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El presente documento refleja las actividades y resultados de los proyectos realizados
por ADELA-CV durante el afio 2025.

Ademas 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 Asociacion.

Los proyectos presentados son difundidos a través de los canales de comunicacién de
la Asociacién. Esta informacion se refuerza también en la interaccion con las familias
afectadas por la ELA y en los contactos institucionales o con profesionales de los
sistemas de proteccién social.

En 1992 se constituyd ADELACV como vehiculo de participacion de los propios
afectados para mejorar la calidad de vida de las familias afectadas por la ELA en la
Comunidad Valenciana.

En estos 34 afos la Asociacion 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 nimero mayor de familias, hasta llegar
al 90 % de las que existen en esta Comunidad. Atendemos s6lo a personas con ELAy
ello ha permitido la especializacion

Este grado de cobertura no hubiera sido posible sin la colaboracion de los equipos
sanitarios que, a partir de la informacién que les transmiten los pacientes y la propia
asociacion, han entendido que ADELA-CV es una agente social mas, que se configura
como un vehiculo de participacion de los propios pacientes en la resolucién de sus
problemas y exige a la sociedad la atencién sociosanitaria que necesitan.

Las acciones que se realizan tienen en cuenta las caracteristicas 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 afio, como el afio anterior, se ha hecho a
través de plataformas virtuales.
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Apoyo sociosanitario a la ELA

Apoyo psicolégico.

Durante el afio 2025, desde el servicio de psicologia, se ha facilitado apoyo emocional
y psicoeducativo a afectados de ELA y sus familiares, atendiendo aspectos como el
impacto emocional ante el diagndstico, la sintomatologia ansioso-depresiva reactiva a
la progresion de enfermedad y la pérdida progresiva de autonomia e incremento de la
dependencia, la facilitacion de la planificacion anticipada de decisiones, el afrontamiento
al inicio de medidas de soporte vital, la atencion en la fase final de vida y el
acompanamiento en duelo a los familiares. Otras necesidades detectadas a trabajar han
sido la sobrecarga objetiva y subjetiva de los cuidadores y la necesidad de adaptar
algunas intervenciones a un curso de enfermedad especialmente rapido, o a la
presencia de un deterioro cognitivo que sufren algunos afectados.

Los beneficiarios acceden a este servicio una vez contactan con el proyecto. Los
psicélogos mantienen una primera entrevista de valoracién, y en funcion de los signos
de problemas emocionales que presentan se pauta una serie de entrevistas, con mayor
o menor frecuencia en funcién 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 atencién se ha realizado con la intensidad que necesitaban en
diferentes momentos.

Los problemas mas frecuentes, atendidos individualmente han sido:
- Problemas de asimilacion de informacion recibida.
- Inestabilidad emocional provocada por el diagnéstico, impacto.
- Ideas irracionales o no reales en cuanto a la enfermedad.
- Crisis interpersonal provocada por la enfermedad.

- Alteraciones: insomnio, problemas de concentracién, pérdida de apetito,
alteracion de las actividades diarias.

- Mala adherencia a los tratamientos médicos.
- Estrategias de afrontamiento desadaptativas.
- Cambios fisicos, psicoldgicos y sociales.

- Orientacion psicosocial.



- Sintomatologia ansioso-depresiva reactiva al diagnostico y progresion de
enfermedad.

- Problemas de comunicacion.

- Problemas familiares provocados por la enfermedad.

- Problemas de aislamiento social.

- Falta de apoyo social.

- Atencion en la fase de final de vida.

- Problemas de afrontamiento del fallecimiento de un familiar
- Duelos.

Los profesionales que han intervenido son psicélogos titulados y expertos en psicologia
clinica y en cuidados paliativos.

Sus funciones han sido atender la necesidad de apoyo psicolégico de afectados y
familiares a través de medios telefonicos, telematicos, asi como presencialmente, en las
instalaciones de la asociacion y en domicilio, apoyar la intervencion del resto de
profesionales y dinamizar los grupos de ayuda mutua en las provincias de Alicante,
Castellon y Valencia.

Los psicélogos y han empleado la atencion individual y la grupal, dinamizando los
grupos de ayuda mutua, junto a la Trabajadora social.

También se recomienda continuar con la integracién de herramientas digitales que
mejoren la accesibilidad del apoyo psicolégico tanto a nivel individual como grupal.

Los psicologos han ido recogiendo mensualmente las intervenciones con las personas
usuarias, registrando fecha, modo de intervenir (entrevista, teléfono, videoconferencia o
visita domiciliaria) y duracion de cada una de estas intervenciones. Respecto a la
atencion 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 dinamica familiar.

En cuanto a las visitas domiciliarias, los psicélogos del proyecto han realizado visitas
durante todo el afio para atender 386 personas. Se han mantenido entrevistas telefénica
y presencialmente con un total de 2851 intervenciones. También se recomienda
continuar con la integracion de herramientas digitales que mejoren la accesibilidad del
apoyo psicolégico tanto a nivel individual como grupal.



Grupos de ayuda mutua

Se han convocado las reuniones telefonicamente y se han realizado unos
presencialmente y otros por videoconferencia con la asistencia de familiares de
personas afectadas, pacientes y con la participacion de los coordinadores.

Se han celebrado conjuntamente en las tres provincias: 47 reuniones

Han tenido una duracion media de 2 horas cada una, en las que han participado 42
personas. Los coordinadores se han encargado de convocar las reuniones, animar a
las personas interesadas a asistir, recoger las inquietudes de los participantes. En la
reunion, facilitar la comunicacion de todos los asistentes, propiciar la reflexion conjunta,
la creacion de un clima de confianza y respeto.

Asesoramiento y apoyo social.

El Servicio de asesoramiento y apoyo social ha valorado las situaciones problematicas
de las familias afectadas. Ha asesorado respecto a los medios de proteccion social que
compensan o mitigan esas dificultades y se les ha facilitado el acceso y /o gestion
cuando las familias tenian especial dificultad para desarrollarlas.

Esta actividad ha sido desarrollada con la participacion de las trabajadoras sociales, una
en Elche para la provincia de Alicante y otra en Valencia para las provincias de Valencia
y Castellon.

Se han encargado de la acogida de las nuevas familias que establecen contacto con la
Asociacion, informar sobre los diferentes programas y servicios que se desarrollan y
derivar cuando se detecta esa necesidad.

Respecto a la metodologia de las trabajadoras sociales ha realizado una
intervencién 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 Asociacion en Elche y en Valencia, realizando entrevistas, llamadas
telefénicas, gestiones en organismos publicos y mediante visitas domiciliarias en
las tres provincias. Se han atendido a 351 familias afectadas de ELA |,
realizandose 3164 intervenciones.



Comunicacion

Durante el afio 2025 la comunicacion en ADELA-CV se continda concibiendo como una
herramienta transversal, orientada a visibilizar la Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA),
fortalecer el vinculo con las familias, reforzar la identidad institucional y acompanar los
avances sociales, sanitarios y normativos vinculados a la enfermedad, especialmente
en el contexto de la Ley ELA.

Objetivos del area de Comunicacién

» Visibilizar la ELA desde wuna perspectiva social, sanitaria y humana.
« Dar a conocer la labor diaria de ADELA-CV y sus programas de atencion.

. Reforzar la imagen institucional.
 Acompafiar campafias, eventos solidarios y acciones reivindicativas.
. Mejorar la relacion con medios y agentes sociales.

+ Facilitar una comunicacion directa, cercana y accesible con familias y personas
afectadas.
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Canales de comunicacion
Web corporativa

Durante 2025, ADELA-CV ha llevado a cabo una renovacion integral del disefio y
estructura de la web corporativa, gracias a la subvencién del Kit Digital. Este proceso
implicé un periodo transitorio de adaptacion, en el que la actualizacion de contenidos se
vio parcialmente ralentizada durante algunos meses. No obstante, el resultado ha
supuesto una mejora significativa en wusabilidad, accesibilidad, navegacion y
presentacion de la informacion. El objetivo es fortalecer la web como canal central de
comunicacion.

86 noticias publicadas, siendo las mas vistas las relacionadas con ayudas sociales y
los articulos publicados en la seccion “En Boca de...” escrita por personas afectadas
por ELA (2 articulos publicados en 2025)

La web también incluye la publicacion de la revista ADELANTE CV en formato PDF (2
revistas publicadas)

—

Redes sociales
Instagram
e 210 publicaciones (Reels + Publicaciones) durante 2025.
e Numero de seguidores: 2.401
e G674 interacciones (en los ultimos 3 meses de octubre a diciembre)
e 345 visitas al perfil (ultimos 3 meses)

e Los momentos de mayor actividad de los seguidores de ADELA-CV se situan
entrelas Oy las 12 h.

e Por tipo de contenido: las historias de instagram es la forma mas vista de las
publicaciones.



Facebook
e 210 publicaciones (Reels + Publicaciones) durante 2025.
e Numero de seguidores: 3.400
e 2.956 interacciones

e Por tipo de contenido: las historias de Facebook son la forma mas vista de las
publicaciones.

e 49 mil visualizaciones
X (antes Twitter)
e 1.459 seguidores
e 40 publicaciones y retweets
LinkedIn (primer ano — 2025)
e Apertura del canal corporativo en 2025.
e Seguidores: 25
e 1.962 impresiones
e 739 miembros alcanzados

e Orientado a alianzas, subvenciones, empresas colaboradoras y posicionamiento
institucional.

YouTube

e 206 videos en total. De ellos, 170 son publicos y el resto se visualizan a través
de un enlace.

e 44 suscripciones
e 6.350 visualizaciones en 2025
e 33.200 impresiones

e Destaca como momento clave de retencidon de audiencia: XXX Jornada cientifica
y sociosanitaria con motivo del Dia Mundial de la ELA

e Publicaciones:
o 13 videos
o 2 emisiones en directo
o 2 shorts

Comunicacion directa y comunitaria
Listas de difusion por WhatsApp

* Envio de mas de 150 comunicaciones a lo largo del afo.
. Convocatorias de actividades, charlas y eventos.
* Informacion practica, avisos y recordatorios de interés.

Este canal ha permitido una comunicacién directa, agil y accesible, especialmente
valorada por las familias.



Video-reuniones y encuentros online
e Através de la plataforma Zoom
e Reuniones: de equipo, atencion psicolégica, GAM, reuniones de Junta Directiva,
e Curso telepresencial de la EVES
e Comision de trabajo para Ley ELA
e Asamblea General Ordinaria
e Jornadas Dia Mundial de la ELA
e Encuentros informativos con familias.
e Reuniones con profesionales y entidades colaboradoras.
e Charlas divulgativas y sesiones de orientacién.

Estas herramientas han favorecido la participacion y accesibilidad, especialmente para
personas con dificultades de movilidad.

Revista institucional ADELANTE CV

En 2025 se han editado 2 revistas: agosto 2025 y diciembre 2025 que son distribuidas
por correo postal a los socios de ADELA-CV, colaboradores, organismos publicos y
empresas privadas. Asi mismo, las sedes de Valencia y Elche disponen de ejemplares
para el publico en general y para distribuir en actos de sensibilizacién. Ademas de la
edicién en papel, desde la pagina web adela-cv.org se puede descargar en formato PDF.

e Impresién de 700 ejemplares los meses de julio y diciembre

e Distribucién de 600 ejemplares por correo postal a socios, organismos publicos
y privados.

e Disposicion de 100 ejemplares en sedes y eventos publicos para su
distribucion/consulta.

e Ademas, la revista ADELANTE CV es compartida en las redes sociales que
dispone la Asociacion (Facebook, Instagram y X) y a través de la newsletter.

La revista en formato digital se publica en la web una vez ha sido entregada la edicion
en papel por correo postal.

Durante 2025, la revista en formato digital ha recibido:
- 99 visitas a la pagina (total)
- 58 usuarios de pagina

Notas de prensa e impacto en medios

* Emision de 11 notas de prensa a lo largo del afo.
* Impacto en medios locales y autondmicos (prensa, digital, radio y televisién).
* Publicaciones vinculadas a eventos, jornadas, premios, reconocimientos y Ley ELA.
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Localidades donde se han realizado las actividades o residen los afectados:

Aielo de Malferit, Alaquas, Albaida, Albal, Albalat dels Sorells, Albatera, Alcoi, Aldaia,
Alfafar, Alfara de Algimia, Alfarp, Algimia de Alfara, Alginet, Alicante, Almassora,
Almenara, Almoradi, Almussafes, Alpuente, Alzira, Aspe, Banyeres, Barraca de Aguas
Vivas, Bélgida, Bellreguard, Benaguasil, Benetusser, Benicarld, Benicassim, Benidorm,
Benijofar, Benimamet, Benirredra, Benissa, Bétera, Betxi, Bunol, Burjassot, Burriana,
Calp, Canals, Canet d'En Berenguer, Carcaixent, Carlet, Castell6 de la Plana, Catarroja,
Chella, Cheste, Chiva, Cocentaina, Cotes, Cullera, Daya Nueva, Dénia, EI Campello,
Elda, Elx, Foios, Gandia, Gilet, Godella, Gran Alacant, Guardamar del Segura, Hondon
de las Nieves, Hondén de los Frailes, Ibi, La Nucia, La Pobla Llarga, La Vall D'Uixé,
L'Alcora, L'Alcudia de Crespins, L'Eliana, Llanera de Ranes, Lliria, Llutxent, Los Isidros,
Manises, Mareny de Barraquetes, Massamagrell, Massanassa, Mislata, Moixent,
Moncada, Monforte del Cid, Montanejos, Montaverner, Morella, Muro de Alcoy,
Mutxamel, Naquera, Novelda, Oliva, Onda, Ontinyent, Orihuela, Paiporta, Paterna,
Peniscola, Petrer, Picanya, Picassent, Pilar de la Horadada, Pinedo, Pucol, Quart de
Poblet, Rafelbunyol, Riba-roja de Turia, Rocafort, Sagunt, San Antonio de Benagéber,
San Juan de Alicante, Sant Vicent del Raspeig, Santa Pola, Sax, Serra, Soneja, Sueca,
Sumacarcer, Tavernes Blanques, Teulada, Torrent, Torrevieja, Traiguera, Valencia,
Vila-real, Villafranca del Cid, Villafranqueza, Villajoyosa, Villalonga, Villena, Vinarods,
Xativa, Xeraco, Xirivella, Xixona.

La metodologia de trabajo se ha desarrollado por areas geograficas con el fin de acercar
las actividades a cada provincia. Los grupos de trabajo han estado compuestos por
psicélogos, trabajadoras sociales, técnica sociosanitaria 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
Castellon.

El servicio de comunicacion ha dado cobertura a las informaciones en toda la
Comunidad Valenciana, encargandose de recabar informacién del programa en toda la
comunidad Valenciana y difundirla a través de la web, revista electrénica, notas de
prensa y redes sociales y publicacién de revista cuatrimestral.

La informacién se ha proporcionado por estas vias, y personalmente en la interaccion
con los beneficiarios del proyecto.

En las reuniones semanales del equipo de trabajo se ha hecho hincapié en la
informacién a reforzar el equipo del proyecto.

Se ha empleado también la aplicacion whatsapp para comunicar de forma mas efectiva
las actividades de la asociacion y facilitar la rapida comunicacion 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 a 80 familias.

Las actividades realizadas han sido:

- Valoracion de sobrecarga del cuidador principal y riesgo social, conocimiento
de estado de dependencia, identificacion cuidador principal y personas de apoyo
y estado de salud de cuidadores, situacion econdémica, estado vivienda, y
relaciones sociales

- Informacién a los usuarios del servicio de respiro familiar.

- Propuesta de atencién del programa en funcién de las preferencias de los
usuarios

- Planificacion mensual y semanal de los servicios y confirmacion a los usuarios.
- Realizacion de los servicios de asistencia en domicilio de respiro familiar

- Reuniéon semanal de seguimiento de la intervencién.

En la provincia de Castelldn, asi como en algunas localidades de la Provincia de Alicante
y de Valencia, el respiro familiar a domicilio se ha desarrollado con empresas de ayuda
a domicilio ya que el niumero de afectados y/o su dispersién geografica hace poco
efectivo la realizacién del proyecto en esta provincia con personal propio.
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Las actividades realizadas con los afectados durante los servicios de respiro familiar
han sido:

o Acompafiamientos: farmacia

e Actividades de estimulacion
cognitiva

e Administracion y control de
medicamentos

e Arreglo de unias

e Aseo corporal (cara

e Ayuda en las comidas con
PEG

e Ayuda en las comidas sin

PEG

Bafo/ducha

Cambios posturales

Conversar

Curas sencillas

Descolgar la ropa y planchar

Desplazamientos por el

hogar

e Ensefianza de de cuidados y
uso de ayudas técnicas

e Escribir o telefonear a la

familia

Hacer la comida

Hacer la compra

Hacer visitas: amistades

Hacer y cambiar la cama

Higiene bucal

Ir de paseo

Lavar y tender la ropa

Levantarse/sentarse/acostar

se

Limpiar instalaciones

e Navegar por Internet o

chatear
e Poner lavavajillas
e Vestirse

e Presentacion programa
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Los afectados de ELA atendidos por el programa han podido contar con asistencia para
tener mayor autonomia y han podido organizar actividades que deseaban desarrollar,
realizar gestiones con la administracion publica o con proveedores de servicios,
actividades de asociaciones, de sensibilizacion y de ocio.

Les ha permitido también organizar actividades de cuidado, tanto aseo personal, y
vestido, ducha, alimentacion, visitas al centro de salud, al hospital. El personal del
proyecto ha facilitado la comunicacion de aquellas personas que tienen graves
problemas para expresarse y las auxiliares han actuado como intérpretes de sus
mensajes, utilizando sistemas de comunicacion alternativa.

Con algunos usuarios se ha valorado la realizacion del servicio, pero han preferido
solicitarlo en momentos puntuales en los que precisaban una ayuda extra o porque el
cuidador principal tenia que ausentarse.

Se han realizado varias valoraciones que no se han materializado por el momento en
ningun 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 introduccién de personas ajenas a la
familia por desconocimiento.

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 ludicas. Este tiempo liberado para el cuidador
habitual, aunque no siempre modifica la organizacion general de cuidados, permite al
menos al cuidador tener esa posibilidad. Algunas familias los utilizan de manera regular
(cuatro horas cada quince dias) y otros tan solo cuando tiene que ausentarse por
necesidad.
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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 dia y horario

Dado que los perfiles de los usuarios son distintos y también sus necesidades, la
estimacion 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 estimacion
de sobrecarga objetiva en aquellas familias en las que so6lo hay un cuidador principal, o
aunque hubiera algun otro, el cuidador principal nunca o casi hunca 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.

En cuanto a las opciones ocupacionales que ha propiciado, cabe resaltar la mitad de las
actividades mas frecuentes sustituian 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 estimulacion cognitiva, fisica y facilitan la rehabilitacién.

Resulta también complejo reflejar la totalidad de actividades que realiza el personal
auxiliar durante toda su intervencion, dado que llevan a cabo una accién de formacion,
ensefando habitos saludables y técnicas de cuidado, facilitan tareas de vestido, de
interaccion con el entorno, de comunicacién, gestiones con el ambito sanitario o social,
con el ambito familiar o amistades.... Una intervencion 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 realizaria.

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.

La empresa de ayuda a domicilio que ha desarrollado los servicios de respiro familiar en
la provincia de Castellén 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.

Localidades donde se ha desarrollado la actividad:

Albalat dels Sorells, Alcoi, Alfarp, Alicante, Almenara, Bellreguard, Benetusser,
Burjassot, Carcaixent, Carlet, Castell6 de la Plana, Catarroja, Cotes, Elda, Elx, Godella,
Guardamar del Segura, Hondon de los Frailes, La Vall D'Uixé, Lliria, Llutxent, Manises,
Novelda, Ontinyent, Orihuela, Paterna, Picassent, Pugol, Quart de Poblet, Sagunt, San
Juan de Alicante, Sant Vicent del Raspeig, Santa Pola, Serra, Sueca, Sumacarcer,
Torrent, Valencia, Vila-real, Xirivella
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Autonomia Personal y Rehabilitacion

Terapia ocupacional

La terapeuta ocupacional ha realizado sesiones individuales (se realiza la valoracion
inicial para establecer un plan de intervencién junto al usuario) dedicadas al desempenfio
en las areas ocupacionales, llevando a cabo valoraciones a domicilio (deteccion de
obstaculos o barreras arquitectonicas y observar el desempeno del usuario en su
entorno) y orientando en la eleccion de las adaptaciones del domicilio y de los productos
de apoyo, a un total de 135 personas usuarias con 382 intervenciones, también se han
desarrollado 215 intervenciones con 102 personas que presentaban necesidades
relacionadas con el acceso de la tecnologia, su adaptacion, programas especificos para
comunicacion y acceso. Se ha ensefado su manejo, se han realizado adaptaciones a
las personas atendidas y un seguimiento de su funcionamiento

Banco de productos de ayuda.

El equipamiento para movilidad, cuidado y proteccién, autonomia personal vy
comunicacion que forma parte del banco de productos de apoyo ha sido gestionado por
la terapeuta ocupacional y la t. sociosanitaria. Se han 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 ubicacion y gestiones
para su reutilizacion.

Se han facilitado productos de ayuda a todas aquellas personas que las han solicitado:
gruas, camas articuladas, sillas de ducha, sillas de ruedas, elevador de wc, cojines
antiescaras y dispositivos de acceso al ordenador para comunicacion alternativa,
acceso al ordenador y soportes para Tablet o para ordenador. Las familias han recogido
el material en las instalaciones de la asociacion y también se ha enviado por mensajeria.
Los productos se han higienizado tras su devolucién 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 92 personas usuarias y se han prestado 205 ayudas técnicas.
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Fisioterapia

Se ha proporcionado fisioterapia musculo-esquelética y respiratoria a aquellos
afectados que han solicitado el servicio tanto en las clinicas concertadas como en el
domicilio de los beneficiarios a los que estaba indicado el tratamiento a domicilio, con
una frecuencia mensual de 1 sesion semanal en domicilio o clinica concertada. Se han
proporcionado 5620 sesiones de fisioterapia a 184 personas.

Los tratamientos contemplados han sido: estiramientos, masoterapia, fisioterapia
respiratoria, Control cefalico, equilibrio, tratamiento dolor, propiocepcion, movilizacion
activa o pasiva de miembros superiores e inferiores, prevencion de deformidades
articulares y cambios posturales

Las sesiones de fisioterapia se han proporcionado en su mayoria a domicilio dada la
movilidad reducida de los beneficiarios y que el desplazamiento hubiese incrementado
el cansancio y limitado la adhesion al tratamiento.

Para evaluar el servicio de rehabilitacion se han registrado las sesiones mensuales con
cada uno de los beneficiarios. En diciembre se solicité a los fisioterapeutas una
descripcion de los servicios proporcionados y una evaluacion del estado de cada uno
de los pacientes con el fin de comprobar la evolucion.

Los beneficiarios con gran probabilidad no hubiesen accedido a ningun tratamiento por
sus propios medios. Los tratamientos mas frecuentes de estiramientos, movilizaciones
pasivas y activas y prevencion de deformidades articulares se han dirigido mas al alivio
de molestias y prevencién de trastornos que al mantenimiento de la autonomia, dadas
sus caracteristicas. No obstante, aquellas funciones que era posible mantener, se han
desarrollado.

Se debe tener en cuenta qué dentro de una progresion 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 técnica 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, asi como el control de los servicios prestados, el pago de los
fisioterapeutas proveedores del servicio y la evaluacion de los tratamientos.

La secuencia de realizacién ha sido: El programa se ha dado a conocer a todas las
personas con ELA que contactan con la Asociacién en la Comunidad Valenciana. Las
personas interesadas expresan su deseo de recibir atencion y se ha acordado una
primera visita de valoracion. 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.

Logopedia

Durante 2025 se ha iniciado el servicio de logopedia de forma telematica, con el objetivo
de ensefar estrategias comunicativas que faciliten la comunicacion oral de las personas
con ELA con disartria asi como estrategias de deglucion segura que prevengan las
aspiraciones, se han realizado un total de 81 sesiones grupales en linea a un total de
28 personas, con dinamicas grupales de aprendizaje de movilidad labial, agilidad
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articulatoria, pautas de respiracion, pronunciacion de fonemas, resonancia, tonalidad,
fuerza de la lengua, etc.

Durante el afio se ha realizado evaluacion del estado de la persona con ELA 'y se ha
recogido en un informe con informacion de los tratamientos.

Toda esta informacion es sistematizada y analizada con el fin de valorar el
funcionamiento del programa.

Las localidades donde se han realizado las actividades han sido:

Albaida, Albal, Albalat dels Sorells, Alcoi, Aldaia, Alfafar, Alfara de Algimia, Alfarp,
Alginet, Alicante, Almenara, Alzira, Aspe, Barraca de Aguas Vivas, Bellreguard,
Benaguasil, Benetusser, Benicarld, Benicassim, Benidorm, Benijéfar, Benimamet,
Bétera, Betxi, Burjassot, Burriana, Carcaixent, Carlet, Castell6 de la Plana, Catarroja,
Chella, Chiva, Cocentaina, Cotes, Cullera, Dénia, EI Campello, Elda, Elx, Gandia,
Godella, Guardamar del Segura, Hondon de los Frailes, Ibi, La Nucia, La Vall D'Uixo,
L'Alcora, L'Alcudia, L'Alcudia de Crespins, L'Eliana, Llanera de Ranes, Lliria, Llutxent,
Manises, Marchuquera, Mislata, Moixent, Moncada, Montaverner, Novelda, Oliva,
Ontinyent, Orihuela, Paiporta, Paterna, Petrer, Picassent, Pilar de la Horadada, Pinedo,
Pucol, Quart de Poblet, Rafelbunyol, Riba-roja de Turia, Rocafort, Sagunt, San Juan de
Alicante, Sant Vicent del Raspeig, Santa Pola, Sax, Serra, Sueca, Sumacarcer,
Tavernes Blanques, Teulada, Torreblanca, Torrent, Torrevieja, Utiel, Valencia, Vila-real,
Villajoyosa, Villalonga, Villena, Xirivella, Xixona,
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Acompanamiento social a las personas
enfermas y familiares de ELA

El programa de ayuda a domicilio ADELA CV surge de la voluntad de ADELA CV por
mejorar las condiciones de vida de las personas con ELA en la Comunidad Valenciana,
dentro de los fines sociales que posee la entidad.

Ha sido posible gracias al compromiso y asuncion de responsabilidades de la
Generalitat Valenciana, como garante de derechos sociales en la Comunidad
Valenciana, quien ha financiado integramente el proyecto.

A partir de la aprobacion de la Ley 3/2024 para mejorar la calidad de vida de personas
con Esclerosis Lateral Amiotrofica y otras enfermedades o procesos de alta complejidad
y curso irreversible por parte de las Cortes Generales, se abrié un proceso legislativo
para desarrollar la normativa que materializara los articulos y disposiciones contenidos
en la norma.

Las propuestas iban encaminadas a ampliar la proteccion de las personas con ELA y
asegurar los medios necesarios para prevenir muertes que pudieran haber sido evitadas
si se hubieran proporcionado los cuidados necesarios.

La norma encomienda a la Administracion Publica el desarrollo de apoyos adicionales
a los establecidos por el Sistema de Promocion de la Autonomia y de Atencién a la
Dependencia, mejoras en las prestaciones sanitarias, asi como la proteccion de los
cuidadores, medidas de mejora de la formacion de los profesionales, creacién de
registros especificos, etc. Se sancionaba con el plazo de un afo para desarrollar la
normativa necesaria y establecer las medidas concretas.

Dado que la competencia en Sanidad y Servicios Sociales se hallan transferidas a las
Comunidades Auténomas, era preciso que éstas adoptaran medidas adicionales para
adaptarse a esta norma que también les amparaba.

El Gobierno de Espana disefié un Plan de choque para contrarrestar la demora en la
aplicacion de la Ley 3/2024 y las diferentes Asociaciones Autonémicas trasladamos
tanto a los diferentes partidos de las Cortes Valencianas como al Gobierno de la
Generalitat Valenciana los motivos por los que era urgente preparar dentro de nuestro
ambito territorial, el desarrollo normativo y competencial para su aplicacion a las
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personas con ELA y otras enfermedades o procesos de alta complejidad y curso
irreversible.

ADELACV, como miembro de CONELA (Confederacion Nacional de Entidades de ELA)
que participo en el dialogo con los Ministerios y Gobierno, abrié un periodo de reflexion
y didlogo entre las familias afectadas por la ELA en la Comunidad Valenciana para
materializar unas propuestas mediante grupos de discusion. A partir de aquellos
encuentros y del analisis de la informacioén recogida, se elaboraron unas propuestas que
nos encargamos de ftransmitir a los diferentes partidos politicos en las Cortes
Valencianas y a los responsables de las Consellerias de Sanitat y Servicios Sociales.

La asuncién de responsabilidades por parte de la Generalitat Valenciana para
desarrollar medidas transitorias mientras se materializa el desarrollo de la Ley, le llevo
a ésta a encomendar a ADELACYV la puesta en practica de un programa de apoyo a las
personas con ELA en consonancia que las propuestas de nuestros grupos de discusion
y con la ley 3/2024.

La propuesta de la Asociacion fue un programa de ayuda a domicilio que respondiera a
las reivindicaciones que son el origen de todo este cambio normativo, la mejora en los
cuidados, centrandonos en aquellas personas que el Plan de choque estatal iba a dejar
fuera por no hallarse en una situacién de extrema gravedad (ventilacion continua mas
de 16 horas diarias), pero con la suficiente fragilidad para precisar soporte adicional al
Sistema de Atencion a la Dependencia para poder llegar hasta esas situaciones de alta
complejidad.

Necesitabamos proporcionar unos cuidados intermedios para que afectado y el entorno
de las personas con ELA pudieran recibir asistencia y cuidados profesionalizados,
aprendieran a organizarlos y dirigirlos en una fase previa a la situacién avanzada de la
enfermedad ( aunque todos ellos con grado 3 de dependencia) que facilitara que las
familias aprovecharan de manera racional y saludable los recursos que esta nueva
normativa pone a su disposicion., cuando su evolucidon o condiciones personales los
sitle en una situacién avanzada,

Del mismo modo que el uso de productos de apoyo entrafia una adaptacion y un
aprendizaje en su manejo, que la adaptacion del entorno exige una valoracion, el disefio
de unos espacios transitables y accesibles y una remodelacion, que las terapias exigen
una accién especializada y por parte del usuario un entrenamiento, aprendizaje y control
por su parte, los cuidados profesionales deben igualmente adaptarse, especialmente en
enfermedades sobrevenidas en las que se pierde capacidades pero no la autonomia.

Un elevado numero de personas con ELA escogen como prestacion principal para sus
cuidados las ayudas econdémicas de cuidado en el entorno familiar del Sistema de
promocion de la autonomia y atencién a la Dependencia. Sea porque este recurso ha
sido ampliamente reconocido al disponer gran parte de ellos una cuidadora principal que
asume la mayoria de cuidados, sea porque los tramites se simplifican cuando un familiar
que ya existe asume los cuidados, que las mujeres han asumido tradicionalmente los
cuidados informales, o bien influyan las caracteristicas de la enfermedad en estas
elecciones (progresion rapida, deterioro de las capacidades fisicas generalizado,
complicaciones en el estado de salud que exigen una supervision continuada:
atragantamientos, dificultad para toser, insuficiencia respiratoria etc.), la realidad es que
gran parte de las personas con ELA tiene como prestacion principal una ayuda
econdmica de cuidado en el entorno familiar.

Pese a que en las ultimas décadas la situacion de los cuidados en la Comunidad
Valenciana ha cambiado los modos de entender la enfermedad y su imagen social por
los avances en las terapias, los recursos institucionales en el ambito social para hacer
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frente a esta nueva realidad no han sufrido grandes transformaciones. El reconocimiento
de la asistencia personal como via que permite una mayor autonomia en la decision y
ejecucion de las actividades basicas, sociales e instrumentales de la vida ha permitido
algunas mejoras, pero este recurso sigue siendo escaso en términos relativos al resto
de prestaciones. Se observan ciertos cambios en los modos de interactuar,
experimentar la vida con la enfermedad, la concepcién de la diversidad y la division
social de los roles de cuidado. Los medios de comunicacién y las redes sociales han
influido también en cierta medida. La sociedad se va transformando y también lo han
hecho las personas con ELA y las personas que los cuidan.

Pese a ello, seguimos asistiendo a situaciones de un alto grado de sufrimiento y
desgaste personal en las personas afectadas por la enfermedad. La necesidad de una
dedicacion extrema, compleja, con medios insuficientes hace inviable mejorar las
experiencias de vida de las personas con ELA. Ademas, se ha tomado conciencia de
que los cuidados cumplen un papel en la supervivencia en esta enfermedad. La
insuficiencia de los recursos previstos se contradice con los principios de autotomia y
libertad de eleccidn de la bioética y con los reconocimientos de la convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad a “promover y proteger los derechos
humanos de todas las personas con discapacidad, incluidas aquellas que precisan un
apoyo mas intenso” (art 10), a “elegir ... donde y con quién vivir, en igualdad de
condiciones con las demas, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de
vida especifico”; a “acceso a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria,
residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal
que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad y para
evitar su aislamiento o separacién de ésta” (articulo 19)

Tampoco es coherente que se avance en mejoras del derecho laboral, mientras
seguimos esperando que la cuidadora informal esté siempre ahi, (hasta que tenga que
se cuidada) en todo momento y con la intensidad indispensable.

El riesgo en una enfermedad como la ELA es que el deterioro progresivo es rapido y
para las personas que lo padecen es complejo racionalizar las soluciones, con la
amenaza de las pérdidas y el temor al sentimiento de abandono del ser querido. Nada
como los cuidados con afecto. Pero el mito del cuidador incansable que goza de buena
salud y energias para estar permanentemente dispuesto es insostenible. Y por muchas
iniciativas que sensibilicen sobre las necesidades de los cuidadores, si no arbitramos
medidas que permitan que esto sea efectivo, no se estara siendo honesto con el
problema.

Con todos estos antecedentes, el analisis de las necesidades expresadas por las
personas con ELA en la Comunidad Valenciana y con el encargo de llevar a cabo un
programa de intervencion que responda a una mejora de la calidad de vida de las
personas con ELA, ADELACYV puso en marcha el presente proyecto en julio de 2025.

Con el Objetivo general de garantizar la cobertura de las necesidades sociosanitarias
de las personas afectadas por Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) en la Comunidad
Valenciana que se encuentren en situacién de dependencia, mediante la prestacion de
un servicio de ayuda a domicilio adaptada a sus necesidades dirigido a promover su
bienestar, su autonomia personal y mejorar tanto su calidad de vida, como la del entorno
familiar y cuidador. Para ello se ha proporcionado Ayuda a Domicilio individualizada a
los/las afectados/as de ELA, adaptada a sus necesidades, que ha favorecido su
autonomia mejorando asi su calidad de vida. Se ha procurado alivio de r la sobrecarga
del entorno familiar y de las personas cuidadoras, favoreciendo la conciliacion de su
vida personal, laboral y social.
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La metodologia utilizada en base a la introduccion realizada y al analisis previo de la
necesidad de garantizar el Servicio de Ayuda a Domicilio, (en adelante, SAD) a personas
afectadas por ELA, se llevo a cabo un proceso de valoracién y seleccion de las personas
que podrian ser beneficiarias del servicio en base a unos criterios, con el objetivo de
priorizar los casos con mayor necesidad y urgencia, a la vez que se realizaba un uso
eficiente y equitativo de los recursos disponibles para que llegasen en la medida posible
al mayor numero de afectados.

Para realizar la seleccién e identificacion de las personas que serian beneficiarias del
servicio, se planted que la mejor opcion era la elaboracién de un cuestionario especifico
de valoraciéon, compuesto por diferentes escalas e indicadores, los cuales recogian
diversos aspectos del ambito de las personas con el objetivo de poder identificar las
areas donde precisaba de mas ayuda. Dicho cuestionario permitié realizar una
evaluacion integral de la situacion funcional, social, econémica y de cuidados de cada
persona. Asi como este cuestionario estaba acompafiado de otro que contemplaba la
sobrecarga de la persona que actua como cuidador/a principal.

De manera simultanea al proceso de valoracion y creacion de los cuestionarios, el
personal administrativo sociosanitario de la asociacion realizé las gestiones necesarias
para la busqueda, contacto y coordinacién con diversas empresas de Servicio de Ayuda
a Domicilio, con el objetivo de seleccionar aquellas que se ajustase mas
especificamente a las necesidades de las personas afectadas y de sus familias, ademas
de asegurarse de su capacidad para poder dar el servicio de manera adecuada y llegar
al mayor numero de personas beneficiarias, asegurando la calidad y eficacia en la
atencién de los cuidados. Este trabajo de coordinacion del personal junto a las empresas
de SAD, permitié organizar de manera eficiente los recursos para poder llegar a todas
las personas afectadas independientemente de la zona territorial donde residan, y
garantizar la cobertura de las necesidades detectadas.

A continuacién, se exponen los criterios que se tuvieron en cuenta para realizar la
valoracion:

1.Utilizacion de ventilacion mecanica.

Se analizé el numero de horas que la persona afectada utiliza la ventilacion mecanica,
ya que los casos que requerian mas de 16 horas diarias de VNI no fueron objeto de
valoracion dentro de este programa, al entenderse que se encontraban en una fase
avanzada de la enfermedad, siendo susceptibles de acceder a la modalidad de ayudas
directas para personas afectadas de ELA en fase avanzada 2025. Por lo tanto, este
servicio se centré en aquellas personas que prestaban necesidades de apoyo, las
cuales todavia no se encontraban en fase avanzada y no pudiesen acceder a la otra
tipologia de ayuda.

En segundo lugar, se utilizé el indice de Barthel para evaluar el grado de autonomia de
la persona en las actividades basicas de la vida diaria (alimentacion, aseo, movilidad,
uso del bano, etc.).
Esta escala permitié determinar el nivel de dependencia y la necesidad de apoyo que
presentaba la persona para realizar las actividades basicas de la vida diaria.

2.Situacién econémica.

En tercer lugar, se tuvo en cuenta la situaciéon econdémica de la persona afectada
analizando la cantidad total de ingresos econémicos que tenia de forma anual, con el
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fin de priorizar a aquellas personas con menores recursos econémicos y mayor dificultad
para asumir servicios privados de apoyo domiciliario.

3.Escala de Valoracion Sociofamiliar de Gijon.

Para realizar una valoracion del contexto social y familiar de la persona afectada se
aplicé la Escala de Gijon para poder observar la situacion familiar y con qué numero y
tipo de apoyos estables formales cuenta, asi como analizar la presencia o la inexistencia
de personas familiares en su dia a dia que cubran todas o algunas de sus necesidades.
A través de esta escala también se analizé el numero de redes sociales de apoyo y la
calidad de estas, con el fin de observar si cuenta con los apoyos necesarios, y el numero
de interacciones sociales tanto fuera como dentro del domicilio que tiene la persona en
su vida diaria.

4.0rganizacion de actividades y cuidados.

Se evaluo la estructura de los cuidados existentes con los que contaba la persona,
considerando si disponia de apoyos familiares suficientes o contaba con apoyos
externos como personal cuidador contratado, o acudia a recursos de caracter
residencial diurno.

De manera simultanea se elaboré otro cuestionario que tenia como objetivo valorar la
sobrecarga de la persona cuidadora, y de su contexto familiar. Para ello se realizé en
base a la escala de Zarit , para poder analizar la sobrecarga fisica, emocional y social
de la persona cuidadora principal, identificando situaciones de riesgo que justificaran la
necesidad de apoyo a través del Servicio de Ayuda a Domicilio. De manera que se
pudiese observar la situacién previa de las familias a contar con un apoyo externo.

El proceso de elaboracion de los cuestionarios fue realizado por el personal técnico de
Trabajo Social de ADELA CV, atendiendo a criterios profesionales obtenidos a través
de la atencién a personas afectadas por ELA y a sus familiares.

Una vez elaborados los cuestionarios de valoracion, previamente definidos, estos fueron
difundidos a la totalidad de las personas que han tenido contacto con la asociacion,
garantizando la igualdad de acceso al proceso de seleccion. La difusion se llevé a cabo
a través de mensajes de mensajes directos, via correo electrénico y llamadas
telefonicas, con el fin de asegurar que todas las personas tuvieran conocimiento de la
existencia del programa y de la posibilidad de acceder al SAD.

Durante las llamadas telefénicas se explicé de manera individualizada el objetivo de la
ayuda, los criterios de valoracion existentes y el cémo debian rellenar los formularios
para poder solicitarlo. En este proceso algunas personas manifestaron no estar
interesadas en la ayuda, mientras que otras si expresaron querer participar en el
programa. De igual modo, que a aquellas personas que no pudieron acceder a esta
ayuda por el criterio de la ventilacion ( +16 horas VNI), se les explicd que serian
candidatos a recibir otro tipo de ayuda directa y que no podian solaparse conjuntamente
a este programa.

El cuestionario fue disefiado para ser cumplimentado de forma online. No obstante, con
el objetivo de garantizar la accesibilidad para todas las personas, en aquellos casos en
los que las personas beneficiarias no podian realizarlo de manera auténoma debido a
dificultades de movilidad, limitaciones funcionales o barreras tecnoldgicas, el
cuestionario fue cumplimentado por las trabajadoras sociales en su nombre, siempre
con el consentimiento de la persona interesada y mediante entrevista telefénica,
recogiendo la informacion facilitada por la persona afectada. Este procedimiento
permitié asegurar que todas las personas de la asociacién tuvieran la oportunidad de
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participar y ser informados/as de la existencia del programa y de la subvencién aportada
por la GVA, independientemente de su situacion, garantizando asi un proceso inclusivo,
equitativo que permitiese lograr una igualdad de oportunidades.

Las respuestas obtenidas en ambos cuestionarios permitieron obtener y asignar una
puntuacion numérica a cada persona afectada de ELA, a mayor puntuacion, se
consideraba que la persona se encontraba en una situacion fisica y social mas
desfavorable. Una vez obtenida la puntuacion de cada persona y ordenadas de mayor
a menor, se procedié a contactar de manera telefénica con las 81 personas que
obtuvieron la puntuacion mas alta. Las llamadas se realizaron directamente a las
personas afectadas con ELA o, en aquellos casos en los que las circunstancias
impedian la comunicacién telefénica con la persona afectada, al cuidador principal o a
familiares.

En estas primeras llamadas se explicaron los objetivos del programa de ayuda a
domicilio. Asimismo, las personas afectadas o sus familiares indicaron el nimero de
horas semanales de ayuda a domicilio que necesitaban, siempre que estas no
superaran el limite maximo de 20 horas semanales. Una vez establecido el numero de
horas, se acordd su distribucién a lo largo de la semana segun sus preferencias y
necesidades. Por otra parte, se recabd informacion acerca del estado de salud fisico de
las personas afectadas y necesidades individuales, asi como de las tareas concretas en
las que precisaban ayuda por parte de la persona de ayuda a domicilio. Las actividades
y necesidades fueron agrupadas en las siguientes areas: aseo e higiene personal,
alimentacion, movilizacion, vestido, compras, ocio, acompafiamiento, Actividades
instrumentales, salud, otros y ayudas técnicas que utiliza.

Esta informacién, junto con los datos de contacto y domicilio de cada persona se
trasladaron a las empresas de Servicio Ayuda a Domicilio con las que la asociacién
contactd previamente con el objetivo de orientar el proceso de busqueda y asignacion
de una persona que prestara el servicio de ayuda a domicilio acorde a las necesidades
de las personas con ELA, asi como establecer las actividades que debian desarrollar.

Con caracter previo al inicio del servicio, las empresas de ayuda a domicilio contactaron
telefonicamente con las personas con ELA o con sus familias con el fin de establecer un
primer contacto y confirmar las necesidades existentes. Tras esta llamada, las empresas
volvieron a contactar tanto con las personas con ELA como con la asociacién para
acordar y confirmar la fecha de inicio del Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD), el cual
dio inicio en el mes de septiembre. No obstante, es crucial sefialar que se incorporaron
nuevas personas beneficiarias al SAD en los meses posteriores, teniendo en cuenta los
espacios disponibles derivados de fallecimientos o cambios en las necesidades de las
personas.

Desde el momento en que se iniciaba el servicio, se realizaba un seguimiento continuo
de cada una de las personas beneficiarias para conocer si el servicio se estaba llevando
a cabo en el horario acordado, si se estaba dando cobertura a las necesidades
planteadas por los beneficiarios de manera adecuada, asi como el grado de satisfaccion
de la persona usuaria. Este seguimiento se llevd a cabo tanto de manera telefonica
como a través de visitas domiciliarias realizadas por las trabajadoras sociales de la
asociacion. Ante la deteccion de cualquier incidencia, ya fuera por parte del personal de
ayuda a domicilio, de los profesionales de la Asociacion Valenciana de ELA (ADELA
CV) o de las propias personas beneficiarias, se procedia a una coordinacién entre las
tres partes con el fin de garantizar una pronta resolucién de dichas problematicas.

De igual manera, la empresa de ayuda a domicilio Qida proporcion6é un seguimiento
quincenal de cada uno de los servicios prestados, remitiéndolo a la responsable de
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coordinacién del SAD en cada provincia. Como parte de las actividades de seguimiento,
se llevaron a cabo dos reuniones online con la empresa Qida, en los meses de
septiembre y noviembre, con la participacion de las tres trabajadoras sociales de la
Asociacion Valenciana de ELA (ADELA CV).

Durante estas reuniones se evalu6 de manera individualizada el desarrollo de cada
servicio, realizando una valoracion conjunta por parte de Qida y ADELA CV, abordando
posibles incidencias surgidas durante ese periodo y proponiendo alternativas para su
resolucion. Asimismo, se trataron aspectos relacionados con la organizacién vy
coordinacién entre Qida y ADELA CV, garantizando la adecuada prestacion y
seguimiento del servicio.

Finalmente, se comunicé de manera individualizada a las personas beneficiarias de la
finalizacion del SAD, el cual concluyé el 31 de diciembre del 2025, realizando de igual
manera una coordinacién con la empresa para garantizar la correcta finalizacion del
SAD.

La actividad se desarrollé6 durante un periodo total de seis meses, comprendido entre
los meses de julio y diciembre, iniciandose con la fase de planificaciéon y gestion, y
finalizando con la fase de cierre y seguimiento del servicio ante futuros cambios en el
sistema de prestaciones de las que puedan beneficiarse.

En el mes de julio se procedié al inicio de la actividad a través de la planificacion,
organizacién y evaluacion inicial del programa. Durante esta fase se elaboraron los
cuestionarios para la obtencién de la informacién necesaria, se procedio a la difusién de
la informacion del programa y de los cuestionarios, se aplicaron los baremos expuestos
anteriormente en base a los resultados obtenidos y se obtuvo el listado de personas
beneficiarias ordenadas segun el nivel de mayor necesidad. De igual modo, en esta
primera fase se realizd un contacto individualizado con cada persona seleccionada para
poder determinar sus necesidades de cuidados y los horarios en los que precisaria la
ayuda. Paralelamente, se mantuvieron reuniones y contactos iniciales con las empresas
de SAD, a las que se les trasladé la informacién recogida.

Entre los meses de julio y agosto tuvo lugar la fase de coordinacién con las empresas
de SAD. Se trasladé las necesidades especificas de atencion detectadas y los horarios
de cada persona beneficiaria. Las empresas en base a las necesidades trasladadas
llevaron a cabo los procesos de busqueda y seleccion de las personas cuidadoras.
Durante toda esta fase se mantuvo una coordinacion continua entre la asociacion y las
empresas con las que se colaborara.

La puesta en marcha del programa de Ayuda a Domicilio tuvo lugar en el mes de
septiembre, y se desarrollé de forma continuada hasta el 31 de diciembre, teniendo una
duracion total de cuatro meses. Durante este periodo se realizd un seguimiento
permanente del desarrollo del servicio, manteniendo una coordinacion constante con las
empresas de SAD para la resolucion de incidencias, ajustes de horarios y adaptacion
del servicio a posibles cambios en las necesidades de las personas beneficiarias. Se
han realizado reportes quincenales del seguimiento de los servicios por parte de las
empresas, y reuniones mensuales para revisar los casos individualmente y ver si se
estaban cubriendo correctamente todas sus necesidades.
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Perfil de las personas encuestadas.

Se obtuvieron un total de 180 respuestas a través del cuestionario, y atendiendo a la
informacion recogida, se considera de interés presentar esta informacion global acerca
de las personas afectadas que dieron respuesta a los cuestionarios elaborados, con el
objetivo de conocer la situacion generalizada de las personas afectadas por ELA en la
Comunidad Valenciana. A pesar de no representar totalmente a la poblacion afectada
por la enfermedad en el territorio, si constituye un porcentaje significativo que permite
analizar y conocer mas detalladamente las realidades y necesidades de estas personas.
No obstante, el analisis de los datos y de los resultados del programa se desarrolla de
forma especifica en el siguiente apartado de la memoria.

No todas las personas que contestaron al cuestionario recibieron el servicio de Ayuda a
Domicilio, ya que los recursos eran limitados, el programa no se ajustaba
completamente a las necesidades individuales, manifestaban no necesitar este tipo de
apoyo, contaban con ventilacién continuada mas de 16 horas y se encontraban en fase
avanzada, o se produjeron casos de fallecimiento durante el periodo de desarrollo del
programa. Analizar estos datos nos proporciona un contexto esencial para interpretar
los resultados y orientar la planificacion de este programa y de futuras intervenciones
que respondan a las necesidades reales de las personas afectadas. A continuacién, se
presentan los datos mas relevantes a destacar.

En cuanto a la distribucion geografica de las personas que respondieron a los
cuestionarios, 104 personas (57,8 %) residen en la provincia de Valencia, 57 personas
(31,7 %) en Alicante y 19 personas (10,6 %) en Castellon. Estos datos permiten
contextualizar el numero de afectados en cada territorio y orientar la planificacién del
programa de acuerdo con la distribucion de la poblacion afectada por ELA en la
Comunidad Valenciana.

@ Alicante
@ Castellon
Valencia

Cabe destacar que se procedié a una division del nimero de personas que realizé el
cuestionario. De las 180 personas que lo respondieron, 54 personas (30 %) fueron
excluidas debido a que requerian mas de 16 horas de ventilacion continuada,
situandolas como posibles beneficiarias para las ayudas directas para personas con
ELA en fase avanzada otorgada por la Generalitat Valenciana. De manera que el
programa, se orient6 a las 126 personas restantes (70%), quienes no podian acceder a

26



este tipo de ayuda. Asimismo, cabe sefalar que este porcentaje ha experimentado un
incremento a lo largo de los meses, derivada de la evolucién clinica de la enfermedad y
a la mayor afectacion respiratoria en algunos/as afectados/as, lo que ha derivado y
derivara en una mayor necesidad de horas de ventilacion.

@ Si
® No

El analisis de las respuestas relativas a las actividades de la vida diaria permite
identificar situaciones claras de dependencia GRAVE. En general, la mayoria de las
personas requiere algun grado de ayuda en la mayoria de actividades, predominando la
asistencia total en tareas como subir y bajar escaleras, vestirse y ducharse, lo que refleja
un mayor nivel de dependencia funcional en estas areas especificas. No obstante, se
observa que la necesidad de asistencia y ayuda de una tercera persona se distribuye a
lo largo de practicamente todas las actividades evaluadas, aunque con menor intensidad
en determinadas tareas como bien se refleja en el grafico adjunto, donde se aprecia el
predominio de la asistencia total y la necesidad de contar con ayuda externa para el
desarrollo y ejecucién de las ABVD.

Debido a su estado fisico ¢En cudles de las siguientes actividades necesita ayuda habitualmente?

180
B Mo necesito ayuda MM Alge de ayuda W Asistencia total

JI_|.|.|.|I.I -

-zf- 202 :
P""“\Bo\ e 9@ ‘ e ?\s‘*‘“b/f‘ Qas?\ e ;.

Tal y como se ha expuesto a lo largo de la memoria, la ELA es una enfermedad de
caracter progresivo que requiere cuidados continuados y especializados, los cuales
suelen recaer en el nucleo familiar de la persona afectada. No obstante, la familia no
siempre dispone de los recursos econdmicos y personales necesarios para asumir todos
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los cuidados que requiere la persona, ni para la contratacién de cuidadores externos,
esto supone que el apoyo familiar en los cuidados se vuelva indispensable en la mayoria
de los casos. Tras los datos recogidos en la cuesta, y como bien se puede observar en
el grafico de abajo, un 35% de los/las usuarios/as vive junto a sus familiares, pero no
pueden cubrir todas las necesidades, debido a la imposibilidad de conciliacion con otros
ambitos de la vida, ademas un 11,7% vive solo/a con familiares proximos al domicilio
pero que no cubren todas las necesidades y un 2,2% vive solo/a y no cuenta con ningun
tipo de apoyo familiar, encontrdndose asi en una situacion de desatencién. Estos
porcentajes reflejan posibles situaciones de riesgo social a las que se enfrentan las
familias, donde el contexto familiar se fragiliza y deriva en numerosas barreras para dar
solucion a las necesidades de cuidados.

@ 1. Vive con pareja y/o familia y
responden adecuadamente todas las
necesidades

@ 2. Vive con pareja de similar edad.

3. Vive con pareja y/o familia y/o otros,
pero no cubren todas las necesidades

@ 4. Vive solo, hijos y/o familiares
proximos que no cubren todas las nec...

@ 5. Vive solo, familia lejana, desatendido,
sin familia.

El numero total de personas que respondieron a ambos cuestionarios fue de 180
personas, 54 de los cuales precisan de ventilacién mas de 16 horas diarias por lo que
no optan a esta ayuda. Es destacable que debido a la progresion de esta enfermedad
parte de las personas que respondieron este cuestionarios tuvieron que aumentar el
numero de horas de uso diario de ventilacion. Del total de personas restantes parte de
ellos fallecieron o rechazaron la ayuda debido a motivos personales o a la limitacion
temporal que presentaba la ayuda a domicilio, por lo que finalmente fueron 78 personas
con ELA las que fueron beneficiarias de la ayuda a domicilio, persiguiendo la equidad
en cuanto acceso y prestacion de servicios.

De igual manera, se observa una equidad en cuanto al género de las personas
beneficiarias, las cuales fueron 39 hombres (50%) y 39 mujeres (50%).

En cuanto a la edad de las personas beneficiarias, se observa que los grupos de
personas entre 51 y 60 anos (26,9%) y entre los 71 y 80 afios (25,6%) son los grupos
mas representativos, con 21 y 20 personas respectivamente. El siguiente grupo etario
que reune mayor numero de personas se encuentra entre los 61 y 70 anos (23,1%),
con 18 beneficiarios, y seguido de este, el grupo de 40 a 50 ainos (14,1%), con un total
de 11 personas. Finalmente, el grupo de 81 afios 0 mas (10,3%) suman un total de 8
personas. Esta distribucion muestra que la mayor parte de los beneficiarios se
encuentran en grupos de edad adulta media y edad avanzada.

Teniendo en cuenta los resultados obtenidos a través de las preguntas vinculadas con
el indice de Barthel. Observa como la mayor parte de las personas beneficiarias, 54
afectados/as, presentan una dependencia total (69,2%), seguido de las personas que
presentan una dependencia moderada (9%), 7 afectados/as y una dependencia
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grave (9%), con un total de 7 afectados/as. Y por ultimo el grupo de personas que
presentan una dependencia leve, que sumarian un total de 10 afectados/as (12,8%).
Estos datos evidencian que la mayor parte de las personas atendidas y beneficiadas de
este programa presentan una dependencia total para realizar las actividades basicas de
la vida diaria, lo que resalta la importancia de la necesidad continua de cuidados y
apoyos externos para mantener su autonomia y calidad de vida.

Las personas beneficiarias del servicio de ayuda a domicilio estan distribuidas de
manera diversa en todas las provincias de la Comunidad Valenciana. Esta division
geografica refleja que el servicio alcanza a la poblacion afectada de manera equitativa
independientemente del lugar en el que residan. Asimismo, pone de relieve la
importancia de organizar los recursos para cubrir las necesidades de las personas
afectadas en todos los territorios de la Comunidad Valenciana.

El numero total de horas de ayuda a domicilio proporcionadas a las personas
beneficiarias fue de 13.044 horas entre el periodo de septiembre y diciembre, siguiendo
la organizacidén expuesta anteriormente, con un maximo de 20 horas semanales por
beneficiario para poder llegar al maximo de personas posible. Durante el tiempo de
ayuda por parte de las auxiliares con las personas afectadas, las actividades que
realizaron y proporcionaron asistencia fueron de diferentes tipos y orientadas a cubrir
las necesidades de los/las afectados/as de ELA, se solicitd a las auxiliares que
realizaran un registro semanal del tipo de actividades que realizan con la persona para
poder identificar y ver en qué areas precisan de mas ayuda.

Asimismo, cabe sefalar que desde ADELA CV se elabordé un curso de formacién
especializado a través de la EVES, orientado a la atencion y los cuidados necesarios de
personas con ELA. El curso incluyé contenidos tedricos de forma online y practicos de
forma presencial, en los talleres practicos se trataban los cuidados especificos de la
enfermedad, el manejo de aparatos respiratorios (soportes de ventilacién, asistente de
tos, aspiracién de mucosas), se ensenaban las diferentes movilizaciones que se pueden
realizar y otro tipo de cuestiones relacionadas con la enfermedad. Se propuso que este
curso formativo fuese dirigido a las personas cuidadoras de las empresas que iban a
comenzar el servicio, para ampliar sus conocimientos y competencias en los cuidados
especializados, aunque una gran parte de las cuidadoras no pudo asistir debido a
limitaciones laborales o de conciliacion familiar. De igual modo, se considera de gran
importancia continuar ofreciendo formacién especifica, dado que la especializacién
personal de apoyo y de ayuda a domicilio resulta esencial para garantizar la calidad en
la atencion a personas con ELA.

Las actividades realizadas por las auxiliares de ayuda a domicilio varian en funcién de
las necesidades de las personas con ELA, de manera general las actividades
desarrolladas fueron las siguientes:

Las tareas de aseo e higiene personal fueron realizadas a 64 personas, siendo el valor
mas alto de la lista, lo que refleja la gran necesidad y relevancia de esta actividad para
las personas con ELA. Asimismo, 57 de las personas beneficiarias recibieron apoyo
tanto en la elaboracién, como en la toma de alimentacion y las actividades vinculadas a
ello. Con respecto a las movilizaciones, fueron realizadas a 60 personas, las auxiliares
contaron en todo momento con las ayudas técnicas precisas para facilitar las
movilizaciones de manera segura y eficiente, estas ayudas técnicas eran facilitadas por
las propias personas beneficiarias o la asociacion valenciana de ELA.

Las tareas de vestido se realizaron a 53 de las personas beneficiarias y el
acompanamiento o realizacién de compras a 12 personas. Por otro lado, se ha brindado
acompanamiento a 42 personas y apoyo en actividades instrumentales a 15 personas.
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Estos datos evidencian la diversidad de necesidades de las personas con ELA y la
importancia de ofrecer un apoyo personalizado que contribuya a su bienestar y
autonomia.

La realizacion de estas actividades ha sido fundamental para mejorar la calidad de vida
y el bienestar de las personas beneficiarias del servicio. La totalidad de quienes han
recibido el servicio ha expresado su satisfaccion con la atencién brindada, hecho que
se ha constatado tanto a través de los cuestionarios de satisfaccion enviados por la
empresa Qida de Ayuda a Domicilio como mediante las llamadas de seguimiento
realizadas por las trabajadoras sociales y demas profesionales de la Asociacion
Valenciana de ELA. Estos datos evidencian la urgente necesidad de que las personas
diagnosticadas con ELA y sus familias reciban apoyo en la realizacion de las actividades
de la vida diaria a través de auxiliares de ayuda a domicilio, asi como el impacto positivo
que dicho apoyo genera en su bienestar y calidad de vida. Por lo que resulta esencial la
obtencion de recursos econdmicos que posibiliten la continuidad del servicio.

Por otra parte, el desarrollo del Servicio de Ayuda a Domicilio ha presentado diversas

dificultades, las cuales han limitado el correcto alcance y eficacia del servicio.

En primer lugar, se ha evidenciado una falta de cualificacion especifica por parte del
personal encargado de desarrollar el SAD en relacion con las necesidades y
problematicas concretas asociadas a la ELA. Esta carencia ha limitado la realizacién de
determinadas practicas o ha requerido un tiempo adicional de aprendizaje para poder
llevarlas a cabo correctamente. Esta falta de formacion limita la cobertura adecuada de
las necesidades concretas de las personas con ELA.

En segundo lugar, se han presentado dificultades para garantizar la prestacion del
servicio de ayuda a domicilio a aquellas personas que requieren atencion durante los
fines de semana o dias festivos. Estas dificultades se debieron a las limitaciones por
parte de la empresa para prestar este servicio, a la disponibilidad reducida de las
auxiliares que prestan el servicio o la falta de recursos suficientes para cubrir los costes
adicionales que supone esta atencion. De igual manera, existieron limitaciones para
cubrir los servicios de personas que requerian pocas horas de atencion semanales o
que se encontraban en zonas de dificil acceso o con baja densidad de poblacion, debido
a la dificultad para encontrar auxiliares de enfermeria disponibles que pudieran prestar
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el servicio en estas circunstancias. Cabe sefalar que estas dificultades fueron
abordadas y gestionadas de manera conjunta por la asociacion y la empresa prestadora
del servicio SAD, para poder prestar el servicio en el horario necesitado por las personas
beneficiarias.

Finalmente, el desarrollo del servicio de ayuda a domicilio se vio condicionado por la
disponibilidad de recursos econdmicos limitados, lo que restringié las horas de atencion
a un maximo de 20 semanales por persona beneficiaria con el objetivo de que este
servicio pudiera recibirlo el mayor niumero de personas con ELA solicitantes. Esta
limitacién de recursos impedia que las personas pudieran recibir la totalidad de las horas
de atencion que realmente necesitaban.

Valoracion

La puesta en marcha del Servicio de Ayuda a Domicilio ha supuesto un apoyo muy
significativo y util en la vida diaria de las personas con ELA, contribuyendo a mejorar su
calidad de vida, autonomia y bienestar. De igual modo, ha tenido un impacto muy
positivo en sus familiares, quienes actuan como principales cuidadores/as, reduciendo
la sobrecarga fisica y emocional que generan la necesidad de cuidados continuados. La
coordinacién y el seguimiento individualizados realizados por las empresas prestadoras
del servicio y las trabajadoras sociales de ADELA CV y el resto de profesionales de la
asociacion, han permitido garantizar la calidad de las atenciones, adaptandolo a las
circunstancias particulares de cada persona y abordando las dificultades que surgieran
durante la prestacion de la ayuda.

El desarrollo de este servicio ha puesto en evidencia la necesidad urgente de recursos
econdmicos y de apoyo institucional, que permitan garantizar la continuidad estable de
los servicios de ayuda a domicilio y de asistencia personal, pudiendo asi cubrir las
necesidades reales de las personas con ELA y de sus familiares. La subvencién para
este programa de ayuda a domicilio y de apoyos continuados en el domicilio ha
representado un reto organizativo, pero lo mas relevante es que ha significado un gran
apoyo para las familias, siendo un reflejo claro de la importancia y de la urgencia de que
las afectados y afectadas puedan contar con ayudas econdmicas que permitan la
contratacion de personal de ayuda en el domicilio.

Atendiendo a futuras lineas de intervencién, y como hemos comentado con anterioridad,
el desarrollo de este programa resalta la importancia y la necesidad de continuar
ofreciendo servicios de ayuda domiciliaria y de asistencia personal, y la necesidad de
incorporar formacién especializada para los cuidadores que vayan a realizar este tipo
de atenciones. Como asociacién, seguimos comprometidos y comprometidas en ofrecer
soporte continuo a las personas con ELA y a su entorno familiar, garantizando siempre
que en la medida de lo posible se cubran todas sus necesidades y comprobando que
los recursos futuros que se van desarrollando respondan a las necesidades que plantea
esta enfermedad. Finalmente, queremos también agradecer el apoyo de las
instituciones en esta causa, cuyo compromiso ha sido y es fundamental para poder
ofrecer este servicio y continuar dando soporte a las necesidades de las personas
afectadas de la Comunidad Valenciana.
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Localidades:

Albal, Alginet, Alicante, Almenara, Alzira, Bellreguard, Benaguacil, Benicarlo, Benidorm,
Betxi, Burriana, Carlet, Castellbn de la Plana, Chiva, Cocentaina, Elche, Gandia,
Godella, L Alcudia de Crespins, Llanera de Ranes, Manises, Moixent, Montaverner,
Novelda, Onteniente, Paiporta, Paterna, Petrer, Puzol, Quart de Poblet, Sagunto, San
Juan de Alicante, San Vte. Del Raspeig, Santa Pola, Sueca, Sumacarcer, Torrente,
Torrevieja, Traiguera, Valencia, Vall d Uxo y Xirivella.
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Formacion

Durante 2025, ADELA-CV ha desarrollado acciones formativas dirigidas principalmente
a personas cuidadoras de personas con ELA, con el objetivo de facilitar herramientas
practicas para el cuidado en el dia a dia.

20 de marzo de 2025

Organizado por Oximesa con la colaboracion de ADELA-CV e impartido por la psicéloga
Maria Gutiérrez.

The Gas Professionals

"CUIDAR
Y
CUIDARSE"

Taller presencial sobre Ventilaciéon
24 de junio de 2025
Organizado por Oximesa en la sede de Castellén.
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Curso “Atencion en el domicilio a los problemas respiratorios en enfermos
neuromusculares. Actuaciones del cuidador”

Desarrollado del 6 al 13 de noviembre en la Escola Valenciana d’Estudis de la Salut
(EVES) organizado por ADELA-CV en colaboracion con el Servicio de Neumologia del
Hospital Clinico de Valencia. El curso incluyd una parte tedrica realizada de modo
telematico y una parte practica realizada de modo presencial en Valéncia (aulario de la
EVES) y en Elche (centro CAIDER de Linde).

MANEID NO INVASIVO DE LS PROBLEMAS
RESPIRATORIOS EN LA ESCLEROSIS LATERAL
AMIOTROFICA
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Actividades de sensibilizacion

A lo largo de 2025, ADELA-CV ha participado en diversas acciones de sensibilizacion orientadas a
visibilizar la realidad de las personas con ELA y sus familias, asi como a generar mayor
conocimiento social sobre la enfermedad.

Estas actividades, organizadas por la asociacion o promovidas por otros, han buscado acercar la
ELA a la ciudadania poniendo el foco en las necesidades reales, las dificultades del dia a dia y la
importancia de contar con apoyos adecuados. Al mismo tiempo, son acciones que contribuyen a
reforzar el compromiso social e institucional con la mejora de la calidad de vida y los derechos de
las personas afectadas.

Jornada “Un sinodo para un cambio de época” Jornada de Asociacionismo en el Hospital Clinic
de la Universidad Catdlica de Valéncia, 25 de Valéncia, 17 de junio de 2025
febrero de 2025

Xlll Jornada del Paciente en el Hospital General Jornada “La Salud: Mas alla de las medicinas”
de Valéncia, 16 de octubre de 2025 organizado por Som Estudiants de la
Universitat Jaume | de Castellon,
10 abril de 2025




Sensibilizacion

Desayuno-coloquio organziado por El Debate Feria de asociaciones organizadas por
en Palacio de Colomina, Valéncia, Ayuntamiento de Benaguasil,
10 septiembre de 2025 14 de junio de 2025

Obra “Ella” de Cadillac Teatro en el Gran Teatro Charla en el IES Victoria Kent de Elche,
de Elche, 26 septiembre de 2025 24 de abril de 2025

i v
HABLEMOS DE ELA
2

ADELA CV "i t &8

Charla en la Facultad de Fisioterapiade la  Charla en el Colegio Sorolla sobre Movilidad y
Universidad de Valéncia, ortoprotesi, Valéncia,
26 de febrero de 2025 28 de marzo de 2025




Sensibilizacion

Charla en el IES LA Melva de Elda, Charla a estudiantes de Terapia Ocupacional en
17 de octubre de 2025 la Unisidad Catdlica de Valéencia,
10 de noviembre de 2025

Charla para alumnos de Atencidn a la Xl Jornadas sobre Tecnologia al servicio de la
Dependencia del IES Antonio Serna, Salud, Universidad Politécnica de Valéncia,
17 de noviemmbre de 2025 30 de octubre de 2025

Il Congreso Sociosanitario Ciudad de Elche, Jornada Multidisciplinar “Paciente con ELA”,
2 de diciembre de 2025 Hospital General Universitario de Castellon,
28 de octubre de 2025




Sensibilizacion

XIV Jornada CIBERER “Investigar es avanzar”, |V Jornadas Cuidados paliatives y atencion a la
Dia Mundial de las Enfermedades Raras, cronicidad avanzada en el Hospital Dr. Peset,
24 de febrero de 2025 20 de mayo de 2025

Acciones de visibilidad durante 2025 de la Presentacion del libro “;{Viva la vida! del
familia Mira de Elda afectado Jordi Sabaté en el Fnac de Valéncia

Acto de conmemoracion del Dia de Europa Dia de la Discapacidad, Alicante
celebrado por el Ayuntamiento de Elche, 3 de diciembre de 2025
9 de mayo de 2025




Ocio y actividades de convivencia

Durante 2025, ADELA-CV ha promovido espacios de ocio y convivencia dirigidos a personas con
ELA y sus familias, con el objetivo de favorecer el encuentro, el apoyo mutuo y la participacion
social.

Estas actividades han permitido generar momentos compartidos fuera del contexto asistencial,
facilitando relaciones entre personas en situaciones similares y contribuyendo a reducir el
aislamiento. Desde un enfoque accesible y adaptado, se ha buscado que cada propuesta fuera
viable y significativa, teniendo en cuenta las necesidades y ritmos de las personas participantes.

Convivencia en Ontinyent: Museo del textil y Museo de la Asociacion de Museu Fester,
25 de abril de 2025




Ocio y actividades de convivencia

Visita guiada al MAHE y recorrido de ambiente navideno en Elche,
11 de diciembre de 2025

Mascleta en las Fallas de Valéncia
12 de marzo de 2025




Solidarios

A lo largo de 2025, ADELA-CV ha contado con el apoyo de personas, colectivos y entidades que
han impulsado distintas iniciativas solidarias a beneficio de la asociacion.

Estas acciones, promovidas en muchos casos de forma autonoma, han contribuido no solo a la
captacion de fondos, sino también a la visibilizacion de la ELA y a la implicacién de la sociedad en
la realidad de las personas afectadas y sus familias. Eventos deportivos, actividades culturales,
campanas solidarias y otras propuestas han formado parte de este conjunto de iniciativas.

Desde ADELA-CV se ha acompanado y respaldado estas acciones, facilitando informacion,
materiales y apoyo organizativo cuando ha sido necesario, y reconociendo el valor del
compromiso social que las hace posibles.

XX Circuit de Carreres Populars Ciutat de Valéncia: ocho carreras durante el 2025 destinadas al
apoyo economico de los servicios de ADELA-CV

16.287,15€ apgLacy

Carrera San Silvestre en Ontinyent, Partido de basket benéfico del Colegio La
2 de enero de 2025 Concecion, Ontinyent, 12 de enero de 2025




Solidarios

Charla y almuerzo solidario, Academia ESIC, Simfonia Cordai Cor, concierto a beneficio de
18 de febrero de 2025 ADELA-CV, 21 de febrero de 2025

La Falla Nador planta una Falla dedicada a la ELA y organiza diversas actividades de visibilidad
y de apoyo durante el 2025

Visibilidad en el Club Deportivo Acero de Visibilidad de la ELA en la Falla Actor Mora
Puerto de Sagunto con un homenaje a David
Miranda, 29 de marzo de 2025




Solidarios

Cena solidaria de a Corte de Honor de la Carrera soliradia Colegio Maria Inmaculada de
Fallera Mayor 2019, 4 de abril de 2025 Alfafar, 5 de abril de 2025

Mona de Pascua solidaria en el Colegio San Cata solidaria de quesos organizada por la
Francisco y Santo Domingo de Vilamarxant, 16 Falla La Carrasca, Benicarlo,
de abril de 2025 27 de abril de 2025

SFYSD

MONA DE PASCUA
SOLIDARIA

RECAUDACION: 911,40€
PAGO DE LAS MONAS: 486€
HUEVOS DE CHOCOLATE DONADOS POR IRCO,
EMPRESA DEL COMEDOR

DONATIVO A ADELA CV:

425,40€

Macroalmuerzo 8° Encuentro Nuestros Bares Concierto solidario Grup La Tardor,
en Xeraco, 1 de mayo de 2025 Gandia - Safor, 15 de mayo de 2025




Solidarios

I Carrera 5K contra la ELA organizada por el |l Semana solidaria Interclub AMC, Castellon de
Grupo Scout VIIl Calasanz de Valéncia, la Plana, del 5 al 10 de mayo dde 2025
17 de mayo de 2025

Reto 24 Horas del Club Ciclista Foios del 31 de mayo al 1 de junio

62 Carrera Transcostablanca “La meta, extinguir la ELA” organizada por Bomberos Marina
Baixa en Benidorm, 1 de junio de 2025




Solidarios

Colgante solidario “Paloma” disenado y donado Festival benéfico organizado por la Asociacion
por Nomiada Jewelery de Jubilados y Pensionistas de Sax,
1 de junio de 2025

Outlet Comercial de Alcudia de Crespins, Horchatada solidaria por la ELA organziada
8 de junio de 2025 por el Colegio Nuestra Senora de la
Consolacidn, Benicarlé, 16 de junje 2025

Mercadillo solidario de segunda mano Charlas y Carrera solidaria organizada por el
organizado por Eva Jiménez en Torrent, Colegio Diocesano San José, Moncada, junio de

21 de junio de 2025 2025

Ml i depio




Solidarios

Venta solidaria de la Asociacion de Crochetde  Mercadillo solidario de segunda mano en el
Gandia, 25 de junio de 2025 C.C. Las Américas de Torrent, 7 de junio

Donacion de La 9 Promocion FEVE - Campeonato de natacion organizado por el
compaieros de Pepe Baiion - junio de 2025 Club H20Crol de Pinoso, 20 de julio de 2025

Donacion de dispositivos Alexa por Zumba solidaria “Yo bailo por la ELA”
Voluntarios de Amazon, 25 de julio de 2025 organizada por el Club CCFitness de
Benicarlo, 13 de septiembre de 2025




Solidarios

Donacion de la Societat de Festers del Concierto benéfico de la Coral Polifonica a
Santissim Crist de 'Agonia de Ontinyent, Capella de Navajas, 18 de septiembre de 2025
julio de 2025

Il Ediciéon Maxi Solidari de la Falla Fra Pere
Vives-Bilbao_Maximilia Thous,
25 de septiembre de 2025

Partido Futbol Sala Alzira “Juan Beteta”,
septiembre de 2025

Concurso de Playbacks organizado por la Sorteo de un curso anual de inglés organizado
Falla 9 d’Octubre de Benicarlo, por Simon’s School de Cullera,
27 de septiembre de 2025 septiembre de 2025

iSORTEO
SOLIDARIO! .




Solidarios

Carrera solidaria contra la ELA organizada por Fundacion Eurocaja Rural en Toledo, 5 de
octubre, y virtual del 25 de septiembre al 13 de octubre de 2025

4 . —_— =CONIraln EEA 50 1

Mig Any Solidari de la Falla Pelayo Il Encuentro solidario Alfarrasi organizado por
Matematico Marzal de Valéncia, 5 de octubre la Associacio Cultural ABA, 18 octubre de 2025

Masterclass de Zumba “Bailando por la ELA” de Alcoy organziada por Zebida Leal,
9 de noviembre de 2025




Solidarios

La Horchateria Subies ha realizado diversas Mercadillo Solidario de segunda mano en el
campanas solidarias destinadas a ADELA-CV evento “lll Retroplay”, Torrent,
durante 2025 29 de noviembre de 2025

La Asociacion Sociocultural de Policias Locales Obra teatral y musical “Polar Express”
de Alicante destina su donativo de laventade organizado por Unié Musical de Ontinyent, 21
su Loteria de Navidad, 22 de diciembre de 2025 de diciembre de 2025

El club Zevras de Elche destina el donativo de Concierto solidario de Santa Cecilia organizado

la venta de la loteria de Navidad, 22 de por la Agrupacio Musical de Ontiynet,
diciembre de 2025 22 de noviembre de 2025




Solidarios

Rifa solidaria de la Asociacion de Patchwork
Alacant, 22 de diciembre de 2025
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Carrera solidaria San Silvestre organziada
por la Comision de Fiestas de Camporrobles,
27 de diciembre de 2025

Carreras solidarias del Club Running
Benlloch en noviembre y diciembre de 2025

Carrera solidaria San Silviestre organziada por
el Club de Atletisme Rickysporteam, 28 de
diciembre de 2025

Carrera Il San Silvestre por la ELA en Alcudia
de Crespins

Concierto solidario de Santa Cecilia organizado

por la Agrupacio Musical de Ontiynet,
22 de noviembre de 2025

CONCERT
) SaNTA GECILIA
20256

SORUPACIO MUSICAL GRTINYEST



Solidarios

Il Marcha Solidaria a pie por la ELA organizada por el Ayuntamiento de Peniscola,
13 de diciembre de 2025

' Marcha
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Lectura solidaria: “Mas que Amigos”, de Jesus
Sanchez Graullera. De venta en Amazon, el
autor ha cedido los derechos de la venta

Mas que
amigos
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Dia Mundial de la ELA
21 de junio de 2025

Durante el mes de junio, en torno al Dia Mundial de la ELA, se desarrollaron distintas actividades
de sensibilizacion, encuentro y participacion.

Destacan especialmente las iniciativas organizadas por la propia asociacion, como las jornadas
ADELA-CV, la campana Luz por la ELA —impulsada junto a las entidades miembro de ConELA—,
las lecturas del manifiesto en diferentes localidades de la Comunidad Valenciana y el reto virtual
solidario. A ellas se suman las acciones promovidas por personas y entidades que quisieron
adherirse a esta conmemoracion.

Luz por la ELA y lectura de manifiesto

Con motivo del Dia Mundial de la ELA, la campana Luz por la ELA volvio a sumar apoyos en la
Comunitat Valenciana. Un total de 18 municipios respondieron a la invitacion de iluminar de
verde espacios emblematicos para visibilizar la enfermedad en la noche del 21 de junio.
Alicante, Almoradi, Aspe, Burriana, Castellon, Dénia, Elche, Finestrat, Guardamar del Segura,
Morella, Ontinyent, Orihuela, Paterna, Sagunt, Torrent, Utiel y Valéncia se unieron a esta accion
simbélica.

También se sumaron instituciones y entidades, como el Palau de la Generalitat, hoteles de la
cadena Servigroup en Benidorm, y organizaciones que, sin posibilidad de iluminacion,
contribuyeron a la difusion a través de sus canales, como Fundacion Pikolinos o el Valencia CF.



Junio, mes de la ELA

En el marco del 21 de junio, varios municipios acogieron actos de lectura del manifiesto como
parte de la jornada de sensibilizacion.

En localidades como Morella, Orihuela y Aspe, estas lecturas sirvieron para visibilizar la realidad
de la ELA y trasladar a la ciudadania las principales demandas del colectivo, en un contexto de
participacion y apoyo.

También las entidades de ELA que integran ConELA leidos el manifiesto para compartirlo en
redes sociales.

XXX Jornada ADELA-CV

Las jornadas anuales de la asociacion volvieron a consolidarse como un espacio de encuentro
entre el ambito clinico, investigador y social. Celebradas el 17 de junio bajo el titulo "Nuevos
horizontes para las personas con ELA", se desarrollaron conjuntamente con el Instituto de
Investigacion Sanitaria La Fe, reforzando el vinculo entre investigacidon y realidad asistencial.
Durante la jornada se abordaron, entre otras cuestiones, los avances en investigacion y ensayos
clinicos, asi comao los retos en la atencion y los cuidados de las personas con ELA, integrando
también la experiencia en primera persona.
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Junio, mes de la ELA

Exposicion Miradas a la ELA

Durante el mes de junio, en el marco del Dia Mundial de la ELA, se presentd también la
exposicion “Miradas a la ELA. Miradas que transmiten”, una propuesta fotografica que acerca la
realidad de la enfermedad a través de distintas historias de vida.

La muestra, compuesta por 27 imagenes, se inauguro el 13 de junio en la Biblioteca Municipal de
Valencia Eduardo Escalante, poniendo el foco en la experiencia cotidiana de personas con ELA y
sus familias, y contribuyendo a generar empatia y visibilidad desde una mirada cercana .

Carrera de Benaguasil por la ELA

El 15 de junio se celebré en Benaguasil la 52 edicién de la Carrera Benaguasil por la ELA,
organizada por la familia Vivo en colaboracion con el Ayuntamiento de Benaguasil. La iniciativa,
con formato de carrera y caminata solidaria, volvido a reunir a personas de todas las edades en
torno a una jornada participativa y de apoyo a la causa .




Junio, mes de la ELA

Jornadas sobre ELA en Sant Joan d’Alacant

Las jornadas organizadas por la Unidad de Enfermedades de la Motoneurona del Hospital
Universitario Sant Joan d'Alacant constituyen también una cita destacada en este periodo.
ADELA-CV colabora de forma habitual en su desarrollo y las siente como propias, fruto de la
cercania y el trabajo compartido con el equipo profesional de la unidad.

El 18 de junio se celebrd su octava edicion, bajo el lema “La ELA en casa”, centrada en como
favorecer la atencion domiciliaria y en el papel de los cuidados, la coordinacion asistencial y el
acompanamiento a pacientes y familias .

V Reto Solidario ADELA-CV

n el marco del Dia Mundial de la ELA, ADELA-CV impulsé una nueva edicion de su reto solidario
“Con el corazon se corre y se VuELA", una iniciativa participativa en formato virtual que permite
sumar apoyos desde cualquier lugar.

Durante el fin de semana del 21 de junio, personas participantes se unieron de forma simbdlica a
esta accion, recorriendo la distancia elegida y contribuyendo a dar visibilidad a la ELA. El reto, ya
consolidado, continta siendo una herramienta de sensibilizacién que combina implicacion social y
apoyo a los programas de la asaociacian.

21 JUNIO
DiA MUNDIAL
DELAELA
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ADELA-CV en Accion

Durante 2025, ADELA-CV ha desarrollado diversas acciones orientadas a mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas por ELA y sus familias. Todas ellas han contado con el respaldo de
la Junta Directiva y el trabajo coordinado del equipo técnico.

Entre estas actuaciones se incluyen la celebracion de la Asamblea General, como espacio de
participacion y toma de decisiones de la entidad, asi como reuniones y acciones de incidencia con
distintas instituciones, dirigidas a avanzar en la implementacion de la Ley ELA y en la mejora de
la atencion sociosanitaria.

Asamblea General Ordinaria
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La Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de ADELA-CV se celebro el 20 de mayo en
formato online, a través de la plataforma Zoom, facilitando asi la participacion de las personas
asociadas.

Este espacio permitié abordar los principales asuntos de la entidad, compartir informacion
relevante sobre la gestidn y actividad desarrollada, y reforzar la participacion activa de la base
social en la toma de decisiones.



Accion

Puesta en marcha de la sede en Alicante

El 7 de marzo de 2025 se puso en marcha la nueva sede de ADELA-CV en Alicante, con el objetivo
de acercar la atencion a las personas afectadas de la ciudad y su entorno.

Este nuevo espacio ha sido posible gracias al apoyo del Ayuntamiento de Alicante y de la
Concejalia de Bienestar Social, que ha cedido un despacho en el Centro de Asociaciones (C/
Serrano, 5). La atencidn en esta sede esta a cargo de la trabajadora social Paula Pérez todos los
primeros viernes de mes no festivos.

Sede en Castellon de la Plana

En 2025 se inicié también el servicio de atencion en Castellon de la Plana, ampliando la presencia
territorial de ADELA-CV y facilitando el acceso a las personas afectadas de la provincia.

Este servicio es posible gracias a la colaboracion con Oximesa, que cede un espacio en sus
instalaciones [C/ Ros dels Ursins, 1). La atencion se realiza el tercer viernes no festivo de cada
mes, en horario de 10:00 a 14:00 horas, con cita previa.
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Accion

Trabajo institucional en el desarrollo de la Ley ELA

El 18 de diciembre, ADELA-CV se reunio con el president de la Generalitat Valenciana, Juanfran
Pérez Llorca, para trasladar la realidad de las personas con ELA.
Se abordo la necesidad de agilizar la implementacion de la Ley ELA en la Comunitat Valenciana.

Asimismo, se insistio en la urgencia de que las ayudas lleguen a los hogares que mas lo
necesitan.




Accion

Video-reunion informativa sobre el Plan de
Choque anunciado por el Ministerio de Sanidad
el 4 de junio, 11 de junio de 2025

MIERCOLES, 11 DE JUNIO, 16:30 HORAS
Requiere inscripcion

Aprobacion del Real Decreto-ley 11/2025
reconociendo el grado 3 +, el concepto de
“muerte evitable” en la ELA.

Las entidades de ELA de ConELA nos reunimos
con el Gonierno para exigir el cumplimiento
urgente de la Ley ELA, 10 octubre de 2025

Reunion con técnicos de las Consellerias de
Sanidad y Servicios Sociales

Reuniones con los grupos politicos representativos en Les Corts durante el 2025 para la
implementacion de las medidas de ayuda que recoge la Ley ELA




Accién Acciones y participacion

ADELA-CV entrega 12.000 euros al IIS La Fe para la
investigacion de la ELA y reconoce la trayectoria de
la neumologa Rosalia Domenech-Clar

ADELA CV

Por primera vez en su historia, la Junta Directiva de ADELA-CV ha decidido destinar parte de los
fondos procedentes de donaciones a apoyar proyectos de investigacion sobre la ELA. En esta

ocasion, se ha entregado una aportacion de 12.000 euros al Instituto de Investigacion Sanitaria La
Fe, como reconocimiento a su labor cientifica en la lucha contra esta enfermedad.

La Junta también decidié en 2025 reconocer con el premio “Importante 2025" a la doctora Rosalia
Domeénech-Clar, neumdloga de la Unidad de Hospitalizacién a Domicilio ([UHD) y miembro de la
Unidad de Referencia de ELA del Hospital Universitari i Politécnic La Fe. El galardon reconoce la
trayectoria de la doctora Domenech-Clar, jubilada recientemente tras una carrera profesional
dedicada con entrega al cuidado y seguimiento de personas con ELA.



Accion Acciones y participacion

Recibimos el Premio 9 de Marzo otorgado por  Colaboracion en la organizacion del Il
la Asociacion Gregal de Castellon de la Plana, aniversario de la Plataforma de
14 de marzo de 2025 Neurodegenerativas CV, 30 de mayo de 2025

Apoyo al IIS La Fe con motivo de la entregade  Reunion con la Concejalia de Bienestar Social
la donacion del Grupo Planeta para impulsar la de Alicante para la colaboracion y apoyo,
investigacion, 5 de mayo de 2025 2 de mayo de 2025

16.000€
ORUPO PLANETA ¥ SUS TRABAJADORES DONAN &
AL GRUPO DE INVESTICACION TN PATOLOGIA
NEURDMUSCULAR ¥ ATAXIAS DFL INSTITUTD
DEINVESTIGACION SANTTARIA LA FE

# DIECISEIS MIL EUROS #

@0 REDMI NOTE 35

Reunion con la Concejalia de Bienestar Social Reunion con la Gerencia del Departamento de
de Alicante para el seguimiento de la Salud de Castellon sobre Centros de
colaboracion, 2 de junio de 2025 Referencia para ELA, abril de 2025




Relaciones institucionales

El trabajo y servicios que ADELA-CV lleva a cabo no seria posible sin las instituciones
colaboradoras que nos acompanan en nuestra andadura y que colaboran sosteniendo gran parte
del coste de los servicios. Durante el ano 2025, se han sumado nuevas empresas a nuestro
proyecto. A todas ellas, muchismas gracias.

Aunque en la memoria ya aparecen explicitados las subvenciones y los patrocinadores de estas
actividades, hemos querido reflejar también que, para poder realizar todas estas actividades, la
Asociacion se presento a 26 convocatorias de subvenciones y ayudas, tanto publicas como
privadas 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 ano a ano realizar. Asi mismo, se han tenido que realizar las gestiones de visar
planes y reconocimientos que ano a ano se van incrementando como factores puntuables de las
organizaciones en las convocatorias de ayudas.

Ademas 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 realizacién con informes especificos
técnico y econdmicos. Este trabajo de gestién poco visible es el que permite que la Asociacidn
pueda realizar toda esta otra labor mas visible.
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Empresas colaboradoras

Colaboracion de la Fundacion Juan Peran Pikolinos

FUNDACION )
JI.Jan. Peran
Pikolinos

El programa "Apoyo sociosanitario a familias afectadas por la ELA" ha continuado en 2025 con la
ayuda de la Fundacién Juan Peran Pikolinos con el objetivo de mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por la esclerosis lateral amiotrofica. Gracias al apoyo de la Fundacion Juan
Peran Pikolinos, seguimos dando pasos firmes hacia nuestro principal objetivo: mejorar la
calidad de vida de las personas afectadas por la ELA, sus familias y quienes cuidan de ellas. Estas
ayudas son esenciales para mantener y ampliar los recursos que permiten acompanar, apoyar y
dar esperanza a nuestra comunidad.

Oximesa y ADELA-CV firman un convenio de colaboracion para reforzar la atencion a las
personas con ELA en la provincia de Castellon

La Asociacién Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA-CV] y la empresa Oximesa
Nippon Gases han firmado un convenio de colaboracion por valor de 4.000 euros destinado al
programa de respiro familiar y apoyo a personas afectadas por ELA en la provincia de Castelldn
durante el ano 2025.

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



Empresas colaboradoras

VitalAire premia el Programa de Terapia Ocupacional de ADELA-CV
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La Asociacion Valenciana de ELA, ADELA-CV, ha sido premiada en la VIl edicion de las Ayudas al
Paciente VitalAire, marca especifica de Air Liquide Healthcare para el mercado de las terapias
respiratorias cronicas domiciliarias. El premio de 2.000 euros se destiiné al Programa de Terapia
Ocupacional que la asociacion desarrolla en la Comunidad Valenciana.

La empresa de diseio y construccion DOC Diseno y Objetivos de Construccion, colaboradora
para el apoyo de los programas sociosanitarios de ADELA-CV
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EMPRESA DE COMSTRUCCION EN VALENCIA: LA EXCELENCIA DE DOC VALENCIA

Construimos confianza,
edificameos futuro

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica, ADELA-CV, agradece a DOC,
empresa valenciana dedicada al diseno y construccion, su compromiso y apoyo a nuestros
programas sociosanitarios.

DOC forma parte en 2025 del grupo de empresas colaboradoras que contribuyen a sostener la
atencion y los servicios que ofrecemos a las personas afectadas por ELA y a sus familias en la
Comunitat Valenciana.



Empresas colaboradoras

Colaboracion de la Fundacién "la Caixa” para el desarrollo del proyecto “Apoyo sociosanitario
enla ELA”
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El proyecto "Apoyo sociosanitario ADELA-CV” fue seleccionado en la Convocatoria de
Proyectos Sociales Comunidad Valenciana 2025 de la Fundacion “la Caixa” con una
dotacion de 29.790 euros. El objetivo es contrarrestar los efectos de la ELA y aliviar a las
familias al recibir apoyo y referentes ante una situacion desconocida y amenazante.
Experiencia y tecnologia, afecto y participaciéon resumirian los puntos fuertes del
programa sociosanitario de ADELA-CV.

Se trata de un programa de atencion integral a las personas con ELA de la Comunidad
Valenciana. De un modo coordinado, se responde a la necesidad de mantener un buen
estado fisico, emocional y de participacion, mediante actividades que contribuyan a ello.
Las personas con ELA padecen una enfermedad de alta complejidad, que repercute en
todas las areas de la vida y, al tratarse de una enfermedad neurodegenerativa, la
necesidad de adaptarse a nuevos cambios nunca cesa.



Empresas colaboradoras

aboratorios Neum, junto a sus marcas Flor de Mayo, Mikaromas y La Casa de los Aromas,
refuerza su compromiso con la ELA

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA-CV) y Laboratorios Neum
formalizaron en 2025 un convenio de colaboracion con el objetivo de seguir mejorando la calidad
de vida de las personas afectadas por la ELA y sus familias. Este acuerdo se enmarca dentro del
compromiso social que la empresa mantiene con causas solidarias, y contempla un apoyo
econdmico directo destinado a los programas sociosanitarios que ofrece ADELA-CV a lo largo de
toda la Comunitat Valenciana. Ademas, Laboratorios Neum —a través de su marca Flor de Mayo
— ha lanzado una original y significativa campana de visibilidad y concienciacion social:
#DesmagquillatePorELA

Grupo Aparisi renueva su compromiso con ADELA-CV
grupo

ﬁE aparisi

Adm. de fincas Inmobiliaria Seguros Arquitectura Abogados

Grupo Aparisi, empresa valenciana que ofrece los servicios de administracion de fincas,
inmobiliaria, seguros, arquitectura y servicio de abogados, y ADELA-CV han renovado su acuerdo
de colaboracion con el objetivo de apoyar la mejora de la calidad de vida de las personas
afectadas por ELA.



Solicitud de subvenciones

Subvencion de la Vicepresidencia
Segunda y Conselleria Servicios
Sociales, Igualdad y Vivienda

i 01/08/2025

£y
E GENERALITAT
& VALENCIANA

L.a Generalitat Valenciana, a través de |a Vicepresidencia Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, ha concedido a
ADELA-CV una ayuda de 68.643,35 euros dentro de la convocatoria de subvenciones destinadas a programas de interés general con cargo
al 0,7 % del IRPF 2024

Esta financiacién permite reforzar varias lineas de accion clave para la atencion integral de las personas afectadas por ELA y sus familias
* Programa psicosocial para el aprendizaje y adaptacién a la ELA: 14 820,56 €

* Autonomia personal y rehabilitacion: 8.802,26 €

* Inclusidn a través de la tecnologia: 5.654,71 €

* Particlpacién social y asociativa ADELA-CV: 24.066,65 €

» Sensibilizacién sobre los cuidados a personas con ELA: 1520017 €

% GENERALITAT
VALENCIANA
N

Vicepresidencia Primera |
Conselleria de Servicis Socials.
Igualtal | Vivenda



Solicitud de subvenciones

ADELA Comunidad Valenciana
Associacio valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

Apoyo de la Diputacion de Alicante a la
revista “Adelante CV" de ADELA-CV

il 09/09/2025

ADELANTE
™

e
g
81 Sy

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-CV) ha recibido una ayuda de 1.706,91 € por parte del Area de
Bienestar Social de la Diputacién de Alicante dentro de la Convocatoria de Subvenciones para entidades sin fin de lucro para actividades
de cardcter formativo, terapéutico y/o rehabilitador y de sensibilizacién.

Esta subvencion se destinard a la edicién y envio de nuestra revista “Adelante CV*, un recurso fundamental para informar, sensibilizar y
dar voz a las personas afectadas por la ELA, sus familias y profesionales vinculados a nuestra causa

Agradecemos a la Diputacién de Alicante su apoyo, que nos permite seguir acercando informacién y sensibilizacién a la socledad, asi
como reforzar el acompafiamiento y la visibilided de la ELA en la provincia

REVISTAS

ADELANTE p’ : TE ADELANTE CV
= < ~

ADELANTE
CV. =om=




Solicitud de subvenciones
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ADELA Comunidad Valenciana
I Associacio valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

La Diputacion de Alicante apoya nuestro
Servicio de Rehabilitacion para
personas con ELA

i 10/09/2025

DIPUTACION
DE ALICANTE

iociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA-CV) ha recibido una subvencion de 6.526,67 € de la Diputacii
ate, dentro de su Convocatoria de Subvenciones destinadas a asociaciones y entidades privadas sin animo de lucro a favor
;ion social, para el sostenimiento de servicios sociales estables de informacidn, orientacién y asesoramiento, interve
social e integracién laboral en materia de Bienestar Social = Anualidad 2025

ayuda se destinaré a nuestro Servicio de Rehabilitacién para personas afectadas de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)
1cia de Alicante, un recurso clave para mejorar la calidad de vida, aliviar los sintomas y acompaiiar a las familias en el proceso
mnedad

lecemos profundamente a la Diputacion de Alicante su compromiso con la inclusion social y con nuestra misién de dar &
al a las personas con ELA.



Solicitud de subvenciones

ADELA Comunidad Valenciana
A D E LA ' Associacié valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

ADELA-CV recibe apoyo de la
Diputacion de Alicante para actividades
de convivencia

i 11/09/2025

al mruTACKON
D ALICANTE

La Asociacion de Enfermos de ELA de la Comunidad Valenciana (ADELA-CV) ha recibido una subvencién de 620 € por parte del Area de
Bienestar Social de la Diputacién de Alicante, en el marco de la Convocatoria de subvenciones dirigidas a asociaciones y entidades
privadas sin fin de lucro que actdan en el dmbito social.

Esta ayuda esté destinada a sufragar los gastos de desplazamiento de actividades de promocién de la convivencia a través del ocio y el
tiempo libre, desarrolladas en la provincia de Alicante entre el 16 de septiembre de 2024 y el 15 de septiembre de 2025

Graclas a esta aportacion, hemos podido cubrir parte del coste del autobus de la excursion a Ontinyent, celebrada en abril de 2025, una
jornada de convivencia muy especial para nuestras familias y personas afectadas por la ELA

Desde ADELA-CV gueremos agradecer a la Diputacion de Alicante su apoyo, que nos permite seguir impulsando actividades que
formentan la convivencia, el respiro y la calidad de vida de quienes conviven con la ELA




Solicitud de subvenciones
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ADELA Comunidad Valenciana
E Associacié valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

La Asociacion Valenciana de ELA recibe
una subvencion de la Diputacion de
Alicante para la adquisicion de
ordenadores

i 24/09/2025

Hemos recibido una subvencién de 1.250 € de la Diputacién de Alicante procedente de la "Convocatoria de subvenciones dirigida a
Asociaciones y demds Entidades privadas sin fines de lucro, que actien en el dmbito del Bienestar Social en la Provincia de Alicante,
para la adquisicién de bienes inventariables, anualidad 2025"

El importe concedido se ha destinado a la adquisicién de ordenadores, una herramienta esencial para mejorar nuestra gestion y trabajo
diario



Solicitud de subvenciones
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ADELA Comunidad Valenciana
Associacié valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

La Diputacion de Valencia apoya el
programa de atencion psicosocial y
rehabilitadora de ADELA-CV

i 21/10/2025

La Asociacién Valenciana de ELA (ADELA-CV) ha recibido una ayuda de 15.647,48 euros dentro de la Convocatoria de Ayudas a
Entidades y Asociaciones de Accién Social de la Diputacién de Valencia, impulsada por el Area de Bienestar Social

Esta subvencion permitird reforzar el apoyo psicosocial y rehabilitador a las personas afectadas por ELA y sus familias, contribuyendo a
mejorar su calidad de vida y favoreciendo una atencion integral que combina acompafiamiento emocional, fisioterapia y terapia
ocupacional

Desde ADELA-CV agradecemos profundamente la confianza y el compromiso de |a Diputacién de Valencia con las entidades sociales y
con las personas que conviven con esta enfermedad

Gracias por ayudarnos a seguir acompafando, apoyando y mejorando vidas.



Solicitud de subvenciones
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ADELA Comunidad Valenciana
Associacld valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

ADELA-CV recibe una subvencion
nominativa del Ayuntamiento de
Valéncia para el programa “Formacion
para el Aprendizaje y Adaptacion en la
ELA”

B 24/10/2025

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-CY) ha recibido una subvencién nominativa del Ayuntamiento de
Valéncia para el desarrollo del programa “Formacién para el Aprendizaje y Adaptacién en la ELA" llevada a cabo entre julio de 2024 y
Julio de 2025 en el ambito territorial de la ciudad de Valéncla

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, facilitando su adaptacién a los cambios que conlleva la enfermedad y ofreciendo recursos formativos

Desde ADELA-CV agradecemos al Ayuntamiento de Valéncia su compromiso con las personas que conviven con enfermedades
neurodegenerativas como la ELA



Solicitud de subvenciones

ADELA Comunidad Valenciana
Associacié valenciana
desclerosi lateral amiotrifica

Apoyo de Vicepresidencia Primera y
Conselleria de Servicios Sociales a los
programas de atencion y promocion de

la autonomia para personas con ELA

& 11112025

La Asociacidn Valenciana de Esclerosis Lateral Amictréfica (ADELA-CV) ha recibido una subvencion de la Vicepresidencia Primera y
Conselleria de Serviclos les, Ig yV da de la Val dentro de la convocatoria de ayudas para el
desarrollo de programas y servicios de promocién de la autonomia de personas con discapacidad

Gracies & esta ayuda economica, ADELA-CY refuerza durante el ejercicio 2025 tres lineas esenciales de apoyo @ |as personas afectadas
por ELA y a sus familias en la Comunitat Valenciana:

« Prog de Apoyo i itario en la ELA — Importe: 3214525 €
* Prog: de A P Iy R enla ELA — Importe: 3214525 €
« Programa de Respiro Familiar a Personas con ELA — Importe. 14.864,39 €

Estos programas permiten ofrecer una atencidn integral que combina asistencla domiciliaria, fisicterapia, apoyo psicoldgico y social, asi

como serviclos de descanso y acompaliamiento a las familias culdadoras

Desde ADELA-CV agradecemos a la G SU compramiso con las entidades del tercer sector y su apoyo continuado a
los proyectos gue promueven |a autonomia personal y la calidad de vida de las personas con ELA en toda la Comunitat Valenciana.




Solicitud de subvenciones

o 963794016 = comeo@adela-cv.org Contacto

ADELA Comunidad Valenciana
Associacio valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

El Ayuntamiento de Elche apoya el
programa “Apoyo sociosanitario para
familias afectadas por la ELA” de
ADELA-CV

8 13/11/2025

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-CV) ha recibido una subvencién del Ayuntamiento de Eiche dentro de
|a convocatoria de ayudas del Area de Derechos Soclales destinada a la realizacidn de programas, proyectos o actividades de interés
social 2025

El importe concedido, de 4.978 €, se ha destinado al desarollo del programa “Apoyo soclosanitario para familias afectadas por la
ELA" que ofrece acompafiamiento, orientacion y atencion profesional a las personas diagnosticadas y a sus cuidadores en el ambito
domiciliario y social

Gracias a este respaldo, ADELA-CV podré continuar acercando sus servicios a las familias de la provincia de Alicante, garantizando una
atencion mas humana, integral y cercana



Solicitud de subvenciones
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ADELA Comunidad Valenciana
Associacio valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

Subvencion de la Vicepresidencia
Primera y Conselleria de Servicios
Sociales para impulsar el
envejecimiento activo y combatir la
soledad no deseada en personas con
ELA

i 25/11/2025

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 un eje esenclal para mejorar la calidad de vida y el bienestar emocional, social y funcional de las personas
afectadas por Esclerosis Lateral Amiotréfica en la Comunitat Valenciana

Gracias a esta subvencién podremos seguir impulsando:

I Actividades que fomentan la autonomia y el mantenimiento de capacidades
) Acciones que favorecen la participacion social y comunitaria
1 Iniciativas dirigidas a reducir el aislamiento y potenciar el acompafiamiento



Solicitud de subvenciones
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ADELA Comunidad Valenciana
Associacio valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

Subvencion de la Diputacion de
Castellon

& 04/12/2025

aas iz
Diputacic
N Getaneis

Nos alegra comunicar que la Diputacién de Castellén nos ha concedido una ayuda de 10.000 € para el desarrollo de nuestro Programa de
Autonomia Personal y Rehabilitacion (RHB) en la provincia de Castellon

Esta subvencion se enmarca en la convocatoria de Subvenciones a Entidades Sectoriales de la Provincia de Castellon para el
mantenimiento y desarrollo de proyectos de bienestar social - Ejercicio 2025, y supone un impoertante impulso para seguir ofreciendo
apoyos especializados a las personas con ELA y a sus familias.

Gracias por confiar en nuestro trabajo y por ayudarnos a avanzar #ADELANTE , en la mejora de la calidad de vida de nuestro colectivo



Solicitud de subvenciones
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ADELA Comunidad Valenciana
Associacio valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

Subvencion de la Vicepresidencia
Segunda y Conselleria de Servicios
Sociales, Igualdad y Vivienda para la
ELA

ADELA-CV ha recibido una subvencion de 23.040 € procedente de la convocatoria de ayudas para el ejercicio 2025 de |a Vicepresidencia
Segunda y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda, dirigida a programas 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 |as personas con ELA para la construccion de vinculos significativos®, una iniciativa que impulsa
la autonomia, fortalece los apoyos y contribuye a mejorar |a calidad de vida de las personas afectadas por ELA y sus familias

Este respaldo institucional permite reforzar uno de los ejes fundamentales de nuestro trabajo y avanzar en la atencion integral de nuestro
colectivo




Solicitud de subvenciones

ADELA Comunidad Valenciana
Associacié valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

La Conselleria de Sanitat concede
43.343 € a ADELA-CV para el Programa
de Apoyo Sociosanitario 2025

i 17/12/2025

La Asociacién Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-CV) ha recibido una subvencion de 43.343 € por parte de la
Conselleria de Sanitat, destinada a financiar nuestro Programa de Apoyo Sociosanitario ADELA-CV 2025

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 de los/las pacientes de la Comunitat Valenciana.




Solicitud de subvenciones

ADELA Comunidad Valenciana
Associacié valenciana
d'esclerosi lateral amiotrbfica

La Generalitat ha concedido en 2025
una subvencion nominativa de 300.000
€ a ADELA-CV para el acompanamiento

social a personas con ELA y sus
familias

il 29/12/2025

¥ GEMERALITAT
VALENCIANA

La Vicepresidencia Primera y Conselleria de Servicios Sociales, Igualdad y Vivienda ha otorgado a la Asociacion Valenciana de Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ADELA-CV) una subvencién directa de 300.000 €, destinada al acompaiiamiento social a las personas enfermas de
ELA y sus familiares en la Comunitat Valenciana

Esta ayuda, incluida dentro de la linea nominativa "ﬁ.yu:ias soclales a los enfermos de ELA", se enmarca en el Plan Estratégico de
Subvenciones 2024-2026 y reconoce la importancia del apoyo continuado, multidisciplinar y especializado que requieren las personas con
ELA.

El importe ha financiado durante 2025 actividades esenciales del programa de acompafiamiento social de ADELA-CV, entre ellas:

« Atencion y seguimiento profesional

« Apoyo emocional y social a familias

« Coordinacion con recursos sanitarios y sociales

» Respiro familiar y apoyo a cuidadores

+ Intervenciones para mejorar la calidad de vida y la autonomia
Esta subvencion permite reforzar la cobertura sociosanitaria y fortalecer el apoyo que la asociacion ofrece diariamente a las personas con
ELA en toda la Comunitat Valenciana.



Solicitud de subvenciones
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ADELA Comunidad Valenciana
Associacio valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

ADELA-CV ha recibido una subvencion
del Ayuntamiento de Valéncia para los

proyectos de accidn social realizados
en 2025

B 2211272025

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ADELA-CV) ha sido beneficiaria de una subvencién de 12.169 € concedida
por el Ayuntamiento de Valéncia, en el marco de la convocatoria de subvenciones para el desarrollo de proyectos de intervencién en el
ambito de la accién social en el municipio de Valéncia para el ano 2025

Esta ayuda ha permitido impulsar proyectos de intervencion social dirigidos a mejorar |a calidad de vida de las personas con ELA y sus
familias, reforzando el acompafiamiento social, el apoyo profesional y la atencién continuada en el entorno mas cercano



Solicitud de subvenciones
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ADELA Comunidad Valenciana
Associacio valenciana
d'esclerosi lateral amiotrofica

Recibimos en 2025 una subvencion de
la Generalitat Valenciana para proyectos
de vida independiente

i 18/12/2025

=, GEMERALITAT
ALENCIAMA

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA-CV) ha recibido una subvencion de 8.000 € concedida por la
Generalitat Valenciana — Vicepresidencia y Conselleria de Servicios Sociales, en el marco de la convocatoria de subvenciones para
realizar proyectos de vida independiente a través de itinerarlos individualizados para personas con discapacidad, correspondiente al
ejercicio 2025

Se trata de ayudas individualizadas, destinadas a apoyar procesos personalizados de autonomia y vida independiente. En el caso de
ADELA-CV, esta subvencién ha permitido acompafiar a cuatro personas con ELA, atendiendo de manera especifica sus necesidades y
objetivos vitales.

Desde la asociacion valoramos especialmente este tipo de apoyos, que ponen & la persona en el centro y que favorecen la autonomia, la
dignidad y la calidad de vida



GRACIAS

O\.

"*°@ ADELA CV




