José Jiménez Aroca 

Secretaria: Inmaculada Ambou Montero 

Tesorero: José Bañón Lavilla 

Vocales: Joaquín Alcoy Moncholí, Jose Antonio Jordá Giner, Pura Ferrer Grau, Vicente Román 
Agulló y Emilio José Monzonís Doñate. 

 

Donativo solidario del Instituto Cayetano Sempere en Elche 

El mercadillo solidario  del IES Cayetano Sempere que se realizó el 19 de Mayo  recaudó 633 
euros a través de la venta de libros de segunda mano y marcapáginas elaborados por los 
propios alumnos. La actividad, que se desarrolla todos los años, está organizada por los 
profesores del Grupo de Biblioteca dentro de las actividades para el fomento de la lectura del 
centro educativo. Este curso, los alumnos de 4ª ESO se  encargaron de la venta de libros de 
segunda mano y marcapáginas elaborados por ellos mismos. Posteriormente, y por votación, 
decidieron a qué ONG destinar el donativo. 

El acto se celebró en la entrada principal del Centro. Por parte de la Asociación, asistieron  
Pedro Olmedo, psicólogo de ADELA-CV y coordinador en la provincia de Alicante, junto a 
Nieves Mª García Berenguer, Presidenta de Honor de ADELA-CV, quien dio las gracias a todos 
los alumnos destacando que «todas las gotas de solidaridad son muy importantes para los 
enfermos». 

 

 
 

http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Fadela-cv.org%2Fdonativo-solidario-del-instituto-cayetano-sempere-en-elche%2F&t=Donativo%20solidario%20del%20Instituto%20Cayetano%20Sempere%20en%20Elche
http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Fadela-cv.org%2Fdonativo-solidario-del-instituto-cayetano-sempere-en-elche%2F&t=Donativo%20solidario%20del%20Instituto%20Cayetano%20Sempere%20en%20Elche
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Día Mundial de lucha contra la ELA , Junio el mes de las familias afectadas por la ELA  

 

Para la celebración del día mundial de la lucha contra la ELA el 21 de Junio se llevaron a cabo las 

actividades que a continuación se detallan: 

• > 

Estreno de “Al otro lado de la vida” e inauguración de la exposición fotográfica “Miradas a 
la ELA” 

La primera de las actividades programadas para conmemorar el Día Mundial de la Lucha contra 
la ELA fue el 3 de junio con el estreno del cortometraje “Al otro lado de la vida” de Christian 
Lizandra y la inauguración de la exposición “Miradas a la ELA” realizada en 2018 por el joven 
director valenciano. La actividad se desarrolló en Valencia  los cines ABC-Park  y la exposición 
se mantuvo en el hall de los cines hasta el día 9 de junio. En  Elche se realizó la actividad el 22 
de Junio en el Centro de Congresos y la exposición del 22 al 27 de Junio en el Claustro del 
centro cultural las Clarisas . 
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El cortometraje «Al otro lado de la vida», en el que colabora ADELA-CV, el Ayuntamiento de 
Sarrión y el Hospital de Sagunto, narra cómo influye el diagnóstico de la ELA, no sólo en el 
enfermo, sino en el día a día de una familia que tiene que afrontar la realidad de esta 
enfermedad tan cruel. Una historia basada en las propias vivencias del director. 

“Al otro lado de la vida” ha sido rodado en Valencia, lugar de residencia de los protagonistas 
de la historia, y Sarrión, su lugar de vacaciones. Es en este lugar cuando la enfermedad 
comienza a dar sus primeras señales. El director, Christian Lizandra, cuenta su historia desde 
los ojos de un niño. 

 II Reto Solidario ADELA-CV  

La carrera se celebró el fin de semana del 19  a 20 de junio con las pruebas de 5K de Carrera, 
5K de Marcha Nórdica y un Dorsal Fila 0. Para su desarrollo, ha sido fundamental la 
colaboración de las empresas Cronomancha – Timing SYS y AvaiBook junto a la participación 
del deportista y speaker deportivo Kike Moret. 

En esta ocasión al igual que en 2020  y con motivo de las restricciones sociales generadas por la 

pandemia de la Covid-19, la carrera se realizó de manera virtual lo que propició que la 

participación no tuviera límites ni fronteras.  

 

https://avaibooksports.com/inscripcion/i-reto-solidario-adela-cv-dia-internacional-de-la-ela/?lang=es
https://www.cronomancha.com/portal/eventos_cronomancha/lista.aspx
https://www.avaibook.com/
https://www.facebook.com/enrique.morethuerta
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El II Reto Solidario ADELA-CV “Con el corazón se corre y se vuELA” significó un gran impulso de 

cariño y solidaridad para la Asociación Valenciana de Afectados por ELA.  

Luz por la ELA  

ADELA-CV se sumó el 21 de Junio , al igual que lo ha hecho en años anteriores junto al resto de 

asociaciones que trabajan entorno a la ELA de toda España y la Fundación Francisco Luzón, a la 

campaña de sensibilización #LuzporlaELA, que consistía en iluminar de color verde la mayor 

parte de monumentos y edificios emblemáticos de todo el país en apoyo y solidaridad con las 

familias afectadas de ELA y dejar constancia de que “La ELA existe. 

 

 

Muchos municipios de nuestra Comunidad se sumaron a esta campaña para el día 21 iluminar 

la fachada del ayuntamiento, su fuente emblemática o su monumento más característico. 

 

Entrevistas en medios de comunicación con motivo del Día Mundial de la Lucha contra la ELA 

 

La visibilidad de las familias afectadas por esclerosis lateral amiotrófica y dar voz a nuestras 
demandas ha sido uno de los objetivos de las actividades programadas con motivo del Día 
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Mundial de la Lucha contra la ELA. Las entrevistas las realizaron miembros de la Junta Directiva 
y profesionales de la entidad en diferentes medios de comunicación, como fueron: 

 

TVA Alcoi 

Play Radio  

Plaza Radio  

Grup Televisió  

UPV Universitaria 

Televisió Comarcal 

 

Teleelx Radio 

Teleelx Día a Día 

Levante TV 

Versión Radio 

Radio Valencia 

Cadena SER 

Radio Alicante Cadena SER 

Dejando Huella, canal Youtube 

Soul Radio Live  

Radio Pinoso 

Radio Intereconomía Valencia 

À Punt Noticies 

TV Castellón 

 

http://www.comarcal.tv/noticia.php?video=11022
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l rugby en Cullera, solidario con la ELA 

 

La “Carrera y marcha solidaria para la asistencia a la ELA” organizada por el Cullera Rugby Club 
y la Asociación Trust Rugby International Spain consiguió recaudar 3.528,48 euros gracias a la 
gran participación y apoyo de asociaciones, empresas y vecinos de Cullera que se volcaron en 
esta iniciativa deportiva y solidaria. El 30 de junio, representantes de las dos organizaciones 
impulsoras de la carrera han visitado la sede de ADELA-CV para conocer de cerca los 
programas de atención sociosanitaria que se llevan a cabo en la Comunidad Valenciana y hacer 
entrega del cheque solidario a beneficio de ADELA-CV. 

 

 

“ELA, una lliçó de vida”, un reportaje de La Bona Questió 

martes 21/9/2021 

El pasado 21 de Septiembre la periodista Ainhoa Machi Rosell presentó este reportaje  en el 
que se explica qué es la ELA, cómo afecta a las familias, el apoyo que ofrecemos a las personas 
afectadas desde la Asociación y la visión de futuro puesta en los ensayos y la investigación. 

Para todo ello, el reportaje “ELA, una lliçó de vida” contó con la aportación fundamental en 
este reportaje de la familia Vivó, que narra su experiencia desde el diagnóstico de la 
enfermedad, las explicaciones del Doctor Juan F. Vázquez, neurólogo, investigador y 
coordinador de la Unidad de ELA del Hospital La Fe de Valencia, y parte del equipo que 
conforman ADELA-CV. 
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Proxa Siglo XXI se suma a las empresas Amigas de ADELA-CV 

 

La empresa de construcción y Promoción de Quart de Poblet, Proxa Siglo XXI S.L.U., donó el 
paso mes de Octubre  20 mil euros a la Asociación Valenciana de ELA con el objetivo de 
colaborar en la atención sociosanitaria que reciben las familias afectadas por ELA y ayudar en 
la mejora de su calidad de vida. 

 

https://www.proxa.es/
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• > 

Jornada de deportividad y solidaridad organizada por el Nou Basket Torrent 

Entre los valores del deporte destacamos el de la solidaridad porque quienes lo practican 
saben lo que es apoyar al equipo, en este caso, al formado por las familias afectadas por 
esclerosis lateral amiotrófica en la Comunidad Valenciana. 

Como ejemplo de ello, el sábado 16 de octubre el Nou Basket Torrent disputó un partido 
frente al CB Puerto Sagunto en el pabellón El Vedat. Un partido especial para la Asociación 
Valenciana de ELA ya que la recaudación de la jornada, junto a la rifa de dos camisetas de 
ADELA-CV como premios, permitirá destinar 397 euros al apoyo de nuestros programas y 
servicios sociosanitarios que llevamos a cabo en la Comunidad Valenciana. 
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Volleyball Playa Amigos” solidarios con las familias afectadas por ELA 

 

La agrupación “Volleyball Playa Amigos”  realizó un donativo de  200 euros a la Asociación de 
la recaudación solidaria del evento deportivo el pasado 2 de octubre. Los ganadores del 
torneo, realizado en la playa de la Avenida Niza de San Juan (Alicante), decidieron que fuera 
ADELA-CV la destinataria, apoyando de este modo los servicios que la Asociación presta a las 
familias afectadas por ELA en la Comunidad Valenciana. 

•  

 

•  
•  
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Apoyo del CD Cuenca-Mestallistes 1925 a los afectados y afectadas por ELA en la Comunidad 

Valenciana 

El Club  visitó  la sede valenciana de ADELA-CV para conocer nuestro trabajo, los servicios y los 
programas sociosanitarios que reciben las personas afectadas por ELA en la Comunidad 
Valenciana. 

. 

El pasado mes de octubre, el club realizó una donación de 375,37 euros a la Asociación, una 
política solidaria anual marcada por la nueva directiva de este club histórico para el fútbol: El 
presidente de la Asociación, José Jiménez, agradeció enormemente la donación realizada por 
los socios del club, así como la camiseta exclusiva del club que recibimos: «vuestras muestras 
de apoyo nos dan fuerza para continuar con el trabajo que desarrollamos todos los que 
formamos la Asociación Valenciana de Enfermos y Enfermas de ELA». 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Fadela-cv.org%2Fvolleyball-playa-amigos-solidarios-con-las-familias-afectadas-por-ela%2F&t=%E2%80%9CVolleyball%20Playa%20Amigos%E2%80%9D%20solidarios%20con%20las%20familias%20afectadas%20por%20ELA
http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Fadela-cv.org%2Fvolleyball-playa-amigos-solidarios-con-las-familias-afectadas-por-ela%2F&t=%E2%80%9CVolleyball%20Playa%20Amigos%E2%80%9D%20solidarios%20con%20las%20familias%20afectadas%20por%20ELA
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Relaciones Institucionales  

 

Colaboración con la Mancomunidad de la Hoya de Buñol-Chiva 

 

La Asociación Valenciana de Enfermos por ELA y la Mancomunidad de la Hoya de Buñol  nos 
reunimos el pasado mes de Febrero, con el objetivo de intercambiar impresiones y poder 
colaborar para cambiar la realidad que se da en las localidades alejadas de las grandes 
ciudades en cuanto al acceso de determinados servicios y recursos sociales. 

El encuentro tuvo lugar en la sede de la Mancomunidad en Yátova. La trabajadora social de 
ADELA-CV, Bárbara Chiralt, compartió las actividades y proyectos que desarrolla ADELA-CV con 
el presidente de la Mancomunidad de la Hoya de Buñol-Chiva, Miguel Esteban Tórtola, y el 
equipo técnico de Servicios Sociales representado por Teresa Adell (coordinadora) y Sonia Ruiz 
(trabajadora social). 

 

Acercando los recursos sociales a las poblaciones alejadas de las grandes ciudades 

El presidente de la Mancomunidad de la Hoya de Buñol-Chiva ha expresado que el objetivo es 
“colaborar y prestar un servicio de información y orientación a las personas usuarias sobre los 
procedimientos necesarios para acceder a los recursos socio-sanitarios que se precisan en esta 
enfermedad”. La reunión ha sido una primera toma de contacto para intercambiar impresiones 
y mostrar el deseo de colaborar apoyando la atención a las personas y familias afectadas por 
ELA y cambiar la realidad que se dan en estas localidades valencianas tan alejadas de las 
grandes ciudades. 
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La doctora Asunción Cortés, Importantes ADELA-CV 2021 

 

En Junio, La Asociación Valenciana de Enfermos de ELA nombró como «Importantes ADELA-CV 
2021» a la médica rehabilitadora en el Hospital General Universitario de Elche Asunción Cortés 
Barrera. La presidenta de Honor de ADELA-CV Nieves Mª García Berenguer entregó la 
distinción a la doctora Cortés por su compromiso con la mejora de la calidad del día a día de 
las personas afectadas por ELA. 

•  

•  

En el Día Mundial de la ELA, la asociación ADELA-CV siempre destaca la labor de personas o 
entidades que trabajan en pro de la ELA  en áreas de visibilización, atención, divulgación o 
cualquier otro aspecto de la enfermedad.  

http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Fadela-cv.org%2Fcolaboracion-con-la-mancomunidad-de-la-hoya-de-bunol-chiva%2F&t=Colaboraci%C3%B3n%20con%20la%20Mancomunidad%20de%20la%20Hoya%20de%20Bu%C3%B1ol-Chiva
http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Fadela-cv.org%2Fcolaboracion-con-la-mancomunidad-de-la-hoya-de-bunol-chiva%2F&t=Colaboraci%C3%B3n%20con%20la%20Mancomunidad%20de%20la%20Hoya%20de%20Bu%C3%B1ol-Chiva
http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Fadela-cv.org%2Fcolaboracion-con-la-mancomunidad-de-la-hoya-de-bunol-chiva%2F&t=Colaboraci%C3%B3n%20con%20la%20Mancomunidad%20de%20la%20Hoya%20de%20Bu%C3%B1ol-Chiva
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Necesidad de una atención ágil para los trámites de Dependencia de las personas con ELA 

 

La Asociación mantuvo  una reunión con la Conselleria de Igualdad y Políticas Inclusivas 
para continuar avanzando en los procesos de agilización de los expedientes de atención a la 
dependencia y que se resuelvan a la mayor brevedad posible dada la rápida evolución que 
tiene esta enfermedad. Asimismo, ADELA-CV transmitió a los servicios sociales de los 
ayuntamientos donde existe un gran retraso de estos trámites, la necesidad de una atención 
ágil para que los afectados de ELA puedan obtener los recursos sociales en el momento que lo 
precisen. 

 

El pasado martes, 6 de julio, el presidente de la Junta Directiva de la Asociación Valenciana de 
ELA, José Jiménez, y la trabajadora social de ADELA-CV, Bárbara Chiralt, mantuvieron una 
reunión con la Directora General de Atención Primaria y Autonomía Personal, Mercé Martínez, 
con el objetivo de ofrecer propuestas que permitan agilizar el procedimiento de los trámites 
de dependencia y su resolución y que las personas afectadas por esclerosis lateral amiotrófica 
obtengan los recursos sociales que precisan con  la misma rapidez con la que evoluciona la 
enfermedad. 

La Directora General de Atención Primaria y Autonomía Personal, dependiente de la 
Conselleria de Igualdad y Políticas Inclusivas, conocedora de las necesidades de los afectados 
de ELA, manifestó que se está tratando de agilizar los trámites de los expedientes de 
dependencia para que se resuelvan a la mayor brevedad posible. 

 

 

 

 

 

http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Fadela-cv.org%2Fcolaboracion-con-la-mancomunidad-de-la-hoya-de-bunol-chiva%2F&t=Colaboraci%C3%B3n%20con%20la%20Mancomunidad%20de%20la%20Hoya%20de%20Bu%C3%B1ol-Chiva
http://www.facebook.com/sharer.php?u=https%3A%2F%2Fadela-cv.org%2Fcolaboracion-con-la-mancomunidad-de-la-hoya-de-bunol-chiva%2F&t=Colaboraci%C3%B3n%20con%20la%20Mancomunidad%20de%20la%20Hoya%20de%20Bu%C3%B1ol-Chiva
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Reuniones Comunidad de la ELA 

 

La Asociación ha estado participando durante 2021 en las reuniones de Asociaciones de ELA de 

toda España con el fin de coordinar acciones conjuntas y maximizar la repercusión de nuestro 

movimiento asociativo en las acciones de visibilidad y de mejoras comunes para el colectivo de 

afectados de ELA, trabajando en la creación de la confederación nacional de entidades de ELA  

CONELA.   

 

Solicitudes de subvenciones ADELA-CV 

Aunque en la memoria ya aparecen explicitados las subvenciones y los patrocinadores de estas 

actividades hemos querido reflejar también en esta memoria, que para poder realizar todas 

estas actividades la Asociación se presentó a 19 convocatorias de ayudas que supuso el estudio 

de las bases de las convocatorias, cumplimentar los numerosos formularios que se exigen para 

solicitar las ayudas y plasmar en informes los proyectos que nos proponemos año a año realizar. 

Así mismo se han tenido que realizar las gestiones de visar planes y reconocimientos que año a 

año se van incrementando como factores puntuables de las organizaciones en las convocatorias 

de ayudas.  

Además de las solicitudes que se tienen que presentarse en forma y plazo, los financiadores 

exigen en cada una de sus convocatorias que se justifique su realización con informes específicos  

técnico y económicos. Este trabajo de gestión poco visible es el que permite que la Asociación 

pueda realizar toda esta otra labor más visible. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


