











GRUPO DUELO

Transformando el dolor

en compania

La pérdida de un ser querido hiere el alma. Dice Angel Gabilondo que, “si un dolor te
atraviesa, estas perdido”. Y no le falta razén. Pero esta experiencia que es desgarradora
puede ser acompanada porque es justo esa pérdida, esa falta, la que permite nuevos
encuentros y, aunque el viejo profesor también matiza que esos encuentros “no
compensan la travesia”, podemos decir que la hacen menos solitaria.

Y eso es el grupo de apoyo al duelo que ADELA-CV organiza dos veces al mes: personas

heridas transformando el dolor en compaiiia.

El duelo es un proceso emocional intenso que se vive ante
una pérdida. Los duelos suceden porque los seres huma-
nos estamos vinculados: establecemos lazos emociona-
les con otras personas, con los objetos, con los suefios,
con los proyectos de vida, con nuestra salud. Después de
una pérdida, los sentimientos de pena, dolor, congoja y
tristeza lo invaden todo, impidiendo temporalmente que
surjan nuevos objetos de interés. La culpa, la verglienza,
el enojo, la retroflexién, la mortificacion por la pérdida, la
ira, la hiperresponsabilidad o la proyeccion de culpas ha-
cia lo sucedido son frecuentes, y es necesario que formen
parte del trabajo de duelo.
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A medida que el yo va dejando ir ciertas rigideces, se
crean espacios, huecos y grietas a través de los cuales
pueden ir entrando nuevos deseos o necesidades centra-
das en el momento presente.

El trabajo de duelo es personal e intransferible: no hay
dos duelos iguales ni existen formas estandarizadas de
resolverlos. Cada persona, ya sea en procesos individua-
les o grupales, tiene que encontrar como transitarlo con la
ayuda de su terapeuta o de su grupo de iguales.

- Pedro Olmedo, psicélogo de ADELA-CV y coordina-
dor del Grupo de Apoyo al Duelo.-



GRUPO DUELO

A continuacién, recogemos algunas de las reflexiones compartidas por las personas que participan en este
grupo de ayuda, un espacio seguro donde el dolor se nombra, se comprende y, poco a poco, se transforma.

Cuando se fue mi marido, senti que toda mi vida se me venia abajo. Mi gran apo-
yo, mi amor, me dejaba y yo no podia hacer nada. Sentia que nadie me entendia
ni sabia como yo me encontraba. Empezar en el grupo de apoyo fue un paso que
me costé mucho dar. Me daba miedo expresar mis sentimientos y que me juzga-
sen, pero hoy me alegro de haberlo hecho porque desde el primer dia encontré
personas que me comprendian y me escuchaban sin juzgarme. Podia llorar sin
sentirme mal y sin pensar que iba a hacer dafo a mis seres queridos. Escuchar a
mis companferos y ver que todos estamos pasando por el mismo proceso me da
fuerza, asi que pienso que he tenido mucha suerte de estar en este grupo. - R. Participante del grupo

Perder a mi mujer fue devastador, pero la ELA convirtié ese dolor en algo mas
duradero, intenso y dificil de explicar. El duelo no comenzd el dia que se fue, sino
mucho antes. Empez6 con cada gesto que perdia, con cada palabra no dicha,
con la dificultad para escribir y con cada momento en el que pasaba de ser su
compafiero a convertirme en su cuidador. Ese cambio supuso una gran pérdida
para los dos: para ella, que dejaba atras su independencia, y para mi, que veia
cdmo nuestra vida juntos se transformaba por completo. Lo hice por amor, sin
dudarlo, pero dolia verla apagarse poco a poco.

En el grupo encontré el Unico espacio donde no tengo que fingir que estoy bien
ni explicar lo que supone esta enfermedad: un lugar donde nadie me juzga. Aqui
nadie pregunta de mas porque todos entendemos lo que es amar mientras ves
desaparecer a la persona a la que amas. Compartimos la frustracion ante una
enfermedad que lo arrebata todo, pero también el inmenso amor que nos sostuvo
cuando ya no quedaba nada mas.

No se trata solo de llorar una ausencia. Se trata de aprender a vivir con el vacio,
con el eco de su voz en los silencios y con la certeza de que este proceso nos ha
cambiado para siempre. Por eso es tan importante no vivir el duelo en soledad.
El hecho de estar acompanado, poder hablarlo y compartirlo con personas que
lo entienden hace que el peso sea un poco mas llevadero. En el grupo, poco a
poco, vamos encontrando la forma de reconstruirnos desde ese amor que, aun-
que duela, sigue vivo.

- Jesus. Participante del grupo

Reproduzco aqui la dedicatoria que tuve la oportunidad de hacerle a mi mujer
pocas semanas después de morir: “A Paqui, la nifia de barrio obrero, la jovencita
risuefia, la mujer trabajadora del vital sector de la limpieza sanitaria. Toda bon-
dad, generosidad, belleza y elegancia. Siempre pensé con inteligencia. Nunca
dejé de comunicarse con su preciosa mirada”. Y asi la vi siempre. Incluso, a lo
largo de todo el proceso, nunca pude verla como una enferma. Ahora comprendo
que probablemente fue un error, falta de realismo, pero en mi caso inevitable. - Jose. Participante del grupo

Cuando Paqui murié y casi todo perdié sentido, Pedro ELA (asi lo tenia Paqui
registrado en su maovil) me invité a participar en un grupo de duelo junto a otras
y otros compafieros que también habian perdido a sus parejas, victimas de la
ELA. Nunca te lo agradeceré lo suficiente Pedro, a tiy a la Asociacion. Este grupo
forma parte muy importante de lo que todavia tiene sentido. Desde la primera se-
sion, sin conocernos, confiamos los unos en los otros sin dudarlo, sin juzgarnos.
Hablamos desde cada una de nosotras y nosotros mismos, y cuando nos “esca-
pamos” ahi esta Pedro para recordarnos que no importa solo lo que nos sucede
o lo que hacemos sino como lo vivimos. En mi caso, antes aun de ayudarme a
sobrellevar el duelo, el grupo me ayuda a recuperar el realismo y entrar en él.
Transitamos un camino duro e incierto, pero Chari, Jesus, Marisa, Pilar y Pedro
son la mejor compainiia.
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INSTITUCIONAL

En ADELA-CV seguimos avanzando gracias a los convenios de colaboracion con entidades privadas que con-
fian en nuestro trabajo y en nuestra misiéon. Estos acuerdos nos permiten fortalecer nuestros programas,
ampliar apoyos y acompanar mejor a las personas con ELA y sus familias. Juntos, seguimos dando pasos

#ADELANTE.

Convenio de colaboracion para
reforzar la atencion a las personas
con ELA en la provincia de Castellon

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofi-
ca (ADELA-CV) y la empresa Oximesa Nippon Gases han
firmado un convenio de colaboracién por valor de 4.000
euros destinado al programa de respiro familiar y apoyo a
personas afectadas por ELA en la provincia de Castellon
durante el afio 2025.

Gracias a este acuerdo, ADELA-CV ofrece un mayor
acompafnamiento a las familias que conviven con la ELA,
facilitando servicios de descanso, orientacion y apoyo en
su entorno mas cercano.

Ademas, la colaboracibn con Oximesa permi-

te que ADELA-CV cuente con una sede estable en
Castellon, ubicada en las instalaciones de la empresa, en
C/ Ros dels Ursins, 1 — Castellén de la Plana.

Taller de ventilacion celebrado en |la sede de Castellon
con la colaboracion de Oximesa el pasado mes de
junio.
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Atencion en la sede de Castellon:

El tercer viernes no festivo de cada mes, de 10:00 a 14:00
h, con cita previa.

Desde ADELA-CV agradecemos a Oximesa su compro-
miso constante con la mejora de la calidad de vida de las
personas con ELA y sus familias, asi como su apoyo a la
descentralizacion de los servicios de la asociacion en toda
la Comunitat Valenciana.

Subvencion de la Diputacion
de Castellon

“-l-l

N d

Diputacio
e Castelld

Hemos recibido una ayuda de 10.000 € para el desarrollo
de nuestro Programa de Autonomia Personal y Rehabili-
tacion (RHB) en la provincia de Castellon enmarcada en
la convocatoria de Subvenciones a Entidades Sectoria-
les de la Provincia de Castellén para el mantenimiento
y desarrollo de proyectos de bienestar social durante el
ejercicio de 2025.



los ultimos meses de 2025,

las

Durante
nes de

ADELA-CV  ha
instituciones publicas que suponen un

SUBVENCIONES

subvencio-
ofrecien-

diversas
para seguir

recibido
respaldo esencial

do apoyo sociosanitario, informacion y acompafamiento a las personas con ELA y sus familias.
Estas ayudas son el resultado del trabajo constante de la asociacion, que cada ano disefa, justifica y presenta
proyectos rigurosos para garantizar que nuestro colectivo cuente con los recursos que merece.

Subvenciones 2025 de la
Vicepresidencia Primera y Conselleria
de Servicios Sociales

Durante 2025, la asociacién ha recibido varias subvencio-
nes que refuerzan los programas de apoyo a la autono-
mia, el acompafamiento y el bienestar de las personas
afectadas por ELA que la asociacion desarrolla en la Co-
munitat Valenciana.

i

A\

GENERALITAT
VALENCIANA

Vicepresidéncia Primera i
Conselleria de Servicis Socials,
Igualtat i Vivenda

Subvenciéon nominativa para el acom-
painamiento social

La Generalitat, a través de una subvenciéon directa vin-
culada a la linea nominativa “Ayudas sociales a los en-
fermos de ELA”, ha financiado el acompafiamiento social
especializado para personas con ELA y sus familias con
300.000 € que se han destinado al Servicio de Ayuda a
Domicilio que ADELA-CV gestiona para personas que no
pueden acceder a la prestacion directa autonémica desti-

nada a grandes dependientes respiratorios.

Programas de promocién de la auto-
nomia de personas con discapacidad

Gracias a esta subvencion, la asociacion ha reforzado tres
lineas fundamentales de atencion durante 2025:

»  Apoyo sociosanitario: 32.145,25 €
* Autonomia personal y rehabilitacion: 32.145,25 €
* Respiro familiar: 14.864,39 €

Estas areas permiten ofrecer atencion multidisciplinar, fa-
cilitar la rehabilitacion y apoyar a las familias en los cuida-
dos diarios.

Envejecimiento activo y prevencion de
la soledad no deseada

La Vicepresidencia Primera y Conselleria de Servicios
Sociales, Igualdad y Vivienda ha concedido a ADELA-CV

una subvencion de 7.817,09 € dentro de la Convocatoria
de Programas de Envejecimiento Activo y Lucha contra la
Soledad No Deseada para el afio 2025.

Esta ayuda permitira reforzar nuestro Programa de Fo-
mento del Envejecimiento Activo y Prevencion de la So-
ledad No Deseada en Personas con ELA, un eje esencial
para mejorar la calidad de vida y el bienestar emocional,
social y funcional de las personas afectadas por Esclero-
sis Lateral Amiotrofica en la Comunitat Valenciana.

Programa de autonomia personal y
vinculos significativos

Y, por ultimo, ADELA-CV ha recibido una subvenciéon de
23.040 € procedente de la convocatoria de ayudas para el
ejercicio 2025 de la Vicepresidencia Primera y Conselleria
de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, dirigida a pro-
gramas de tercera edad, asociacionismo y enfermedades
neurodegenerativas que afectan a personas mayores. La
ayuda esta destinada a nuestro programa: “Desarrollo de
la autonomia personal de las personas con ELA para la
construccion de vinculos significativos”, una iniciativa que
impulsa la autonomia, fortalece los apoyos y contribuye a
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por
ELAy sus familias.
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SUBVENCIONES

Subvencion de la Diputacion de Valéncia

La Diputacién de Valencia, a través de su Area de Bienestar
Social, ha concedido a nuestra asociacioén una subvencion
de 15.647,48 € destinada al apoyo psicosocial y rehabilita- o
dor de personas afectadas por ELA.

(D | Diputacié
V | de Valéncia

Subvenciones de la Diputacién de Alicante

ADELA-CV ha recibido el apoyo de la Diputacién de Ali- <+ 620 € para gastos de desplazamiento de actividades

cante a través de cuatro subvenciones, destinadas a refor- de convivencia.

zar sus programas y servicios durante 2025. Las ayudas . 1,250 € para la adquisicion de equipamiento informa-

concedidas son: tico.

* 1.706,91 € para la edicion y envio de la revista Ade-  Gracias a estas aportaciones, ADELA-CV podra seguir
lante CV. impulsando la atencién, el acompafiamiento y la mejora

* 6.526,67 € para el Servicio de Rehabilitaciéon en la de la calidad de vida de las personas afectadas por ELA
provincia de Alicante. y sus familias.

dl DIPUTACION
DE ALICANTE

La Conselleria de Sanitat nos ha concedido este 2025 una
subvencién de 43.343 € para el Programa de Apoyo So-
ciosanitario, un impulso clave para seguir acompanando
a las personas con ELA y a sus familias en la Comunitat
Valenciana. Esta ayuda procede de la Convocatoria de

subvenciones destinadas a financiar programas de ayuda y =
autoayuda relacionados con la mejora de la calidad de vida % GENERALITAT
de los/las pacientes de la Comunitat Valenciana. -\§ VALENCI_ANA
Conselleria de Sanitat
-
Colaboran:

GENERALITAT (D | Diputacié " Diputacié b
Y N d '

de Valéncia deCastelld AJUNTAMENT DE VALENCIA S ﬂlﬁ&%ﬁg

VALENCIANA
A\
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SUBVENCIONES

Subvencion del
Ayuntamiento de Eiche

Excelentisimo
AYUNTAMIENTO
— de ELCHE —

El Ayuntamiento de Elche ha concedido una sub-
vencion a la asociacion dentro de la convocatoria
de ayudas del Area de Derechos Sociales desti- [
nada a la realizacién de programas, proyectos
o actividades de interés social 2025. El importe |
concedido, 4.978 €, se ha destinado al desarrollo
del programa “Apoyo sociosanitario para familias
afectadas por la ELA” que ofrece acompafiamien-
to, orientacion y atencion profesional a las perso-
nas diagnosticadas y a sus cuidadores en el ambi-
to domiciliario y social.

Subvencion del

La Asociacién Valenciana de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ADELA-CV) ha recibido una sub-
vencion nominativa del Ayuntamiento de Valén-
cia para el desarrollo del programa “Formacion PSS
para el Aprendizaje y Adaptacion en la ELA” lle-
vada a cabo entre julio de 2024 y julio de 2025 B8
en el ambito territorial de la ciudad de Valéncia. |

Con un importe de 23.024 euros, este proyecto |
tiene como objetivo mejorar la calidad de vida de ’.‘ !
las personas afectadas por ELA y sus familias, fa- = et
cilitando su adaptacion a los cambios que conlleva

la enfermedad y ofreciendo recursos formativos.

Somos Entidad de Utilidad Publica

ADELA-CV fue declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior el 31-03-2011. Ley
49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos y de los
incentivos fiscales al mecenazgo.

Tu colaboracion hace posible nuestros proyectos

Cuando realices un donativo, recuerda facilitarnos tus datos fiscales al correo electro-
nico correo@adela-cv.org y nosotros te enviaremos tu certificado de donativo. Enviare-

mos la informacién a la Agencia Tributaria para que te beneficies de las deducciones
seas persona fisica o empresa.

www.adela-cv.org

DEDUCCIONES FISCALES POR DONATIVOS A ONG
PERSONAS JURIDICAS I.S.

PERSONAS FISICAS IR.P.F.

Importe donativo Deduccion Deducciéon
de 1a250 € 80% 40%
a partir de 251 € 40%

a partir de 251 € (*) 45%

50% (*)

(*) Siempre que en los dos afios anteriores se haya donado a la misma entidad al menos por el mismo importe.

Colaboran:

Fundacién "la Caixa”
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disefo y objetivos de construccion
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:Forma parte
puzzle!

0S a seguw
“ADELANTEL ,;
1amigo =1 esperanza

Forma parte del CLUB DE AMIGOS
de ADELA-CV por 50 € al aifio

aixe 403 23 37 20002 3412

)
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