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Este 2022 ha sido un año significativo para 
nuestra Asociación. Hemos cumplido 30 años 
desde nuestra constitución. Unos años en los 
que de forma temporal muchas personas afecta-
das por ELA han tenido una referencia de infor-
mación, asistencia y reivindicación en favor de 
esta enfermedad y las personas que la padece-
mos. Javier Ruiz fue el afectado que la constitu-
yó y desde ese momento muchas personas han 
formado parte de su junta con el fin de mantener 
viva la Asociación. También han sido muchas 
las personas voluntarias y las profesionales que 
han formado parte de su equipo. A todos ellos 
agradecerles su esfuerzo, su trabajo y su tesón 
en nombre de los que padecemos esta enfer-
medad. Durante todos estos años hemos vivido 
y aglutinado multitud de historias y experiencias 
de personas que en un momento de su vida se 
cruzaron con esta enfermedad.

En mi caso, fue en septiembre de 2016 cuan-
do fui diagnosticado de ELA en el Hospital La 
Fe. Fueron días, semanas y meses difíciles a 
partir de ese momento. ¿Cómo puede ser? ¿No 

se habrán equivocado? Pero no fue así. Unos 
cuatro meses antes dos de mis primos habían 
sido diagnosticados de ELA y el estudio gené-
tico confirmaba que yo también tenía la misma 
mutación. Todos me sugerían contactar con la 
Asociación, pero me mostraba reticente. Final-
mente, en diciembre decidí ir. Este fue mi primer 
contacto con ADELA-CV. El objetivo era conse-
guir una información más precisa de mi enfer-
medad, conocer de qué manera afectaría a mi 
día a día y saber cómo me podían ayudar. 

Desde ese momento tuve contacto con la 
Asociación en función de mis necesidades. El 
tiempo iba pasando y dado que mi evolución 
era muy lenta, sentí la necesidad de hacer algo 
más. Hacer valer ese tiempo, mi nueva situación 
y sus necesidades. En 2018 y 2019 me centré 
en la búsqueda de iniciativas, recaudación de 
fondos y comencé a valorar algunos proyectos, 
como la vivienda tutelada. Esa era una inicia-
tiva que ya había valorado y en la Asociación 
me confirmaron que ya se estaba trabajando en 
ello. En el último trimestre de 2019 me planteé 

30 AÑOS DE ADELA CV

“Para mí, la Aso-
ciación es la forma 
que tengo de hacer 
valer toda mi fuer-
za en beneficio de 
la atención de esta 
enfermedad” 

José Jiménez     
Presidente Junta Directiva ADELA CV, 2019
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participar en la gestión de la Asociación y, tras una Junta, pasé a desempeñar la función de pre-
sidente. Desde ese momento dedico todo mi esfuerzo a este proyecto, junto con otros compañeros 
afectados y familiares que tienen la misma inquietud.

Los primeros momentos fueron difíciles, ya que en menos de seis meses tuvimos encima el 
COVID-19 con lo que ello representa para nuestra enfermedad. Con ayuda del personal y la infor-
mación técnica que íbamos recibiendo fuimos adaptando la gestión y los servicios. Resultaba difícil 
llevar a cabo nuevos proyectos y nos centramos en sacar adelante los que ofrecíamos y, sobre 
todo, incurriendo lo menos posible en riesgo para las personas afectadas. 

Tras la relajación de la pandemia 
y ya en 2021 y 2022 iniciamos 
nuevos proyectos y potencia-
mos algunos de los programas 
que ofrecemos como ha sido el 
Respiro, la autonomía personal 
con más fisioterapia y una tera-
peuta ocupacional y el banco de 
equipos. También, a nivel insti-
tucional, hemos avanzado con 
la puesta en marcha del primer 
Plan de ELA de la Comunidad 
Valenciana con el objetivo de 
obtener la mejor asistencia sa-
nitaria a nuestra enfermedad, 
independientemente de donde 
se encuentre cada familia afec-
tada. También en este ejercicio 
hemos conseguido la publicación 

4El proyecto de creación de una vivienda tutelada para enfermos de ELA pretente ofrecer un hogar donde los afecta-
dos reciban los cuidados que precisan, como si estuvieran en su casa, cuando las circunstancias personales no lo per-
miten. El proyecto ha estado en mente desde las primeras juntas directivas de la Asociación y ha sido en 2019 cuando 
se ha podido presentar. En 2022, ADELA-CV ha mantenido reuniones con el Ayuntamiento de Valencia, la Conselleria 
de Asuntos Sociales y la EVHA, Entidad Valenciana de Vivienda y Suelo para la cesión de un local que cumpla con los 
requisitos de este gran proyecto. 

4El 26 de febrero de 2020 la Conselleria de Sanitat presentó en acto oficial el 
documento “Atención a las Personas con ELA”, conocido como Plan ELA, y 
del que realizamos un seguimiento de su aplicación junto a los profesiona-
les sanitarios para velar por los derechos de las personas enfermas de ELA. 

30 AÑOS DE ADELA CV
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del protocolo PROELA que desde la 
Consellería de Asuntos Sociales nos 
permite la obtención de la dependen-
cia en un máximo de tres meses y la 
prioridad en algunos servicios.

Para mí, la Asociación es la forma 
que tengo de hacer valer toda mi fuer-
za en beneficio de la atención de esta 
enfermedad. Su buen reconocimien-
to institucional es fruto del trabajo de 
otras personas afectadas y debemos 
continuar potenciándolo de cara a ser 
una referencia como colectivo que 
precisa una elevada atención sani-
taria y social. Y este trabajo es el de 
todos los que componemos la Asocia-
ción.

En esta línea de potenciar las cober-
turas, la Asociación ha participado 
como miembro fundador en el con-
sorcio de asociaciones ConELA 
que se creó en abril de 2022 y que 
aglutina a 15 de las 17 asociaciones de nuestro 
país. Desde esa entidad procuramos prolongar 
nuestro alcance y en estos momentos estamos 
avanzando en la disponibilidad de una mejor 
asistencia y derechos sociales, siendo nues-
tro principal objetivo los cuidados 24 horas y la 
atención residencial.

Nuestro futuro pasa primero por seguir exigien-
do a la Administración la mayor y mejor asisten-
cia sanitaria y social para las personas diagnos-
ticadas y las familias afectadas. Desde nuestro 

ámbito y desde el nacional. En ese sentido todos 
los que componemos la Asociación somos parte. 
Debemos conocer nuestros derechos y exigir su 
cumplimiento. La Asociación debe servir como 
aglutinador de las quejas y dificultades encon-
tradas por cada familia y de esta forma poder te-
ner una referencia de que se ofrece en realidad 
y si no nos parece correcto poderlo trasladar a 
las administraciones correspondientes.

Y como no, fomentar y apoyar la investiga-
ción, esa luz al final del túnel que espero, más 
pronto que tarde, alcanzaremos a ver y que bo-
rrará del panorama sanitario la lacra que se su-
fre con esta enfermedad. Un primer objetivo está 
en conseguir entender su aparición. Y, a partir 
de ahí, procurar un tratamiento que paralice la 
enfermedad y, más adelante, su posible cura.

Para despedirme, permitidme un recuerdo a mis 
dos primos Ignacio y Paco, que también tuvieron 
que vivir este cruel camino de la ELA y que hoy 
no están ya entre nosotros. 

Un fuerte abrazo para todas las personas que 
hacemos ADELA-CV con la esperanza de que 
muy pronto esta enfermedad tenga un trata-
miento y con el compromiso de seguir trabajan-
do hasta entonces por una mejor calidad de vida.

4La Generalitat Valenciana puso en marcha el 16 de 
junio de 2022 el “Protocolo de priorización de ELA 
en Dependencia” con el objetivo de gestionar con 
agilidad las solicitudes de reconocimiento de la si-
tuación de dependencia de personas con ELA. 

30 AÑOS DE ADELA CV
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Hablar de ADELA CV es hablar del trabajo de muchas personas que dan y han dado su tiempo y 
esfuerzo para que la Asociación sea la que conocemos hoy. Hablar de ADELA CV es hablar de ge-
nerosidad, pasión, entusiasmo, lucha, rebeldía y solidaridad. Durante más de 30 años, han pasado 
por ADELA CV equipos de personas formados por enfermos y enfermas de ELA, familiares, amis-
tades, voluntarios y profesionales sanitarios con el objetivo de desarrollar acciones encaminadas 
a la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por la esclerosis lateral amiotrófi ca en 
la Comunidad Valenciana. Reuniones con ayuntamientos, consellerías o gerencias de centros sa-
nitarios para impulsar programas que favorezcan mejoras en la atención de las personas con ELA, 
la denuncia de situaciones que perjudican nuestros derechos, el impulso de la investigación y de 
acciones solidarias para fi nanciar proyectos sociosanitarios y para dar visibilidad a las personas 
afectadas por ELA, documentales y reportajes, edición de libros, actividades de ocio para compartir 
con otros un espacio de esparcimiento,... Todas estas acciones son ADELA-CV.  
Por este motivo, las próximas páginas recogen una cronología con las personas que han capita-
neado las juntas directivas de la Asociación, así como una serie de hitos que han marcado nuestro 
camino. Otra parte de la revista recoge anécdotas y recuerdos de personas que han vivido parte de 
este camino. Y, como no, también hay un espacio para el presente. Todo junto forman las piedras 
del camino que dejan huella para el futuro de ADELA-CV. 

30 AÑOS 
ADELA CV

ANIVERSARIO

4Asamblea de ADELA CV en Valencia en 1993. Esta fotografía es una de las 
primeras imágenes que conservamos de las primeras asambleas. 

ADELA CV
Trenta anys treballant per l´esperança



ADELANTE  7

1991. Creación de la delegación de la Asocia-
ción Española de ELA en la Comunidad Valen-
ciana. La propia casa de Javier Ruiz fue utilizada 
como la primera sede. Posteriormente, se logró 
hacer uso de un local en la calle Mossens (Va-
lencia).

1992. Ante la situación de abandono que su-
fre el colectivo en la Comunidad Valenciana tras 
el diagnóstico de esta enfermedad desconocida, 
Javier Ruiz impulsa la creación de ADELA CV 
como asociación independinente. 

25 de marzo de 1992. Firma del Acta de  Cons-
titución de ADELA CV. 

Número reducido de programas: sensibilización 
y asesoramiento a famillias afectadas

1993. Reuniones de ADELA CV en el local de 
la Asociación de Ataxias Hereditarias de Valencia 
al carecer de local propio. La casa de Javier Ruiz 
también servía de lugar de reunión en muchas 
ocasiones. 

Delegación provincial de Alicante con Nieves 
Berenguer al frente. Sin sede, se ofrecía atención 
a las personas afectadas un par de días a la se-
mana en el Centro Social y Polivalente de Carrús 
en Elche. 

Los primeros cuatro objetores en ADELA CV  y 
que colaboraron más allá de lo establecido por 
obligación. Los objetores de conciencia han sido 
fundamentales durante mucho tiempo para el de-
sarrollo de la actividad en la Asociación. 

Primera Cena Solidaria en el restaurante La 
Perla en la Malvarrosa.

1995. Presentación ofi cial de ADELA-CV en 
Elche con la representación de la obra de teatro 
escrita por Javier Ruiz, fundador de ADELA CV.

Creación de la Unidad de Cuidados Respirato-
rios del Hospital Clínico de Valencia. 

Nieves Berenguer
1999

Javier Ruiz
1992

30 AÑOS DE ADELA CV
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1996. Vicente Meseguer y las regatas en Gandía. 

Desarrollo de la primera web ADELA-CV.

1997. I Seminario sobre Atención Integral en la ELA 
en la Comunidad Valenciana en el Palau de la Música de 
Valencia. 

Creación de un banco de ADN junto AMELA y elabo-
ración del Manual sobre Atención Multidisciplinar de la 
ELA.

1999. Inicio del programa de Respiro Familiar.

Jornadas Nacionales de Atención Integral a familias 
afectadas por ELA en el Hospital General de Valencia.

2000. Nace la Fundación Diógenes, la primera  funda-
ción dedicada a la investigación en la ELA con el apoyo 
de ADELA CV. 

En abril se inaugura la Vivienda Estancia de Respiro 
en Valencia.

Adquisición desde EE.UU. de un In-Exsufl ador para el 
tratamiento de los problemas de tos de pacientes con 
ELA.

Vicenta López
2010

Emilio Ferreres
2004

Eusebio Félix
2011

30 AÑOS DE ADELA CV



ADELANTE  9

2001. Primer profesional contratado en la 
sede de Elche. ADELA CV consolida su relación 
con los profesionales. 

2002. “Se hace camino al andar”: expedición 
al Camino de Santiago de ocho afectados y 21 
voluntarios durante 15 días. 

2004. Jornadas Mediterráneas de Atención In-
tegral a la ELA. Son las primeras jornadas inter-
nacionales celebradas en España organizadas 
por ADELA CV, ACELA de Cataluña, ARS (Aso-
ciación nacional francesa) celebradas en Tarra-
gona. 

Se pone en marcha el proyecto de ayuda a la 
Fisioterapia y se afi anzan los servicios de orien-
tación y apoyo, respiro familiar, grupos de ayuda 
mutua, apoyo psicológico y asesoramiento para 
la comunicación alternativa. Inicio de la página 
web adela-cv.org.

2005. Cómic ELAdio publicado el Día Mundial 
de la ELA, 21 de junio, con el objetivo de visibili-
zar la enfermedad. Javier Ruiz fue el guionista y 
Emilio Ferreres se encargó de la ilustración, im-
pulsor de la primera edición de los Premios Ade-
lante para agredecer a perosnas e instituciones 
la ayuda prestada en la andadura de la asocia-
ción. 

El programa de ayuda para la Fisioterapia 
comienza en Valencia con la Clínica del Dr. 
Villarón. 

Excursión a Terra Mítica. 80 personas de 
las tres provincias participan en la actividad.

Jornadas sobre la ELA en el Aula de Cultu-
ra de la CAM en Elche y los talleres “Cuidar 
al cuidador”. 

Reuniones con otras asociaciones de ELA 
en España para poner en marcha la Federa-
ción Española de Asociaciones de ELA con 
el objetivo de ser más fuertes para lograr 
que se cumplan nuestras necesidades. 

2007. Entrada en vigor de la “Ley de pro-
moción de la autonomía personal y atención 
a las personas en situación de dependencia” 
conocida como Ley de dependencia. Lo que 
se recibió con esperanzas, en la Comunidad 
Valenciana tardó varios años en aplicarse 
y durante mucho tiempo ha recibido quejas 
por  las trabas burocráticas que conllevaba, 
lo que motivó manifestaciones a las que se 
sumó ADELA CV.  

I Jornadas Translocales Elche-Alicante 
junto al Club Información y Centro de Con-
gresos Ciutat d’Elx.  

2008. Estreno de la película ¿Cómo es-
tás papá? realizada por el afectado Marcel 
Perrín sobre sus años con ELA. La familia 
Perrín donó la película a ADELA CV para la 
visibilidad de los problemas que tienen las 
personas con ELA y sus familiares. ¿Cómo 
estás papá? obtuvo el premio a la película 
más humanitaria en el I Festival Internacio-
nal de Cine sobre Discapacidad ANADE. 
Puedes verlo en nuestro canal de Youtube 
https://www.youtube.com/c/AdelaCv. 

2009. Nace CONFEDELA, Confedera-
ción Española de Asociaciones de ELA.

El grupo de trabajo del Colegio ofi cial de 
Psicólogos de la Comunidad Valencniana de 
enfermedades neurodegenerativas aborda 
los aspectos diferenciales de estas patolo-
gías. 

30 AÑOS DE ADELA CV
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Concurso de carteles “Contigo podemos” 
en el Círculo de Bellas Artes de Valencia. 

La Primitiva de lliria actúa en el Palau de 
la Música a benefi cio de ADELA-CV. 

2010. Convivencia “Entre risas y tiburo-
nes” en el Oceanogràfi c junto a voluntarios 
de la Fundación Telefónica. 

2011. El Ministerio del Interior declara 
ADELA-CV como Entidad de Utilidad Pú-
blica, un incentivo para que nuevas empre-
sas se impliquen con nuestros objetivos. 

Puesta en marcha de la Comisión Multi-
disciplinar de ELA en el Hospital General 
de Castellón. 

La recesión económica que vive el país 
origina recortes en las subvenciones afec-
tando a la fi nanciación de algunos servicios 
de ADELA CV. También afecta a los artícu-
los de ortopedia, atención en algunos hos-
pitales, traslado en ambulancias, retrasos 
en la Ley de Dependencia.

2012. Importante crisis en ADELA CV 
que pone en peligro la continuidad de la 
Asociación.

2013. Con mucho esfuerzo tras la eta-
pa de crisis, se logra consolidar el equipo 
profesional y los programas de atención a 
enfermos y familiares en las tres provincias 
de la Comunidad Valenciana. 

La Falla Plaza Sant Bult organiza “Quinto 
y Tapa solidario” impulsado por la festera 
María Díaz, afectada de ELA y socia de 
ADELA CV. 

2014. Unidad Multidisciplinar de ELA en 
el Hospital Universitario La Fe de Valencia. 

Delegación de ADELA CV en Castellón 
gracias a la contratación de una trabajado-
ra social.

Nieves García2012

La ELA, trending topic: Reto del Cubo Hela-
do. El reto favoreció que la ELA fuese conocida 
en todo el mundo y aumentó la sensibilidad de 
la sociedad hacia las personas afectadas.  

Reto Fernando. El alcoyano Fernando Miró, 
afectado de ELA, realiza 700 km del Camino 
de Santiago acompañado de Pepe Aguilar en 
bicicleta para la visibilidad y el apooyo de los 
programas de ADELA-CV.  

2015. Curso pionero en España: “Atención 
en domicilio a los problemas respiratorios de 
enfermos neuromusculares. Actuaciones del 
cuidador” impulsado por el Servicio de Neumo-
logía del Hospital Clínico de Valencia y organi-
zado por ADELA CV en la Escuela Valenciana 
de Estudios de la Salud (EVES). 

Primera Máster Zumba por la ELA en Alcoy 
impulsada por Fernando Miró y Zebida Leal. 

2016. Primeras reuniones para la redacción 
del Plan ELA promovido por ADELA-CV junto 

30 AÑOS DE ADELA CV
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2019 lenciana”, un hogar que garantice a los afec-
tados la asistencia que precisan cuando las 
circunstancias personales no lo permiten.

Recibimos el premio Dàtil d’Or de la Aso-
ciación de Informadores de Elche por nuestra 
labor en pro de la sociedad ilicitana. 

2020. Presentación y publicación del Plan 
ELA o Protocolo de “Atención a personas con 
ELA”. En la actualidad, la Asociación mantie-
ne contacto con los hospitales de referencia y 
la Conselleria de Sanidad para  lograr que la 
atención a los/as enfermos/as sea la adecua-
da como marca el documento. 

Crisis del coronavirus y la adaptación de los 
programas sociosanitarios. 

Convenio de colaboración con Clínicas de 
Logopedia.

Primera edición del Reto Solidario ADELA 
CV: “Con el corazón se corre y se vuELA”.

Publicación de EntretELA, el poemario de 
Juan Ramón Calabuig. 

Estreno del cortometraje “Al Otro Lado de 
la Vida” y exposición “Miradas a la ELA” de 
Christian Lizandra.

2021. Incorporación del servicio de Terapia 
Ocupacional en ADELA-CV. 

Creación de la camiseta ofi cial de ADELA-
CV diseñada por Thaís Guadalupe Figuera. 

2022. La Generalitat presenta el Protoco-
lo de Priorización de ELA en Dependencia, 
ProELA, que conlleva la agilización de los trá-
mites de Dependencia a 3 meses, una de las 
grandes reivindicaciones a la Administración 
dada la rápida evolución que tiene la enfer-
medad. 

Creación de la Confederación Nacional de 
Entidades de ELA, ConELA, como voz de la 
Comunidad de la ELA en España. ADELA-CV 
asume la vicepresidencia de ConELA. 

a los sanitarios especializados en ELA de la 
Comunidad Valenciana.  

Implantación de la Consulta Única en el Hos-
pital de Sant Joan d’Alacant.

2018. Luz por la ELA, la acción de visibilidad 
iniciada por la Asociación que originariamente 
consistió en iluminar de rojo los municipios de 
la Comunidad Valencia. 

Punto de información de ADELA-CV en el 
Hospital de Sant Joan d’Alcant. 

2019. Redacción y presentación del “Pro-
yecto para la creación de una vivienda tutelada 
para afectados de ELA en la Comunidad Va-

30 AÑOS DE ADELA CV
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“La ELA existe y hay que aprender a convivir con ella. Para ello es necesario unos cambios en el 
ritmo de vida, una modificación de algunos esquemas mentales e ideas y un aprendizaje de técnicas 
y conocimientos que hasta ahora no habían sido necesarios.”

Javier Ruiz fundó ADELA-CV en 1992. 
Su primo Ricardo Giménez, actualmente 
miembro de la Asociacion Red Proyecto 
Social D.T., le ha acompañado y forma 
parte de la historia de ADELA-CV como 
fundador. En esta página, y junto a Bár-
bara Chiralt, miembro de la asociación 
desde 1996, reflexiona sobre el asociacionismo 
y recuerda junto a Bárbara los comienzos de la 
asociación en Valencia. 
Ricardo G.- Durante todos estos años, con in-
finidad de problemas e injusticias, creo que la 
solución de casi todo está en la Educación. No 
sé de qué manera se podría hacer, pero desde 
la infancia las personas deberíamos tener la no-
ción de lo que es la sociedad, el asociacionismo. 
En una Asociación, son muy importantes los ob-
jetivos, la ilusión y la participación. Creo que, a 
partir de estos tres, sale lo demás. Sin participa-
ción no hay ilusión, sin ilusión no hay objetivos y 
sin objetivos no hay nada detrás.
Asociaciones como ADELA-CV son las que tris-
temente más necesarias son y a la fuerza tienen 
que funcionar sí o sí. Forma parte de las entida-
des que se deberían tomar como ejemplo para 
el resto porque las personas obtienen lo que ne-
cesitan. 
Bárbara Chiralt.- Recuerdo que Javier decía 
que él había montado la Asociación para hacer 
cosas. Le habían diagnosticado la enfermedad, 
le habían desahuciado, pasó un tiempo abatido 
y entró en contacto con otras asociaciones, aun-
que no de ELA porque no existían. Lo explicaba 
siempre haciendo la broma de que “cansado de 
ser un enfermo terminal”, tantos años terminal 
desde que lo diagnosticaron, que pensó que te-
nía que hacer algo. Era una inquietud.
R. G.- La Asociación comenzó en la casa de Ja-

vier, en la que ya hubo algún objetor de concien-
cia. De su casa pasamos a un local en la calle 
Mossen Jordi de Valencia donde llegaron a pres-
tar su colaboración 26 objetores de conciencia. 
Y menos mal. Fueron un motor indispensable ya 
que eran tiempos de hacer muchas cosas y se 
necesitaba mucha ayuda. 
R. G.- La ELA era una total desconocida. Tam-
poco había un censo de personas enfermas y 
Javier no tuvo más remedio que montar la Aso-
ciación sin conocer a ningún afectado más. Los 
familiares y amistades de Javier fuimos los pri-
meros miembros de la junta. Como no había 
nada, fueron años de mucha intensidad, de ha-
cer muchas cosas. 
B. C.- Sí, recuerdo que había mucho descono-
cimiento de la enfermedad y que ese fue uno de 
los motivos por los que surgieron las primeras 
Jornadas de la ELA organizadas por la asocia-
ción. Se buscaba informar a los profesionales 
que trabajaban con afectados y atraer a otros 
profesionales para que se interesaran por la en-
fermedad.
R. G.- Habría terminado haciendo una residen-
cia porque era un tema que lo tenía claro. Era 
una necesidad que había que conseguir. Siem-
pre, conseguir la mejora de la calidad de vida de 
la persona, pero también avanzar en sus ideales 
para sentirse útil. Esa fue su constante lucha.
B. C.- Trabajar junto a Javier provocó en mí un 
cambio que me mejoraba. Esforzarnos por las 
necesidades de otra persona, nos invita a supe-
rarnos.

Javier Ruiz, fundador de ADELA-CV
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Nieves Berenguer Vicedo es la fundadora de la 
delegación de ADELA-CV en la provincia de Ali-
cante, así como impulsora de la Fundación Dió-
genes para la investigación de la ELA en la que 
fue presidenta y, porteriormente, presidenta de 
honor, al mismo tiempo que continuaba su tra-
bajo en la asociación. Su contribución propició la 
puesta  en marcha del ensayo con células madre 
dirigido por el Dr. Salvador Martínez y que conti-
núa en su desarrollo en el Hospital de la Arrixaca 
(Murcia), denominado TCIM/ELA II. La Asocia-
ción ha estado siempre ligada a la Fundación 
Diógenes hasta el año 2013 cuando la instituc-
ción se vio obligada a cerrar como consecuencia 
de la crisis y la falta de inversión pública. Javier 
Cabo, presidente de la Fundación Diógenes en 
2007 y miembro de la Junta Directiva de ADELA-
CV del 2012 al 2019, junto a Pedro Olmedo, psi-
cólogo en ADELA-CV desde 2001, han formado 
parte de la junta de la Fundación Diógenes. Y 
junto a todos ellos, Mª Elena Contreras Herrero 
a través de quien vamos a conocer esta etapa 
tan significativa.  

“Me llamo Elena Contreras, fui directora de 
la Fundación Diógenes para la Investigación 
de la ELA y voy contar que ha significado 
esta entidad para los pacientes. 
Yo llegué de la mano del fundador y amigo Jose 
Luis Pérez Torregrosa, un afectado que no se 
conformó con lo que se sabía de la enfermedad, 
ni con los tratamientos. Y creó la Fundación con 
dos objetivos principales: LA INVESTIGACIÓN 
Y LA DIVULGACIÓN y por consiguiente ayudar 
a los pacientes de ELA.
Yo le pregunté por qué se llamaba así y me expli-

có que el filósofo Diógenes buscaba a un hom-
bre HONESTO e iba por las calles con una luz. 
Y José Luis  puso la luz en nuestro logo y se fue 
a buscar personas honestas, justas, para ayudar 
a encontrar una respuesta esperanzadora. Y lo 
consiguió. Junto con Nieves Berenguer, miem-
bro de ADELA, contactaron con el doctor Justo 
Medrano, Catedrático de medicina de la Univer-
sidad de Alicante que les puso en contacto con 
el eminente investigador del INA, Salvador Mar-
tínez, que enseguida aceptó el reto: Abrir una lí-
nea de investigación para la ELA. Y así se inició 
el camino. Se consiguió la firma de un Convenio 
de Colaboración entre el Excmo. Ayto. de Elche, 
la Universidad Miguel Hernández (UMH) y noso-
tros para subvencionar la CATEDRA ELA, ubi-
cada en el Instituto de Neurociencias del CSIC 
de la UMH.
Tras los buenos resultados obtenidos por el 
equipo del doctor Salvador Martínez, llega a no-
sotros otra persona honesta, el doctor José Ma-
ría Moraleda, eminente hematólogo del Hospital 
Virgen de la Arrixaca de Murcia, que nos conta-
gia con su entusiasmo y propone la realización 
de un Ensayo Clínico, en fase I/II, que aún sigue 
en marcha y a los que, desde esta plataforma, 
les doy las gracias por su empeño, tenacidad y 
pasión en lo que hacen: Ayudar al ser humano.
El otro objetivo, LA DIVULGACIÓN, también lo 
llevamos a cabo con la edición del libro LA ELA 
EN CASA, las conferencias que organizamos, 
los premios que otorgamos y con los que tam-
bién nos otorgaron.
Mi querido amigo creó la fundación en abril del 
2000 y falleció en septiembre de 2001. Estuvo 
al frente poco tiempo, pero fue tal su legado, 
que bebimos de él hasta el 2014, con la ayuda 
inestimable de nuestros dos presidentes: Nieves 
Berenguer y Javier Cabo, junto con el equipo hu-
mano que les arropó.” 

Nieves Berenguer y la delegación de ADELA-CV en Elche

“Entre todos, tenemos que tratar de poner los 
medios necesarios, tanto humanos como técni-
cos, para que los afectados nos sintamos como 
una parte más de esta sociedad que comparti-
mos todos”

4Elena Contreras en el centro de la imagen entre Nieves 
Mª García y Pedro Olmedo  y con amigos de la provincia 
de Alicante durante la Gala de los Premios Adelante 2007.
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Nieves María García Berenguer
Enferma de ELA desde 2009 
Pta. de Honor de ADELA-CV

Las heroínas y los héroes del siglo XXI no 
somos ciudadan@s obedientes, apacibles 
y cumplidor@s si no seres humanos que 
afrontamos los retos desde el confl icto.
Que no cunda el pánico, sé que estamos 
conmemorando el 30 Aniversario de ADE-
LA-CV y para  mí es un momento de sa-
tisfacción y un recordatorio de que  la ELA 
lleva 30 años instalada en mi familia.
Desde que tengo recuerdos, más o menos 
claros, me veo yendo con mis padres (en 
la época de estos recuerdos el masculino 
plural nos incluía a las mujeres) a reunio-
nes de Asociaciones y Federaciones de 
asociaciones de Vecinos, asociaciones de 

Padres, Sindicatos, Asociaciones de mujeres etc. Esa fue la tónica fa-
miliar y quizás por eso cuando en 1992 a mi madre le diagnosticaron 
esclerosis lateral amiotrófi ca /ELA y en Valencia me hablaron de Javier 
Ruiz, un chico que sabía y ayudaba a personas con ELA, no dudé en ir 
a conocerle. Que mi madre en 1994 montara en Elche, con mi apoyo, 
la delegación de ADELA CV fue casi una profecía autocumplida.
La ELA es una enfermedad brutal qué arrasa, conforme avanza, con 
casi todo.
Mi cuerpo es casi irreconocible para mí, mis relaciones están en con-
tinua adaptación a las pérdidas e innumerables difi cultades, renuncié 

Heroínas & Héroes
30 Años con ADELA CV

“El héroe no es el ciu-
dadano, obediente, 

apacible y cumplidor” 
(Herman Hesse)

“La generosidad no es 
ninguna concesión” 
(Ángel Gabilondo)

4PRESIDENTA DE HONOR. 
Nieves García recibió la dis-
tinción “Muy Importante” y fue 
nombrada Presidenta de Ho-
nor de ADELA CV en la Asam-
blea General celebrada el 20 
de julio de 2020. 
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a mí profesión de Psicóloga y dejé de viajar. Con 
lo que aún no ha podido es con mi total convicción 
en la absoluta necesidad de movimientos sociales 
como ADELA-CV para reivindicar mejoras en la 
calidad de vida de las personas.
Mi experiencia personal y mi profesión, siempre li-
gada al movimiento asociativo (me definía como 
Psicóloga de Calle), me ha llevado al convenci-
miento de que no fue por altruismo si no por soli-
daridad.
Quiénes decidimos trabajar e implicarnos en un 
movimiento asociativo, y en ADELA-CV ya llevo 30 
años, pensamos que para que la acción sea sa-
ludable es recomendable que sea un intercambio 
dónde ambas partes demos y recibamos. Ser una 
parte necesaria, pero prescindible, que evite repro-
ducir relaciones de poder.
Desde el año 2012 al 2019 formar parte de la 
junta directiva como presidenta me ayudó a algo 
fundamental, a pasar de forma progresiva de ser 
una profesional remunerada a una profesional ju-
bilada. Pude poner al servicio de la comunidad de 

elatic@s lo aprendido, experimentado, sentido, 
reclamado, aprendido y vivido a lo largo de mi 
larga experiencia en el mundo asociativo.
Hoy más que nunca es necesario reivindicar un 
movimiento asociativo ético, que fomente la re-
flexión sobre por qué consideramos adecuados 
ciertos valores y no otros, independientemente 
de la moral individual.
Confío en que las personas implicadas en las 
sucesivas Juntas Directivas de ADELA CV  y 
l@s profesionales que nos acompañen no pier-
dan de vista la dimensión ética del movimiento 
asociativo frente a la dimensión moral individual 
y personal que impera en la sociedad capitalis-
ta actual.

4Gala de los premios Dàtil d’Or de la Asociación de 
Informadores de Elche el 4 de abril de 2019. Nieves 
recogió el premio como presidenta de ADELA-CV.

4Nieves García durante su 50º aniversario junto al 
equipo técnico alicantino de ADELA CV y la Dra. Carmina 
Díaz.

4Reportaje en profundidad publicado el 16 de febrero de 
2016 en El Mundo. 

30 AÑOS DE ADELA CV



16  ADELANTE

Premios Adelante e Importantes ADELA-CV 
como reconocimiento a las personas y 

entidades que nos han ayudado
En 2005, y con trece años de recorrido de la Asociación, los/as 
afectados/as que integraban ADELA-CV quisieron agradecer a las 
personas y empresas que habían estado ayudando de una ma-
nera comprometida desde los inicios. Con este objetivo, el 4 de 
noviembre de 2005 se celebraron los primeros “Premios Adelante”, 
en el contexto de una gran gala-cena benéfi ca que logró congregar 
a más de 250 personas. Se programaron nueve categorías para 
premiar el mayor número de ámbitos posible: Empresa, Labora-
torio, Obra Social, Colaborador, Investigador, Doctor especialista, 
Equipo Médico, Administraciones Públicas y el Premio Nosotros. 
Además, el carácter benéfi co permitió llevar a cabo los programas 
de fi sioterapia y de asistencia domiciliaria que se lograron poner en 
marcha a fi nales de ese año. 
Tras un parón de estos premios debido principalmente a una crisis 
económica que sufrió el país y que casi obliga a la Asociación a ce-
rrar sus puertas, en 2019 se retoman bajo el nombre “Importantes 
ADELA-CV” con el objetivo de agradecer el esfuerzo de las perso-
nas que colaboran con nosotros. 

Este 2022, la Asociación Valenciana de ELA ha distinguido a Juan Carlos Unzué 
como “Importante 2022”. En representación de la Junta Directiva, Vicente Román 
Agulló, aprovechando las ventajas de las viodeconferencias, ha realizado una entre-
vista cercana, personal y muy distendida con el protagonista. 

Juan Carlos Unzué, 
“Importante 2022” por ADELA-CV

Juan Carlos, ¿en qué gesto o en qué momen-
to viste que algo raro te pasaba?
Lo primero fue una sensación de cansancio ge-
neral, diferente o extraña, mayor de la que so-
lía tener en aquel momento siendo entrador del 
Celta de Vigo allá en enero del 2018. Y el primer 
síntoma visible que me hizo dudar fue un dedo 
de la mano izquierda que empezó a funcionar a 
diferente ritmo ese mismo verano del 18. En la 
siguiente visita al doctor, de la misma forma que 
aún no me podía dar el diagnóstico de la ELA, sí 
me confi rmó que esto era parte de mi proceso. 
Ese yo creo que fue el primer momento más cla-
ro y visible. 

A partir de ahí, ya viste que era algo serio, ¿ver-
dad?
Exactamente. El siguiente verano, antes del 
diagnóstico en julio del 2019, me pasó lo mismo 
en el dedo gordo del pie derecho. A partir de ahí, 
ya tuve claro que no tenía buena pinta, aunque 
no sabía exactamente qué tenía. Llevaba tiem-
po con visitas al neurólogo y sabía que estaba 
relacionado con una enfermedad neurodegene-
rativa. Y no fue fácil escuchar que era una ELA. 
Pero también te digo que acepté la ELA como 
algo natural, como parte de mi vida.
Una vez que has sido diagnosticado y has 
entrado en el elenco de personas especiales 
que tenemos ELA, te has dedicado a dar vi-

Tras un parón de estos premios debido principalmente a una crisis 
económica que sufrió el país y que casi obliga a la Asociación a ce-
rrar sus puertas, en 2019 se retoman bajo el nombre “Importantes 
ADELA-CV” con el objetivo de agradecer el esfuerzo de las perso-

Adelante 2005  

Importantes, 2019

Importantes, 2021
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sibilidad y a luchar por todos los intereses 
comunes que tenemos los enfermos. ¿Qué 
desayunas por las mañanas para tener esa 
fuerza?
(Entre risas) No desayuno demasiado, para ser-
te sincero... Pero suelo decir que esto es como 
una sensación que se retroalimenta. Yo decidí 
en cuanto salí del Girona, mi última experiencia 
como  entrenador, dedicar más tiempo a mi sa-
lud. También tenía un problema de próstata que 
me tuvieron que operar. Entonces, decidí parar 
un poco el ritmo y decidí que le tenía que dar 
un sentido diferente a mi vida. Primero porque 
yo creo que no es bueno que a una persona le 
diagnostiquen una enfermedad como es la ELA y 
que no sepa nada de ella, eso me pasó a mí. No 
quiero que le pase a más gente. Fueron pasan-
do los meses e iba informándome de cuál era la 
realidad de mis compañeros de equipo y eso me 
animó, si cabe más, a aprovechar el altavoz que 
entendía que podía tener por ser una persona 
más o menos pública, Suelo agradecer a los me-
dios de comunicación que no se hayan queda-
do con el morbo de la noticia, sino que le están 
dando continuidad, y no sólo conmigo, sino que 
hablan con doctores, con otros afectados... Es 
decir, que la ELA está un poco más en la calle, 
es algo más visible. Y es lo que nos va a permitir 
conseguir los cambios que venimos reivindican-
do y que creo que son muy justos. 
Vamos con un símil futbolero. Para ti el estar 
enfermo de ELA ¿con qué situación deporti-
va lo compararías? Por ejemplo, ¿te sientes 
como un portero que se ha metido un gol en 
propia puerta en una final de la Champions o 
como un entrenador que ha descendido a su 
equipo a segunda?

No me siento que sea un momento comparable 
con esos que me has explicado porque hasta 
que no se demuestre lo contrario, no sabemos 
las causas, no tenemos ninguna responsabilidad 
de haber sido diagnosticados de esta enferme-
dad. Yo, cuando era portero y me han metido un 
balón entre las piernas, me he sentido responsa-
ble. Cuando he sido entrenador y algo no ha sa-
lido, también me he sentido responsable. Desde 
que estoy diagnosticado, la sensación que tengo 
es que estoy jugando una prórroga. Hay mucha 
gente que por desgracia se nos va en cuatro días, 
en un accidente, sin poder casi despedirnos de 
ella. Esta enfermedad es muy complicada, evi-
dentemente, pero nos da la posibilidad de seguir 
recibiendo cariño, respeto, … Como tú y todos 
los compañeros estamos recibiendo. Entonces 
nos da la posibilidad de disfrutar de una manera 
muy diferente, lo podemos hacer en esa prorro-
ga. Y lo que estamos tratando todos, yo creo, es 
que esa prorroga se alargue lo máximo posible 
y a ver si en ese transcurso podemos meter un 
gol. Por lo menos, que alivie ese día a día. 
Vamos a ponernos serios. Y no quiero que 
me hagas postureo. Dime, sinceramente, si 
desde que estás enfermo te has hecho algu-
na pregunta profunda sobre, por ejemplo, la 
existencia de Dios, la Suerte, el significado 
de la Existencia. 
Lo que sí te puedo decir, por suerte para mí, es 
que no he tenido un día de bajón desde el día 
del diagnóstico. Y suelo decir que la palabra cla-
ve es “Aceptar”. Aceptar que esta enfermedad 
va a formar parte de nuestra vida como habrá 
formado parte momentos de alegría, de éxitos 
y, por suerte, también otros de dificultad que he-
mos sido capaces de superar. Creo que aceptar 
la enfermedad lo antes posible nos da la posi-

30 AÑOS DE ADELA CV



18  ADELANTE

bilidad de jugar malas cartas, pero de la mejor 
forma. Todos mis amigos me dicen que siempre 
he sido una persona muy optimista, de tirar para 
adelante, de disfrutar de todo… Y quizá eso me 
ha ayudado en el momento del diagnóstico. En 
mi caso, lo que he pensado siempre es ¿qué 
puedo hacer? Y me he dado cuenta que a veces 
podemos seguir disfrutando, sintiéndonos útiles, 
que es lo que todas las personas necesitamos 
sentir para estar vivos. Tú me estás haciendo 
esta entrevista ahora y por las mañanas, en el 
chat del grupo, amanecemos con tus buenos 
días. Y eso se agradece. Y estoy seguro que a 
ti también te hace sentirte bien porque ayudas a 
otros compañeros. Y eso creo que es muy bonito 
y es lo que nos da energía para seguir adelante. 

A ti te han nombrado y te llamamos Míster 
porque eres una de las cabezas visibles de 
esta enfermedad. A cada fichaje nuevo que 
hacemos para el equipo, ¿qué le dices a la 
hora de saltar al campo?
Lo primero, que hay que aceptar la situación, ver 
qué puedo hacer en esas circunstancias y ha-
cerles ver que hay muchas cosas que podemos 
hacer. También les diría que cada uno somos 
una historia y somos diferentes. Quizá uno va a 
necesitar diez días, otro un mes y otro va a ne-
cesitar un año para aceptar esta situación, pero 
en el momento que lo acepte, te puedo asegurar 
que todo es un poco más sencillo, desde mi pun-
to de vista. A mí me gusta que me llaméis Míster. 
No puedo ser jugador, pero sí podría seguir en-
trenando. Y que me llaméis Míster se agradece. 
Creo que lo que necesitamos en esta enferme-

dad es estar más unidos que nunca y confiar en 
las personas que tienen más experiencia por-
que, de esta manera, todavía será difícil, pero 
es la única manera de que podamos conseguir 
algo. Que realmente nos vean unidos y que haya 
gente que, en cierta manera, vaya a los sitios, 
hable con los políticos, que nos represente a la 
mayoría de los afectados. Creo que, además 
de que no somos demasiados y que a algunos 
compañeros no les gusta que se sepa que tienen 
esta enfermedad, si además no estamos unidos, 
lo vamos a tener muy complicado o prácticamen-
te imposible. Por eso, yo lo que trato es de estar 
unidos, de hacer equipo. 
Totalmente de acuerdo. Y por último, en este 
equipo, imagina que tenemos un presidente 
y tú, como Míster ¿qué le pedirías a la Admi-
nistración?
Por desgracia son muchas las necesidades que 
tenemos. Yo lo que percibo es que la solución a 
esta enfermedad es la investigación, y, por tanto, 
hay que invertir en ella. Seguramente, por lo me-
nos así lo pienso, los actuales enfermos no nos 
vamos a beneficiar de ello, pero nos va a quedar 
la tranquilidad de que hemos hecho lo posible 
para que, en este equipo, haya los menos com-
pañeros y, ojalá, que un día no haya nadie y que 
este equipo desaparezca. 
La segunda parte, que genera mucho estrés a 
los afectados, es el tema burocrático, todos los 
papeleos que hay que hacer.  Me refiero a con-
seguir la incapacidad laboral, la discapacidad, el 
grado de dependencia… Si eso llegase de forma 
automática, con el propio diagnóstico, ayudaría 
a rebajar un poquito ese estrés cuando uno es 
diagnosticado de ELA. 
Y, por último, y que es un gran problema, es el 
tema de los cuidadores. Ahí tenemos una defi-
ciencia total. Yo aun no los he necesitado por el 
momento en el que estoy de la enfermedad, pero 
os leo y veo cuál es la problemática. Y es que lo 
que trasmito en las entrevistas.  Creo que el pro-
blema está en la dificultad para encontrar cuida-
dores formados en ELA, que no vayan y vengan, 
sino que tengan continuidad y, sobre todo, el 
coste de esos cuidados que corre a cargo de los 
enfermos. Eso hace que muchos compañeros y 
compañeras decidan dejarse ir, decidan morir, 
porque sienten que son una carga económica 
inasumible para su familia. Y eso no lo podemos 
permitir. 

4Charla “Aprendizajes de vida” por Juan Carlos Unzué orga-
nizada por el Diario Las Provincias en Valencia con la colabora-
ción de la asociación el 23 de mayo de 2022.
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Clínico de Valencia y ADELA CV: 
Treinta años caminando juntos
Una historia compartida desde la nada a la esperanza

Permítanme empezar por el principio. A finales de los años 70, Ju-
lio Marín, que era Jefe del Servicio de Neumología del Clínico de 
Valencia y uno de los pioneros en el tratamiento integral de la in-
suficiencia respiratoria en España, mantenía muy buenas relacio-
nes con el Hospital Universitario de Brabois, en Nancy (Francia), 
donde el equipo de Paul Sadoul lideraba la investigación europea 
en el manejo de los problemas respiratorios graves. Esta relación 
permitió que Pedro Vergara (fisioterapeuta respiratorio) y yo mismo 
(entonces médico residente) accediéramos a una larga temporada 
de formación en ese centro. Unos diez años después, la suma de 
lo que allí nos enseñaron, el compromiso del resto del Servicio y la 
generosa aportación de un ventilador por parte de AirLiquide, hizo 
posible que se trasladara desde Reanimación a nuestra Sala de 

Neumología a Felipe G. el primer enfermo con ELA tratado por nosotros. Le habían operado de 
urgencia por un problema abdominal grave y en Reanimación fue imposible retirarle la ventilación 
asistida. Felipe pasó más de un año ingresado en Neumología, pues entonces no existía el mínimo 
soporte técnico ni organizativo para mantener en su domicilio a una persona en esas condiciones.
En la atención a este tipo de problemas, la asistencia sanitaria en España iba con mucho retraso 
respecto a otros países que, en los años 20 y 50 del siglo pasado, con motivo de los brotes epidé-
micos de poliomielitis (una enfermedad infecciosa que puede provocar en poco tiempo una parálisis 
completa del cuerpo, incluidos los músculos respiratorios) pusieron en marcha actuaciones para 
afrontar las complicaciones respiratorias, que eran la causa fundamental de mortalidad. Si en USA 
los procedimientos terapéuticos respiratorios aplicados en el primer brote epidémico consiguieron 
modificar de forma llamativa el pronóstico de la enfermedad, en el brote de los años 50 en Francia 
no sólo se actuó de manera efectiva en su fase aguda, sino que se creó una estructura sanitaria 
que permitía afrontar el proceso terapéutico completo y tratar de forma adecuada a los enfermos 
también en casa, pasados los primeros momentos de extrema gravedad. Y cuando, gracias a 
las vacunas, la poliomielitis dejó de ser un peligro, la estructura ya creada pudo servir para 
atender a personas con otras enfermedades paralizantes, entre ellas la ELA.
Algunos centros mantuvieron y mejoraron esta línea de trabajo y, en los años 80 y 90, Lyon (Fran-
cia) y Nueva York en USA eran lugares de referencia en la investigación y en la aplicación de pro-
cedimientos de ayuda a los músculos respiratorios. Los equipos de Dominique Robert y John 
Bach pusieron a punto técnicas capaces de asistir la respiración y la tos de forma tan efec-
tiva que cambiaban la evolución de algunas enfermedades neuromusculares. Allí estuvimos 
Pedro y yo para seguir aprendiendo, y tras la estancia regresamos con dos propósitos: el primero 
era desarrollar en el Servicio los protocolos específicos para el tratamiento en el Hospital, 
y el segundo -y no menos importante- conseguir que los pacientes pudieran recibir también 
en sus domicilios los cuidados adecuados, para lo que necesitábamos obtener el apoyo de la 
Consellería de Sanitat.

Dr. Emilio Servera, ex-Jefe del Servicio de Neumología 
del Hospital Clínico Universitario de Valencia
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En esos años la asistencia de los Servicios de Neumología españoles estaba organizada para 
tratar los problemas propios de los pulmones, no para atender las dificultades respiratorias de per-
sonas con pulmones sanos y músculos respiratorios débiles. Existía entonces un desconocimiento 
mayoritario de la relevancia que las intervenciones específicas podían tener sobre las expectativas 
de vida de personas con parálisis, por lo que se nos presentaba como una tarea muy complicada 
el conseguir que las autoridades sanitarias asumieran que debían ampliar la cartera de servicios 
existente y proporcionar asistencia sanitaria y social de calidad -puesto que tenían derecho a ella 
- a un grupo no amplio de personas pero con alta complejidad de manejo. En España sólo Joan 
Escarrabill en Barcelona y Fernando Masa en Cáceres habían comenzado con proyectos similares 
y lo hicieron con un enorme soporte por parte de sus Consejerías de Sanidad que reconocieron el 
valor innovador de esas actuaciones y su repercusión social (y política). Aquí, durante el periodo en 
el que Joaquín Colomer fue Conseller de Sanitat, aunque la ayuda en recursos humanos fue muy 
pobre, comprendieron que era necesario acreditar una Unidad de Referencia asistencial e inves-
tigadora que ejerciera de motor de innovación (el nombramiento recayó sobre nuestro Servicio de 
Neumología) y crearon las disposiciones normativas necesarias para incluir nuevas prestaciones 
para la provisión de aparatos de ayudas respiratorias en los domicilios. Después, la llegada de Joa-
quín Farnós con el PP a la Consellería supuso el inicio de un periodo de grandes dificultades, con 
manifiesta falta de sensibilidad de la Administración ante las necesidades de personas golpeadas 
por la ELA. Creo que fue en esos duros momentos cuando se estrechó la cooperación entre noso-
tros y ADELA CV y creció nuestra resiliencia. 

Y desde entonces, Bárbara Chiralt ha estado en primera línea dispuesta tanto a negociar dere-
chos en un escenario social y político poco comprometido con la ELA, donde no se escatiman pro-
mesas pero los apoyos reales son muy escasos, 
como a estar “a pie de obra” en los múltiples 
problemas que tienen que abordar los afectados 
y sus familia. Los Cursos para Cuidadores orga-
nizados en la EVES de forma conjunta pueden 
haber contribuido a mejorar la forma de afrontar 
algunos de ellos. Queda pendiente la Vivienda 
Tutelada si la Administración da por fin el paso 
necesario.

Hoy la calidad asistencial, investigadora y 
docente de la Unidad de Cuidados Respira-
torios está reconocida a nivel internacional. 
Esta excelencia se ha conseguido 
paso a paso, con años de esfuer-
zo coordinado de todo el Servicio. 
Ana Catalá y María Jesús Zafra, 
Supervisoras de Enfermería han 
tenido un papel decisivo en la via-
bilidad del proyecto: supieron ge-
nerar interés para abordar tareas 
nuevas por parte de enfermeras y 
auxiliares y organizaron los limi-
tados recursos disponibles para 
asegurar una atención adecuada. 
La labor del equipo del Laborato-
rio de Exploración Funcional, con 
M. Cruz González al frente, tam-
bién ha sido fundamental para 
desarrollar tanto la asistencia 

4Barbara Chiralt recibe, en representación de ADELA CV, 
el premio por el apoyo en el manejo de los problemas res-
piratorios.

4En los Cursos para Cuidadores se aborda el manejo de los problemas 
respiratorios y han tenido una excelente acogida desde su inicio en 2015. 
Sientan las bases del qué hacer y qué no hacer en los domicilios ante dife-
rentes situaciones reales.
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como la investigación, reconocida 
esta última en el marco del INCLI-
VA. Y, por fortuna, los diferentes 
equipos de Dirección del Clínico 
aceptaron el compromiso de la 
atención a los afectados de ELA. 
Incluso cuando la presión de Urgen-
cias fue muy grande, se respetaron 
las camas reservadas para ingresos 
de pacientes de cualquier punto de 
la Comunidad y se organizó un tur-
no de guardias de Neumología con 
el objetivo fundamental de que estos 
enfermos dispusieran de asistencia 
específica durante las 24 horas del 
día. Sin esta excelente disposición, 
sin su soporte institucional, nuestros 

planes se habrían quedado en bue-
nas intenciones.

Tampoco hubiéramos podido asu-
mir la responsabilidad de los tratamientos sin la gene-
rosidad de AirLiquide, que más allá de lo establecido en 
sus contratos con la Consellería, nos ha facilitado aparatos 
desde el primer momento. Paco Izquierdo, Gema Ramos, 
Luis Vidal y el resto han estado allí para solucionar proble-
mas en momentos a veces complicados. Además, el interés 
de AirLiquide en cooperar con nuestra actividad terapéutica 
ha permitido que la Unidad disponga del beneficio substan-
cial que supone la presencia en el equipo de José luis Díaz, 
psicólogo experto y comprometido. 

Una Unidad de Referencia debe proporcionar cuidados 
excelentes, formar a sanitarios para extender las buenas 
prácticas a otros centros y desarrollar líneas de investiga-
ción. Yo dejé el Hospital en 2019, pero los resultados de la 

actividad de la Unidad con Jesús Sancho al frente 
y la incorporación de Santos Ferrer mejoran día 
a día y me permiten acabar este escrito con una 
excelente noticia: Hace muy poco se ha publi-
cado un estudio cuyos resultados muestran 
cómo superar uno de los mayores obstáculos 
para conseguir una tos efectiva en personas 
incapaces de generar el esfuerzo necesario 
para toser y con afectación bulbar. La enorme 
importancia de este hallazgo, que añadirá bien-
estar a muchos afectados, ha sido reconocida 
por un editorial en Respiratory Care, la revista 
internacional donde aparece el artículo. El viaje 
a la esperanza empezado hace ya muchos años 
se acerca cada vez más al objetivo. 

4Equipo del Grupo de Investigación en el Instituto de Investigación del 
Clínico (INCLIVA) en 2015. Enric Burés, Pilar Bañuls, Emilio Servera, Ma-
ría Jesús Zafra, Jesús Sancho y José Luis Díaz.

4La exploración de la actividad de los 
músculos respiratorios mediante ecogra-
fía proporciona información importante 
sin causar ningún tipo de molestia.

4“Análisis de las formas de las ondas en pacientes con 
esclerosis lateral amiotrófica para mejorar la eficacia 
de la tos generada mecánicamente”. Este artículo abre 
grandes expectativas para mejorar la efectividad de una 
herramienta de primera línea en el manejo de la tos.
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Esther Portellano, auxiliar de Respiro
“Mi experiencia con ADELA-CV ha sido doblemente grati-
fi cante: Como usuaria, cuando diagnosticaron a un familiar 
muy cercano de ELA y en la asociación nos ayudaron a tran-
sitar por este difícil camino que supone esta enfermedad, y 
en la actualidad como auxiliar del programa de Respiro en 
la provincia de Valencia. Por mi experiencia y conocimientos, 
decidí dedicarme a ayudar a las demás familias y afectados 
que estuvieran pasando por lo mismo que pasamos nosotros. 
Cada día, vivo con ellos experiencias muy graticantes que me 
ayudan a crecer personal y laboralmente. Aprendo mucho con 
cada vivencia y el propósito de nuestro trabajo es que puedan 
tener una mayor y mejor calidad de vida.
Informar, asesorar, acompañar, escuchar, estar ahí, siempre 
presentes, por y para lo que necesiten.
Agradezco mucho mi trabajo y espero y deseo seguir aportan-
do mi granito de arena a esta gran familia que es la asocia-
ción.”

El Respiro familiar y las actividades de ocio
El Programa de Respiro es un recurso de atención personal ofrecido por personal cualifi cado para 
proporcionar ayuda a la persona enferma y permitir el descanso de la dependencia tan intensa en-
tre el cuidador y el enfermo. 

Maria José Gómez, auxiliar de Respiro
“Nunca había oído hablar de esta enfermedad. La ELA te hace ver la vida de una manera dife-
rente, de asimilarla con sus momentos buenos, regulares y malos, siendo a veces estos últimos 
los que más se hacen parte de tu día a día. 
Escribo esta pequeña refl exión para ti que siempre estás en esta lucha constante, esperando que 
alguien encuentre una pequeña luz que ilumine esos días que por el momento se mantienen en 
la oscuridad.
Bajo mi punto de vista, la ELA es muy cruel y destructiva, no solo con la persona que la padece, si 
no con los familiares más cercanos. Dentro de mis conocimientos, estoy ahí para ayudarte, tanto 
a ti como paciente, como a tu familia, dándoos el respiro que tanto necesitáis, realizando tareas 
diarias, acompañándote unas horitas mientras tú familiar descansa, converso contigo y con tu fa-
miliar intentando que os desahoguéis. En sí, intento que sepáis que nada me llena más que ser el 
respiro que tanto necesitáis.”
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El programa de Respiro incluye actividades de ocio, convivencias y encuentros que realizamos a 
lo largo del año. 

Celebración del 30 aniversario de ADELA-CV

El 25 de marzo se celebró en Valencia una comida con miembros de la asociación, socios, afec-
tados, familiares y amigos para conmemorar los treinta años desde que se fundara ADELA-CV en 
esta misma fecha del año 1992. 

Visita a las Bodegas Casa Sicilia en Novelda

El 29 de julio realizamos una actividad de convivencia impulsada por las voluntarias Thaís y Beatriz 
a las bodegas Casa Sicilia de Novelda. Durante la jornada pudimos conocer el proceso de elabora-
ción del vino, participamos en una cata, comimos y, sobre todo, pasamos un buen rato.  

Comida de Navidad en Valencia
Siempre es un placer reunirnos, compartir 
anécdotas y conocernos un poco más. En esta 
ocasión, el 22 de diciembre nos reunimos en 
Valencia para celebrar la tradicional comida de 
Navidad con miembros de la asociación, fami-
lias y miembros del equipo técnico.
¡Te esperamos en la próxima actividad de con-
vivencia!

30 AÑOS DE ADELA CV
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Sanguijuela, segundo poemario de Juan Ramón Calabuig Rodrigo
Calabuig ha continuado con una de sus pasiones, la escritura, y nos 
ofrece sus últimas composiciones en valenciano y castellano recogidas 
en el libro SanguijuELA. 
SanguijuELA, se puede adquirir en la Asociación Valenciana de ELAa 
través de un donativo colaborando con los programas sociosanitarios 
que se desarrollan en la Comunidad Valenciana. Puedes reservar el 
libro en correo@adela-cv.org y 658 856 776. 
Protocolo de “Priorización de ELA en Dependencia”, ProELA
La agilización de los trámites de la Depen-
dencia es una de las grandes reivindica-
ciones a la Administración Pública dada la 
rápida evolución que tiene la enfermedad. 
En este sentido, la Asociación Valenciana 
de ELA ha mantenido varias reuniones y 

ha trabajado conjuntamente con la Dirección General de Atención Pri-
maria y Autonomía Personal haciéndole llegar la realidad de las fami-
lias afectadas y la necesidad de priorización de los trámites en la ELA. 
Como resultado de este trabajo, el 16 de junio la Dirección General de 
Atención Primaria y Autonomía Personal de la Generalitat Valenciana 
puso en marcha el “Protocolo de priorización de ELA en Dependencia” 
con el objetivo de gestionar con agilidad las solicitudes de reconoci-
miento de la situación de dependencia de personas con esclerosis lateral amiotrófica. Se trata de 
un gran paso para las personas enfermas ya que se reduce la espera de la resolución de depen-
dencia pasando de un año a 3 meses. 
Nace ConELA, la Confederación Nacional de Entidades de ELA

El 7 de abril de 2022 las entidades dedicadas a la atención 
de las personas afectadas de esclerosis lateral amiotrófica 
(ELA) nos reunimos para crear la Confederación Nacional 
de Entidades de ELA, (ConELA) con el objetivo de con-
vertirse en la voz de la Comunidad de la ELA en España y 
lograr la equidad en el tratamiento de todas las enfermas y 
enfermos, así como una atención integral y especializada. 
El 21 de marzo la Asamblea Extraordinaria de ADELA-CV 
aprobó formar parte activa de ConELA. Desde entonces, 
el presidente de la Junta Directiva de la asociación, José 
Jiménez,  participa en las reuniones Interministeriales del 
Gobierno - Sanidad, Inclusión y Derechos Sociales - ini-
ciadas en septiembre de 2022 con el objetivo de dar res-
puesta a las necesidades de las personas enfermas. 

21 de junio, Día Mundial de la ELA
Las Jornadas que organiza ADELA-CV desde hace 27 años trataron so-
bre el Plan ELA a cargo de la Dra. Rosalía Domenech, neumóloga del 
Hospital La Fe de Valencia, y sobre la conocida como Ley ELA con Javier 
Copoví, concejal del Ayuntamiento de València del grupo Ciudadanos, 
partido que llevó al Congreso de los Diputados la Propuesta de Ley para 
su toma en consideración. Las Jornadas se celebraron en el Hospital Ge-
neral de Valencia y se retransmitieron en directo por el canal de Youtube 
de la asociación y donde puedes volver a verlas. 
En Alicante, la trabajadora social Delia Gonzálvez y la terapeuta ocupa-
cional Silvia Martínez participaron en las jornadas organizadas por la Unidad de la Motoneurona del 
Hospital de San Juan  explicando la experiencia del programa de ADELA-CV dedicado a la atención 
en domicilio.
La asociación llevó a cabo la tercera edición online del Reto Solidario ADELA-CV con el que se re-
caudaron 2.191,52 euros gracias a la solidaridad y generosidad de todas las personas que colabo-
raron con su dorsal y fila cero. En Benaguasil, el Ayuntamiento junto a la Familia Vivó, organizaron 
la II Carrera “Benaguasil por la ELA” a favor de ADELA-CV con una gran participación y que logró 
recaudar 2.442,20 euros para el programa sociosanitario.  
Y la noche del 21 de junio, como se viene realizando desde 2018, un gran número de municipios de 
la Comunidad Valenciana se sumaron a la campaña de sensibilización Luz por la ELA iluminando 
de color verde edificios y monumentos emblemáticos junto a otros municipios españoles. 
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Fundación Juan Perán Pikolinos
La Fundación Juan Perán Pikolinos ha destinado 
2.000 euros al programa sociosanitario de ADELA 
CV permitiendo apoyar los servicios de atención so-
cial, apoyo psicológico, respiro familiar, fisioterapia, 
terapia ocupacional, tecnología de apoyo, sensibili-
zación e información sociosanitaria.
El director gerente de la Fundación, Antonio Perán 
del Vas visitó la sede ilicitana para conocer de cer-
ca cómo trabajamos en ADELA-CV de mano de la 
trabajadora social y coordinadora de  la asociación 
en la provincia, Delia Gonzálvez. El representante de 
nuestra Junta Directiva, Vicente Román, ha explica-
do la situación actual que viven las personas afecta-
das por ELA. 
Antonio Perán aprovechó la reunión para entregar-
nos la placa de la Fundación a la que representa 
como empresa colaboradora.

Las empresas colaboradoras son un factor clave para la viabilidad y la continuidad del proyecto 
sociosanitario de ADELA-CV. Gracias a ellas, la asociación recibe un impulso para poder ofrecer 
todos sus servicios a las personas afectadas por la esclerosis lateral amiotrófica: apoyo psicológi-
co, asesoramiento social, ayudas técnicas, comunicación alternativa, respiro familiar, fisioterapia, 
terapia ocupacional y sensibilización. 
Muchísimas gracias a todas las empresas por apoyar nuestros proyectos que buscan la mejora de 
la calidad de vida de las personas afectadas por la ELA.

COLABORADORES
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¿Quieres colaborar con ADELA-CV?

Camiseta Cajita y eventos 
solidarios Pulseras

Regalos solidarios “Treballant per l’esperança”
La Asociación cuenta con diferentes opciones para colaborar. La camiseta ofi cial en blanco y/o negro, las pulseras de 
colores o las cajitas solidarias para eventos solidarios son algunas de las opciones. Contacta con ADELA-CV y pre-
gúntanos a través del whatsapp al 658 856 776 o del mail correo@adela-cv.org para realizar tu pedido. También 
puedes visitar nuestra web ADELA-CV.ORG para más información. 

Fundación Eurocaja Rural

La X Carrera Solidaria promovida por la Fundación Eurocaja Rural ha demostrado que la solidari-
dad y el espíritu de superación sigue contando con el respaldo masivo de las personas. La meta de 
esta edición, recabar fondos para impulsar la investigación contra la ELA y mejorar las condiciones 
de vida de los afectados, ha obtenido una recaudación de 40.000 euros, procedentes tanto de las 
más de 2.500 inscripciones efectuadas a la carrera presencial en Toledo como de las aportaciones 
realizadas al dorsal cero, a la prueba virtual y a las acciones promovidas en redes sociales.
El importe obtenido ha sido íntegramente destinado, por igual, a las cinco entidades benefi ciarias: 
Asociación Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófi ca, ADELANTE CLM, ADELA Madrid, Aso-
ciación de Esclerosis Lateral Amiotrófi ca de Castilla y León y Asociación ELA Región de Murcia.

COLABORADORES
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El proyecto de ADELA-CV para la sensibilización social de los cuidados a las personas con ELA 
denominado “Hablamos de ventilación” ha recibido el premio Ayudas Paciente VitalAire.
El proyecto tiene el objetivo de sensibilización social para el cuidado de personas con ELA con 
ventilación mecánica, principalmente dirigido al personal que trabaja para las empresas de ayuda 
a domicilio y de asistencia personal y futuros profesionales que desarrollarán esta labor en los do-
micilios. Para ello, la Asociación desarrollará charlas de sensibilización en los centros de formación 
con las que acercar los cuidados en domicilio de la mano de profesionales y de personas con ELA. 
Al mismo tiempo, se busca concienciar a las organizaciones profesionales, organismos públicos, 
sindicales y empresariales de la necesidad de introducir los contenidos de cuidados respiratorios 
de personas con ventilación asistida dentro de las funciones del personal auxiliar.

Ayudas Paciente VitalAire 

Convenio con Fundación Luzón para la fi sioterapia en 
pequeños municipios

La Asociación Valenciana de ELA y Fundación Luzón 
han fi rmado un convenio para la puesta en marcha del 
proyecto “Respiro para la ELA” TRAGSA (Fisioterapia 
para pacientes de Esclerosis Lateral Amiotrófi ca) en 
municipios de menos de 5.000 habitantes de la Comu-
nidad Valenciana.
El programa «Respiro para la ELA» desarrollado por 
ADELA-CV está fi nanciado por la Fundación Luzón 
junto al Grupo Tragsa y su objetivo es ofrecer fi siote-
rapia a las personas enfermas de ELA que residan en 
municipios de menos de 5.000 habitantes de la Comu-
nidad Valenciana.
El importe fruto del convenio destinado al programa 
«Respiro para la ELA» TRAGSA es de 3.333,33 euros 
que se traduce en 67 horas de fi sioterapia a domicilio.

COLABORADORES
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¡Forma parte 
del puzzle!

Ayúdanos a seguir
¡ADELANTE!

El programa “Apoyo sociosanitario en la ELA” 
que desarrolla la Asociación Valenciana de Es-
clerosis Lateral Amiotrófi ca ha recibido una ayu-
da económica de 39.650 euros de la Fundación 
”la Caixa”. Dicha ayuda permitirá continuar con 
los servicios que reciben las personas afecta-
das por ELA en la Comunidad Valenciana.
El programa de “Apoyo sociosanitario en la 
ELA” está previsto que benefi cie a 215 fami-
lias a través de las actividades de rehabilitación 
especializada en enfermedades neurodegene-
rativas, respiro familiar y asistencia personal, 
apoyo psicológico individualizado a la persona 
enferma y familiares y grupos de ayuda mutua 
para enfermos/as y familiares.
Los objetivos del proyecto son:
• Minimizar el impacto de la pérdida de movi-

lidad y las variaciones en las capacidades 
de las personas con ELA de la Comunidad 

Valenciana, potenciando su autonomía per-
sonal a través de fi sioterapia y terapia ocu-
pacional.

• Proporcionar a las personas con ELA y a los 
familiares el aprendizaje de habilidades de 
cuidado con repercusión general en su es-
tado de salud y la adquisición de hábitos de 
vida saludables ante los problemas de salud 
de cada persona con ELA atendida.

• Favorecer la participación social de las per-
sonas afectadas y la autogestión de los pro-
blemas mediante grupos de ayuda mutua.

• Favorecer la asimilación psicológica y emo-
cional de los cambios producidos por la ELA 
en las personas afectadas (pacientes y fami-
liares) y dotarles de herramientas emociona-
les con las que enfrentarse a los problemas 
derivados de la enfermedad.

COLABORADORES
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Hemos recibido una subvención de la Diputación de Alicante de 
1.500 € para la adquisición de dos sillas de ofi cina y dos tablets 
Windows dentro de la convocatoria dirigida a “asociaciones y de-
más entidades privadas sin fi nes de lucro, que actúen en el ám-
bito del Bienestar Social en la Provincia de Alicante, destinada 
a la concesión de subvenciones para la adquisición de bienes 
inventariables en 2022”.
La adquisición de dos tablets Windows económicas para el uso 
del lector ocular amplía el banco de ayudas técnicas para la co-
municación que ADELA CV tiene a disposición de las personas 
afectadas por ELA en la Comunidad Valenciana.

Diputación de Alicante

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

De igual forma, la Diputación ha concedido a la Asociación Va-
lenciana de Esclerosis Lateral Amiotrófi ca una subvención de 
6.686,48 euros dentro de su “Convocatoria de subvenciones 
destinadas a instituciones sin fi n de lucro a favor de la inclusión 
social para el sostenimiento de servicios sociales estables de in-
formación, orientación y asesoramiento, intervención psicosocial 
e integración laboral, en materia de Bienestar Social entre el 1 de 
octubre de 2021 a 30 de septiembre de 2022″.
La ayuda económica está destinada al Servicio de Rehabilitación 
para Personas Afectadas de ELA en la provincia de Alicante, los 
meses de diciembre, enero, febrero y marzo, un servicio funda-
mental y muy demandado por los benefi cios que aporta: manejo 
del dolor y la espasticidad, control de úlceras y buena higiene 
respiratoria.
Así mismo, la Diputación de Alicante ha concedido a ADELA-CV 
una ayuda económica de 730 euros dentro de la “Convocatoria de 
subvenciones dirigidas a Asociaciones y demás Entidades priva-
das sin fi n de lucro que actúen en el ámbito del bienestar social en 
la provincia de Alicante, destinadas a sufragar gastos de despla-
zamiento de actividades de promoción de la convivencia a través 
del ocio y el tiempo libre 2022”.
Gracias a esta subvención, hemos podido sufragar los gastos de 
desplazamiento hasta Novelda en la actividad de ocio y conviven-
cia realizada el pasado 29 de julio.

SUBVENCIONES
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La Conselleria de Sanitat Universal i Salut Pública ha concedi-
do 25.414 euros a la Asociación Valenciana de Esclerosis Late-
ral Amiotrófica como ayuda al programa de Apoyo sociosanitario 
ADELA CV 2022 que la asociación ofrece a los afectados de ELA 
en la Comunidad Valenciana. La ayuda económica recibida parte 
de la convocatoria de subvenciones destinadas a financiar pro-
gramas 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 2022.

Conselleria de Sanitat

La Asociación Valenciana de Afectados por Esclerosis Lateral 
Amiotrófica, ADELA-CV, ha recibido la subvención de la Vicepre-
sidencia y Conselleria de Igualdad y Políticas Inclusivas dentro de 
su convocatoria de subvenciones para el desarrollo de programas 
y servicios de promoción de la autonomía de personas con diver-
sidad funcional 2022. La ayuda económica recibida de 79.860,58 
euros está destinada a programas de “Apoyo sociosanitario a la 
ELA”, “Respiro familiar para personas afectadas de ELA” y “Auto-
nomía personal y rehabilitación” que la Asociación desarrolla en la 
Comunidad Valenciana.
Por otra parte, la asociación ha recibido la subvención de Vicepre-
sidencia dirigida a la realización de programas de interés general 

para atender a fines de carácter social con cargo al tramo autonómico de la asignación tributaria del 
0,7 % del Impuesto sobre la Renta de las Personas Físicas. La ayuda económica está destinada 
a los programas de Apoyo Sociosanitario en la ELA (9.169,70 euros), Respiro Familiar a personas 
con ELA (4.440,62 euros) y Autonomía personal en la ELA  (2007,27 euros). 

Vicepresidencia y Conselleria de Igualdad y Políticas Inclusivas

Somos Entidad de Utilidad Pública
ADELA CV ha sido declarada de Utilidad Pública por el Ministerio de Interior, según Orden 
INT/962/ 2011 de 31 de marzo de 2011. Un proceso largo por los trámites burocráticos, aunque 
desde sus inicios ha contado con el apoyo y respaldo de instituciones públicas como la Gene-
ralitat Valenciana, los ayuntamientos de Valencia y Elche, las diputaciones provinciales y los 
hospitales de la Comunidad así como las principales fundaciones y obras sociales.

La Diputación de Valencia ha concedido a la Asociación Valen-
ciana de ELA (ADELA-CV) una subvención de 12.923 euros al 
programa de “Apoyo Psicosocial y Rehabilitador para personas 
afectadas de ELA” dentro de la convocatoria de subvenciones 
“para el mantenimiento y desarrollo de proyectos específicos de 
mancomunidades y entidades privadas de acción social de la pro-
vincia de Valencia en el ejercicio 2022”. El programa tiene por ob-
jetivo informar sobre la ELA y los recursos sanitarios disponibles, 
proporcionar apoyo psicológico durante las diferentes etapas de la 
enfermedad, así como potenciar la autonomía personal de forma 
que se minimice el impacto de la pérdida de movilidad y el habla.

Diputación de València

SUBVENCIONES
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Colaboran: 

El proyecto sociosanitario de 
ADELA-CV que integra los 
programas de Apoyo psico-
lógico, Asesoramiento social, 
Terapia ocupacional, Ayudas 
técnicas y comunicación al-
ternativa, Fisioterapia y Res-
piro familiar ha recibido la 
subvención del Ayuntamien-
to de València por un importe 
de 13.114 euros.
La ayuda económica proce-
de de la convocatoria de “Subvenciones para el desarrollo 
de intervención en el ámbito de la acción social 2022” con el 
objetivo de complementar las actuaciones municipales que 
se desarrollan desde la Regidoria de Servicios Sociales para 
nuestro proyecto sociosanitario.

Ayuntamiento de València

La Asociación Valencia-
na de Enfermos de ELA 
ha recibido una subven-
ción de 4.500 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 destina-
da al desarrollo del programa 
de “Respiro familiar y apoyo 
puntual en la ELA”. El objetivo, facilitar el descanso tanto a la 
persona con ELA como a su familia, mediante personal cuali-
ficado y por tiempo limitado, bien en el domicilio o en centros 
hospitalarios mediante personal cualificado. 

Ayuntamiento de Elche

SUBVENCIONES




