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@@ Encuentro en Castellon. - Las personas afectadas y familiares que

participan en los encuentros mensuales de ADELA-CV en Castelldn, 13 Instituciones
en colaboracién con Oximesa, junto a la psicéloga Maria Gutiérrez y la
trabajadora social Barbara Chiralt, disfrutaron de una jornada de con- 15 Subvenciones

vivencia con un paseo hasta la Basilica de Nuestra Sefiora del Lledo
y una comida compartida. Un dia para fortalecer vinculos y seguir ha-
ciendo grupo.
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EDITORIAL

ADELANTE, paso a paso

AL\TAT

ELA.

@® XXXI Jornadas ADELA-CV, 19 de junio de 2026. Detras de cada avance hay personas que comparten
conocimiento, experiencias y el compromiso de seguir construyendo un futuro mejor para quienes conviven con la

Cada nueva edicion de esta revista es una oportunidad
para detenernos unos minutos, mirar el camino recorrido
y, sobre todo, recordar el que todavia nos queda por re-
correr.

Los ultimos meses han sido especialmente intensos para
ADELA-CV. Hemos seguido trabajando para mejorar la
atencién a las personas con ELA y sus familias, hemos
impulsado nuevos proyectos, reforzado servicios y hemos
participado activamente en cuantos espacios nos permi-
ten dar visibilidad y defender una atencién mas digna,
mas coordinada y mas humana.

La implantaciéon progresiva de la Ley ELA comienza a
ofrecer respuestas que durante muchos afos fueron una
reivindicacion compartida. Recibimos estos pasos con
la responsabilidad de seguir vigilando su desarrollo. La
aprobacion de la ley ha sido un hito histérico, pero nun-
ca la entendimos como un punto final, sino como el co-
mienzo de un trabajo aun mas exigente: conseguir que se
traduzca en una atencién real, equitativa y efectiva para
todas las personas con ELA, vivan donde vivan.

Ese compromiso lo compartimos desde ADELA-CV junto
a ConELA. Estamos convencidos de que muchos de los
cambios que todavia necesitamos solo pueden alcanzar-
se desde la unién de las asociaciones y una voz comun.
Por eso seguimos trabajando de forma coordinada para
impulsar el desarrollo de la Ley ELA, mejorar la atencion
sociosanitaria y defender los derechos de las personas
afectadas en todo el territorio.

En esta revista encontraréis el reflejo de ese trabajo.
Profesionales, personas con ELA, familias, voluntariado,
entidades colaboradoras, administraciones y empresas
comprometidas forman parte de una misma red que hace
posible que ADELA-CV siga creciendo.

Quiero agradecer, una vez mas, la confianza de todas las
personas que caminais junto a nosotros. A quienes par-
ticipais, colaborais, nos apoyais o nos ayudais a que la
realidad de la ELA sea un poco mas conocida. Nada de lo
que hacemos seria posible sin vosotros.

Seguiremos trabajando con la misma determinacion, del
lado de las personas con ELA y de sus familias, convenci-
dos de que cada avance, por pequefio que parezca, mejo-
ra la vida de quienes mas lo necesitan.

Y para ello vamos a empezar por disfrutar durante de este
verano con un merecido relax. Espero que también podais
disfrutarlo descansando y compartiendo este tiempo con
familia y amigos.

{iFELIZ VERANO!!

P José Jiménez Aroca
Presidente ADELA-CV
presidente@adela-cv.org

ADELANTE 3



Mejorar la atencion a las
personas con ELA

Los ultimos meses han supuesto importantes noveda-
des en la atencion a las personas con ELA en la Comu-
nitat Valenciana. La puesta en marcha de las primeras
ayudas del Grado 3+, la creaciéon de nuevas unidades

multidisciplinares y el impulso de recursos como el
Servicio de Ayuda a Domicilio reflejan un avance fruto
del trabajo conjunto de administraciones, profesiona-
les y entidades como ADELA-CV y ConELA.

La Comunitat Valenciana, entre las primeras en
activar las ayudas del Grado 3+

Las primeras personas con ELA en situacion de gran dependencia ya reciben los apoyos previstos por la Ley

ELA, aunque todavia quedan retos por resolver.

La implantacion de la Ley ELA comienza a traducirse en
avances concretos para las personas afectadas en la Co-
munitat Valenciana. Nuestra comunidad ha sido una de
las primeras de Espafia en hacer efectivas las ayudas
dirigidas a las personas con ELA en situacion de gran
dependencia (Grado 3+), permitiendo que estos apoyos
empiecen a llegar a sus hogares.

Este paso supone un importante avance para las
familias, ya que facilita el acceso a recursos que
contribuyen a mantener la atencién en el domici-
lio y mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas. Se trata de una reivindicacion histori-
ca del movimiento asociativo, impulsada desde ConELAy
sus asociaciones miembro, entre ellas ADELA-CV.

Sin embargo, la implantacion de la Ley ELA continta
siendo un proceso en desarrollo. La coordinacién entre

los ambitos sanitario y social, la homogeneizacién de los
criterios entre comunidades auténomas y la ampliacién
de los recursos disponibles siguen siendo algunos de los
principales retos para garantizar una atencién equitativa y
centrada en las necesidades de cada persona.

La Ley ELA ha empezado a cambiar la realidad
de muchas familias. Ahora el reto es que ninguna
persona quede sin la atenciéon que necesita.

Desde ADELA-CV continuaremos trabajando, junto a la
confederacion ConELA y al resto de asociaciones, para
que la aplicaciéon de la Ley ELA siga avanzando y todas
las personas afectadas puedan acceder a los apoyos que
necesitan, con independencia de su lugar de residencia.

Los retos tras los primeros avances

La puesta en marcha de las Unidades Multidisciplinares, el desarrollo del Servicio de Ayuda a Domicilio especi-
fico para personas con ELA y el trabajo de incidencia institucional que mantenemos ADELA-CV en la Comuni-
dad Valenciana y ConELA a nivel estatal consolidan el camino iniciado con la Ley ELA. El objetivo sigue siendo
el mismo: garantizar una atencién coordinada, equitativa y de calidad para todas las personas afectadas.

La aplicacién de la Ley ELA ha comenzado a traducirse en
mejoras concretas para muchas personas con ELA en la
Comunitat Valenciana. Las ayudas destinadas a quienes
se encuentran en situacion de gran dependencia (Grado
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3+) ya estan llegando a los primeros beneficiarios y es-
tan suponiendo un importante alivio para muchas familias.
Sin embargo, la intensidad de estas prestaciones continta
siendo insuficiente para cubrir la atencién que requieren



@® Hospital Universitari i Politécnic La Fe (Valéncia), 22 de junio de 2026. El conseller de Sanitat, Marciano Gémez, conversa con Salvador
Arnal y José Luis Suarez, personas afectadas por ELA, durante el acto de inauguracién de la Unidad Multidisciplinar de ELA.

las personas en las fases mas avanzadas de la enferme-
dad, que necesitan cuidados durante las 24 horas del dia,
los siete dias de la semana.

Un apoyo que todavia debe crecer

Uno de los aspectos que todavia requiere una respues-
ta es la continuidad de los cuidadores que ya atienden a
las personas con ELA en sus domicilios. Desde ADELA-
CV se defiende que estos profesionales, que conocen la
evolucién de cada persona y han establecido una relacién
de confianza con las familias, puedan continuar prestan-
do esa atencion aunque aun no dispongan de la titulacion
exigida por la normativa, siempre que exista el compromi-
so de obtenerla en un plazo determinado.

La asociacion también trabaja para que ninguna perso-
na con ELA quede sin apoyo en su domicilio. Gracias a
la colaboracién de la Generalitat Valenciana, ADELA-CV
ofrece hasta finales de este afio un Servicio de Ayuda a
Domicilio dirigido a personas que todavia no se encuen-
tran en situacion de dependencia extrema, pero que ya
necesitan asistencia para desarrollar su vida diaria. Ade-
mas, cuando una persona beneficiaria del Grado 3+ con-
tinua necesitando mas apoyo del que cubre la prestacion
publica, la entidad valora complementar esa atencién con
sus propios recursos, adaptando la respuesta a las nece-
sidades de cada caso.

Paralelamente, la atencion sanitaria ha dado un paso ade-
lante con la puesta en marcha de nuevas Unidades Multi-
disciplinares de ELA en el Hospital General de Castellén,
el Hospital General Universitario Dr. Balmis de Alicante,
el Hospital Clinico Universitario de Valéncia y el Hospital

Universitari i Politécnic La Fe de Valéncia. Estos espacios
reunen en un mismo entorno a los diferentes especialistas
que intervienen en el seguimiento de la enfermedad, per-
mitiendo que las personas con ELA puedan ser atendidas
por varios profesionales en una Unica visita. Este mode-
lo reduce desplazamientos, evita consultas repetidas en
dias distintos y facilita una atencién mas coordinada, efi-
ciente y centrada en las necesidades de cada persona.

Velar por una aplicacidon efectiva

Mientras tanto, el trabajo de incidencia continda tanto en
el ambito autondmico como estatal. ADELA-CV mantiene
una interlocucién permanente con la Generalitat Valencia-
na y con los diferentes grupos politicos para seguir me-
jorando la atencion a las personas con ELA y consolidar
los avances conseguidos. Por su parte, ConELA presento
este afo el primer informe sobre la implantacion de la Ley
ELA en Espafna, un documento que pone de manifiesto
que su desarrollo avanza a ritmos diferentes segun la co-
munidad auténoma y que todavia persisten importantes
desigualdades en el acceso a los recursos.

Los avances logrados durante este afio demuestran que
la colaboracién entre administraciones, profesionales sa-
nitarios y movimiento asociativo da resultados. Sin embar-
go, el reto continua siendo el mismo: conseguir que todas
las personas con ELA, independientemente de la fase de
la enfermedad o del lugar donde residan, tengan acceso
a los apoyos y recursos que necesitan en el momento en
que los necesitan.
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EL PULMON

ero si yo duermo bien

Muchas veces, cuando me enfrento en la consulta a la
necesidad de comunicar a una persona con esclerosis
lateral amiotréfica (ELA) que ha llegado el momento de
iniciar la ventilacion no invasiva (VNI), recibo la respuesta:
“pero si yo duermo bien”. Para ella, “dormir bien” significa
simplemente pasar la noche sin interrupciones, no pade-
cer insomnio y no despertarse con sensacion de falta de
aire. Sin embargo, mientras la persona afectada de ELA
evalla su estado segun sus percepciones, el criterio mé-
dico se apoya en los datos objetivos de las pruebas. Esta
discrepancia entre las sensaciones y los resultados de las
pruebas ocurre porque el cerebro es capaz de adaptarse
a los cambios y mantener una percepcion de normalidad,
aunque los musculos respiratorios estén realizando un
esfuerzo creciente durante el suefio mientras la persona,
aparentemente, descansa.

Pero empecemos por el principio. La degeneracién de las
motoneuronas que se produce en la ELA ocasiona una
debilidad progresiva de los musculos respiratorios siendo
la causante de los problemas respiratorios de esta enfer-
medad. Estos problemas respiratorios estan relacionados
con la ventilacién y el manejo de las secreciones funda-
mentalmente; los musculos respiratorios pierden su efec-
tividad para meter y sacar el aire de los pulmones (venti-
lacion) y para expulsar las secreciones respiratorias con
la tos. Realmente, estos problemas respiratorios son la
principal causa de ingresos hospitalarios y de mortalidad
en la ELA. Centrandonos en la ventilacién, ésta se ve al-
terada fundamentalmente durante el suefo; los sintomas
durante el dia como sensacion de falta de aire sélo apa-
recen cuando la debilidad de los musculos es avanzada.

Estos problemas respiratorios iniciales que tienen lugar
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Dr. Jesus Sancho Chinesta

Coordinador Unidad de ELA,
Hospital Clinico Universitario de Valéncia

@JesusSancho9

El Dr. Sancho es miembro del equipo del Ser-
vicio de Neumologia y colabora desde sus
inicios en el Curso de la EVES, organizado
por ADELA-CV, sobre cuidados respiratorios
en el domicilio dirigidos a personas cuidado-
ras. Vinculado desde hace afios a ADELA-CV
junto al equipo del Dr. Emilio Servera, res-
ponsable de esta seccién de la revista y ya
jubilado tras una destacada trayectoria, el Dr.
Sancho asume desde esta edicién la coordi-
nacion de este espacio de divulgacion.

durante el suefio se deben a la suma de los cambios pro-
pios fisioldgicos en la respiracion que aparecen durante
el suefio y a la afectacion de los musculos respiratorios
propios de la ELA. El suefio se caracteriza porque se van
alternado dos fases, la no REM y la REM (se denomina
REM, del inglés, porque durante esta fase del suefio se
producen unos movimientos rapidos de los ojos). Durante
las fases REM de suefo se produce una pérdida de tono
muscular generalizado mientras el cerebro se encarga de
procesar la informacién del dia, seleccionar qué recuer-
dos guarda a largo plazo y procesar experiencias difici-
les o traumaticas en un entorno libre de noradrenalina (la
hormona del estrés), ayudando a amortiguar el impacto
emocional del dia siguiente. Es en esta fase donde se
produce una “disminucion fisioldgica” de la respiracion.
En primer lugar, hay una pérdida de tono muscular gene-

11 . .

Los problemas respiratorios suelen
comenzar durante el sueino, cuando
aun no existe sensacion de falta de

. 1
aire durante el dia.

ralizada que afecta también a los musculos respiratorios
haciendo que durante esta fase del suefo la respiracion
depende unicamente del diafragma que no se ve afectado
por este fendmeno; es decir perdemos la participacion en
esta fase del suefio de los musculos de la caja toracica
como pueden ser los intercostales y todo el trabajo recae
en el diafragma. Junto a esto hay también una pérdida del
tono de los musculos de la via aérea superior, garganta,
disminuyendo el calibre de la misma y aumentando la re-



sistencia al paso del aire. Ademas, la respuesta del centro
respiratorio (parte del cerebro que se encarga de controlar
la respiracion) a los diferentes estimulos que intervienen
en el control de la respiracion esta disminuida hasta un
50%. Esto ocurre en todas las personas y sus consecuen-
cias son pequefas reducciones del oxigeno en la sangre
y aumentos del anhidrido carbdnico, pero manteniéndose
en limites normales y tolerables por el cuerpo.

Junto a este fenomeno “fisiolégico” que ocurre, en las

13 . . .
Detectar los cambios respiratorios
de forma precoz permite actuar antes
. . 1]
y mejorar la calidad de vida.

personas afectas de ELA hay que asociar la debilidad del
diafragma producida por la degeneracion de las motoneu-
ronas; esto implica que, como hemos comentado, durante
la fase REM la respiracién depende completamente del
diafragma y este en la ELA es capaz de generar menos
fuerza, la disminucién de la respiracién va a ser mucho
mas acusada con mayores caidas del oxigeno y mayores
aumentos del anhidrido carbdnico. Esto es lo que desde
el punto de vista médico conocemos con hipoventilacion.
Aparentemente las personas afectas de ELA, estas alte-
raciones iniciales de la respiracion, no las perciben como
tal; no se despiertan por ejemplo con la sensacion de que
les falta el aire. Sin embargo, si que aparecen una serie de
sintomas que muchas veces no son relacionados con la
afectacion respiratoria de la enfermedad y son atribuidos
a otras causas. Cada vez que se produce una caida del
oxigeno en la sangre por esta hipoventilacion, el cerebro,
en un afan de supervivencia, genera un microdespertar
para restaurar la ventilacion. Estos microdespertares, a
veces percibidos por las personas y atribuidos a insomnio,
desestructuran el suefio y hacen que no sea todo lo pro-
fundo y reparador que debe, haciendo que los pacientes
se levanten por la mafiana cansados, les duela la cabeza
y tengan suefio por el dia (muchas veces atribuido a la en-
fermedad y no a la alteracién de la respiracion). Este can-
sancio, cefalea y suefio por el dia se ven agravados por
los aumentos de anhidrido carboénico que genera durante
la noche la hipoventilacion. Junto a esto pueden aparecer
también presencia de pesadillas y tener que orinar varias

EL PULMON

veces por la noche, que, en muchas ocasiones, no se atri-
buye su origen a causas respiratorias.

Como vemos, aunque aparentemente no pudieran apare-
cer sintomas percibidos por las personas como que pre-
sentan una alteracién de la respiracién mientras duermen,
si que hay una constelacion de sintomas directamente
relacionados con la caida del oxigeno y aumento del an-
hidrido carbénico provocados por la debilidad de los mus-
culos respiratorios.

Conforme va progresando la enfermedad, estas alteracio-
nes, que inicialmente se presentan en la fase REM del
suefo, se extienden también a la fase no-REM y pueden
empezar a aparecer sintomas durante el dia relaciona-
dos directamente con la respiracion y percibidos como
tal, como disnea (sensacion de falta de aire) u ortopnea

“Cada persona con ELA evoluciona
de manera diferente. El seguimiento
por profesionales especializados
permite adaptar la atencién a cada
momento.“

(disnea al estar tumbado). Posteriormente, al seguir pro-
gresando la enfermedad, aparecen durante el dia con
incapacidad de mantener la respiracion despierto, inten-
sificandose los sintomas percibidos y usando musculos
accesorios, como los del cuello o los hombros, para ayu-
dar al diafragma a hacer su trabajo.

En conclusién, comprender cémo la ELA afecta inicial-
mente la respiracion durante la noche es un paso funda-
mental para tomar el control del bienestar. Los trastornos
del suefio no son solo un sintoma aislado; estan profunda-
mente conectados con la calidad del suefio, el cansancio,
los dolores de cabeza al despertar o la falta de energia
que se puede sentir durante el dia. Prestar atencion a es-
tas sefales y compartirlas con el equipo médico permite
actuar a tiempo, implementando soluciones que mejoren
de forma inmediata el descanso y la funcion respiratoria.

\/ Las claves

dormimos.

v/ Los problemas respiratorios suelen comenzar mientras

v/ La falta de aire no siempre es el primer sintoma.
v/ La ventilacion no invasiva mejora la calidad de vida.
v/ Las revisiones peridodicas permiten actuar antes.

v Consulta cualquier cambio con tu equipo sanitario.
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IMPORTANTE ADELA-CV

Mercedes Garcia

Olivares

Mas de veinte aifios de trabajo
discreto, compromiso y
dedicacion al servicio de las
personas con ELA y sus familias.

Para quienes formamos parte de ADELA-CV es, sen-
cillamente, Merche. La persona que siempre esta, la
que recuerda lo que nadie recuerda, la que encuentra
el documento que hace falta, la que resuelve un trami-
te complicado o la que responde con calma cuando
surge un imprevisto. Su trabajo apenas se ve, pero re-
sulta imprescindible para que la asociacion funcione.

La distincion Importante ADELA-CV reconoce cada afo
a personas, instituciones o entidades cuyo compromiso
ha contribuido de manera decisiva a mejorar la vida de
las personas afectadas por ELA y a fortalecer la labor de
la asociacion. A lo largo de su historia ha distinguido el
apoyo institucional, sanitario, cientifico y solidario, pero
también la dedicacion de quienes, desde dentro de la
entidad, han hecho de ADELA-CV su proyecto de vida.

En 2026, la Junta Directiva ha querido conceder
este reconocimiento a Mercedes Garcia Olivares en
agradecimiento a mas de veinte afos de entrega,
responsabilidad y compromiso con la asociacion.
Desde su incorporacion al equipo en 2004 como técnica
sociosanitaria, ha desempefiado una labor esencial para el
funcionamiento diario de la entidad. Su trabajo transcurre,
en muchas ocasiones, entre expedientes, subvenciones,
memorias, llamadas y gestiones que rara vez ocupan
titulares. Sin embargo, detras de cada ayuda concedida,
de cada jornada organizada o de cada recurso que llega
a una familia hay horas de dedicacion, rigor y una enorme

En primera persona

“Sinceramente, no me siento
merecedora de este premio a

titulo personal. Lo considero un
reconocimiento a todas las personas
trabajadoras que formamos el gran
equipo de ADELA-CV.“*

capacidad para resolver problemas con serenidad y
eficacia. Quienes trabajan junto a ella saben que siempre
esta dispuesta a ayudar y que entiende el compromiso
con ADELA-CV como una responsabilidad compartida.

¢ Como recibiste la noticia de que este ano serias la
persona “Importante ADELA-CV 2026”7

“Fue muy emotivo. Sinceramente, no me siento merece-
dora de este premio a titulo personal. Lo considero un
reconocimiento a todas las personas trabajadoras que
formamos el gran equipo de ADELA-CV.”
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Mirando al futuro, ¢ qué deseo tienes para ADELA-CV'y
para las personas que conviven con la ELA?

“Mi mayor deseo es que llegue el dia en que todas las
necesidades de las personas con ELA estén cubiertas por
la Administracion y que la cura llegue lo antes posible. Oja-
Ia entonces ADELA-CV siga siendo un gran punto de en-
cuentro para personas unidas por una misma experiencia
y por el compromiso de seguir caminando juntas.



SOLIDARIOS

Cada proyecto de ADELA-CV es posible gracias al compromiso de personas y colectivos
que deciden caminar junto a nosotros. Gracias por hacerlo posible.

Solidaridad que nos impulsa

Bomberos Marina Baixa por la ELA

Jornada solidaria del CD La Magdalena

@® Benidorm, 7 de junio. La VIl Carrera Solidaria Transcostablanca
recaudd 8.670 euros y reunid a personas afectadas, familias y amigos
en una jornada de convivencia.

Donativo de La Novena

@@ Castellon, 14 de junio. La jornada solidaria organizada por el CD
La Magdalena recaudé 3.524 euros para ADELA-CV y combiné depor-
te, musica y un emotivo homenaje a Nico Valero.

Tasca Angel: 80° aniversario solidario

ol =

I

@® Valéncia, 30 de mayo. Integrantes de la 9.2 Promocién de FEVE
celebraron su 41.° aniversario junto a su compafero José Bafién y
realizaron una recaudacion solidaria a beneficio de ADELA-CV.

Un simbolo para toda la comunidad ADELA-CV

@8 Valéncia, 30 de junio. Tasca Angel celebré su 80.° aniversario con
una iniciativa solidaria que permitié recaudar 1.020 euros destinados a
los programas de atencion de la asociacion.

escultor valenciano Antonio Aras ha
querido sumarse al Dia Mundial de la ELA con
la donacién de una escultura a la asociacion.

obra representa el apoyo, el
acompanamiento y el sostén que hacen
posible afrontar la enfermedad, poniendo
en valor el papel de las familias, el equipo
profesional, el voluntariado, las personas
colaboradoras y toda la comunidad que
camina junto a la asociacion.
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EN BOCA DE...

t¢ Cuando

comprendi

el valor

de un abrazo

Por Irene Barbero Gomez,

13 anos.

Recuerdo una vez en la que me quejé del olor de mi papa
al llegar a casa del trabajo. Siempre olia a sudory metal y,
cuando me abrazaba, su barba aspera rozaba mi mejilla.
Solia apartarme, molesta, deseando que no me abrazara
tan fuerte ni tan seguido.

En ese entonces, nunca imaginé que algun dia desearia
volver a sentir su barba rasposa contra mi piel una vez
mas. Ahora daria lo que fuera por volver atras y quedar-
me en sus brazos un poco mas, aunque fuera solo unos
segundos mas.

Nunca me di cuenta de que algunos momentos solo ocu-
rren una vez. Nunca supe que lo que se sentia pequefio
e insignificante algun dia se convertiria en recuerdos que
desearia desesperadamente revivir. No entendi lo precio-
sos que eran los momentos ordinarios hasta que me di
cuenta de que nunca los recuperaria.

En diciembre de 2021, todo empez6 a cambiar. Mi papa
comenzé a perder fuerza. Al principio eran cosas peque-
nas: se le caian objetos, tropezaba a veces o se cansa-
ba mas rapido de lo habitual. Pensamos que tal vez solo
estaba agotado por el trabajo. Pero la debilidad seguia
empeorando. Dia tras dia, algo en él parecia diferente. Fi-
nalmente decidimos ir al hospital con la esperanza de que
los médicos nos dijeran que no era nada grave.

En cambio, nos dieron la peor noticia de mi vida.

A mi papa le diagnosticaron ELA (ALS en inglés).

10 ADELANTE

La ELA es una enfermedad neurodegenerativa progresiva
que destruye las neuronas motoras, las células que con-
trolan los musculos voluntarios. Con el tiempo, las per-
sonas con ELA pierden la capacidad de caminar, hablar,
tragar e incluso respirar. No tiene cura. No existe un tra-
tamiento real para detenerla. La esperanza de vida pro-
medio después del diagnéstico es de aproximadamente
cinco anos.

En palabras simples, es una enfermedad cruel que lenta-
mente te lo quita todo.

Cuando escuché esas palabras, senti como si el aire de
la habitacion hubiera desaparecido. No podia comprender
del todo lo que estaba pasando. Solo sabia que mi papa
estaba enfermo y que no iba a mejorar.

Ahora, cinco afios después, mi papa ya no puede cami-
nar. Apenas puede moverse. Ha perdido gran parte de su
masa muscular y ya casi no tiene apetito. EIl hombre que
antes me levantaba en brazos, me llevaba sobre sus hom-
bros y me abrazaba con brazos fuertes, ahora necesita
ayuda para todo.

Y eso me rompe.

La gente dice que Dios les da las batallas mas duras a los
soldados mas fuertes. Pero, a veces, incluso los soldados
mas fuertes se cansan. A veces quieren rendirse. Sé que
hay momentos en los que mi papa debe sentirse abruma-
do, asustado y sin esperanza, y, aun asi, sigue adelante



por nosotros. Algunas personas diagnosticadas con ELA
eligen terminar con su vida para no sufrir. No las juzgo.
Entiendo su miedo.

Pero mi papa eligié quedarse. Eligié luchar. Eligioé vivir por
nuestra familia, por mi mama, por mi hermano menor y
por mi, y por las personas que lo quieren. Esa decision lo
convierte en la persona mas valiente que conozco.

Desearia poder decir que manejé todo esto perfectamen-
te. Pero no fue asi.

Al principio no hablaba de mis sentimientos. Los guardé
dentro de mi. Fingia que todo estaba bien cuando no lo
estaba. Intentaba ser fuerte, pero por dentro me estaba
desmoronando. Finalmente, mi mama me encontré lloran-
do sola en mi habitacién una noche. Se sent6é a mi lado,
me abrazdé y me dijo que tal vez me ayudaria hablar con
una psicologa. Al principio no queria ir. Hablar de mi mis-
ma se sentia incémodo. Se sentia débil. Se sentia aterra-
dor. Pero fui de todos modos.

La psicologa siempre me hacia la misma pregunta:
“¢,De qué tienes miedo?”

Durante la mayor parte de mi vida, nunca me consideré
una persona miedosa. No tenia miedo de la oscuridad, ni
de quedarme sola en casa. No tenia miedo de nada.

Pero de repente, tenia miedo de todo.
Tenia miedo de perder a mi papa.
Tenia miedo de verlo suffrir.

Tenia miedo del futuro.

Tenia miedo de ser feliz porque la felicidad parecia tem-
poral.

Mis notas comenzaron a bajar. Mi actitud cambié. Me volvi
mas callada, mas distante, mas irritable. Mis relaciones
con mis amigos empezaron a deteriorarse. A veces no
me reconocia a mi misma. Hubo momentos en los que no
queria estar aqui. No porque quisiera morir, sino porque
queria que todo se detuviera. Queria que el dolor desa-
pareciera. Queria despertar en un mundo donde nada de
esto fuera real.

EN BOCA DE...

Cuando comencé la terapia, me sentia incomprendida
e invisible. Pero, poco a poco, hablar empezé a ayudar.
Decir mis miedos en voz alta los hacia un poco menos
pesados. Empecé a darme cuenta de que no estaba rota.
Estaba haciendo duelo.

Estaba haciendo duelo por la version de mi papa que solia
conocer.

Estaba haciendo duelo por el futuro que habia imaginado.
Estaba haciendo duelo por mi infancia.

Y eso esta bien.

Ahora, cuando
mi papa

me abraza,

ya no me
aparto.

Me inclino hacia él. Lo abrazo mas fuerte. Memorizo la
sensacion. Noto las pequefas cosas: el sonido de su
respiracion, el calor de su cuerpo, la forma en que sus
ojos me miran. Ya no me quejo de su barba aspera.

La extrano.
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DiA MUNDIAL ELA

Junio, un mes para sumar
voces

Con motivo del Dia Mundial de la ELA, ADELA-CV impulsé y participé en numerosas actividades de sensibili-
zacion, divulgacion y reivindicacién junto a personas afectadas, familias, profesionales, instituciones y entida-
des colaboradoras.

La Comunidad Valenciana se ilumina por la ELA

23, de junio
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Con motivo del Dia Mundial de la ELA, edificios y espacios emblematicos de la Comunitat Valenciana se iluminaron
para sumarse a la campafa Luz por la ELA la noche del 21 de junio. A esta iniciativa se unieron las lecturas del ma-
nifiesto celebradas en municipios como L’Eliana y Morella, asi como el video conjunto impulsado por ConELA y las
asociaciones que la integran para reivindicar los derechos de las personas afectadas y sus familias.

Cada dorsal, un
gesto de apoyo

El Reto Solidario por la ELA reunié a 339
participantes, alcanzando la mayor recau-
dacion de las seis ediciones celebradas
hasta la fecha. Una iniciativa que volvié a
reflejar el compromiso de cientos de per- : | :
sonas con las personas afectadas por ELA Py, T R'Y = SOSOAD o2,
y sus familias.
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Investigacion, cuidados y experiencia

Las XXXI Jornadas de ADELA-CV reunieron en el Hos-
pital Universitari i Politecnic La Fe de Valéncia a profe-
sionales sanitarios, personas con ELA, familiares, cuida-
dores y representantes institucionales para compartir los
ultimos avances en investigacion, atencién multidiscipli-
nar y calidad de vida. Se abordo6 la evolucion del modelo
asistencial y el estado actual de la investigacion, que vive
uno de sus momentos de mayor actividad con 11 ensa-

yos clinicos internacionales en fase lll, ademas de laim-  ADELA-CV también colaboré en las jornadas orga-
portancia de situar a la persona con ELA en el centro de  pjzadas por el Hospital Universitario de Sant Joan
las decisiones.Uno de los momentos mas emotivos fue  g’Alacant, reafirmando su compromiso con la formacion

la mesa de experiencias «La ELAgue_vwe en mi», prota,- y el intercambio de conocimiento entre profesionales y
gonizada por Salvador Arnal, José Luis Suarez, M® José  personas afectadas.

Serrano y Concha Caballer.

P La grabacién integra de las XXXI Jornadas esta
disponible en el canal de YouTube de ADELA-CV.

La voz de la ELA en los medios

El Dia Mundial de la ELA volvié a tener presencia en medios de comunicacién de ambito local, autonémico y nacional.
Entre las entrevistas y reportajes realizados, José Jiménez, Mercedes Esquitino y Salvador Arnal compartieron su expe-
riencia y trasladaron las principales reivindicaciones de las personas con ELAy sus familias. Estas intervenciones, junto
a otras apariciones en prensa, radio y television, contribuyeron a acercar la realidad de la enfermedad a la sociedad.
Enfermos de ELA que renuncian a las ayudas para
mantener a sus cuidadoras: “Es mi voz y mis manos”

ConELA sefiala que ak ki it
requiere uidadoras no tienen, o que abajadoras

Mercedes, enferma de ELA, y 5u cuidador, Olga. Cedda

& La Ventana Comunitat Valenciana Sociedad
Tener ELA no es igual en toda Espaiia: la diferencia
esta en el cédigo postal

Solo cinco regiones, entre ellas la Ce i i han a pagar las

ayudas efectivas Unes 400 persones la pateixen al nostre terrritori
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Colaborar para avanzar

Los convenios de colaboracion y el respaldo de las administraciones publicas hacen posible que ADELA-CV
mantenga y amplie programas y servicios dirigidos a mejorar la atencion, la autonomia y la calidad de vida de
las personas con ELA y sus familias. A todas las entidades que lo hacen posible, nuestro agradecimiento por
ayudarnos a seguir avanzando.

Laboratorios Neum mantiene su apoyo al Programa de
Apoyo Psicolégico

Laboratorios Neum mantiene un afio mas su
compromiso con ADELA-CV mediante la con-
tinuidad de su convenio de colaboracién, que
permite seguir respaldando el Programa de
Apoyo Psicoldgico de la asociacion.

Este servicio ofrece acompanamiento profesio-
nal a las personas con ELA y a sus familias
desde el momento del diagndstico, proporcio-
nando apoyo emocional y herramientas para
afrontar los cambios que conlleva la enferme-
dad en las distintas etapas de su evolucion.

w
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La Fundacién Indosuez colabora con ADELA-CV
para ampliar el Banco de Ayudas Técnicas de la
asociacion. Gracias a este apoyo se incorporaran
sillas de ducha articuladas, sillas subeescaleras
y dispositivos de apoyo, como avisadores, tim-
bres y pulsadores con brazo, que contribuyen a
mejorar la autonomia de las personas con ELA.

TPy

Representantes de la Fundacion visitaron la sede
de ADELA-CV en Valéncia para conocer de pri-
mera mano la labor de la entidad y compartir un
encuentro con profesionales y miembros de la
Junta Directiva.

Colaboran:

Q (D | Diputacia § Diputaci6 iy e,

J¥ — de ELCHE —

de Valéncia de Castelld AJUNTAMENT DE VALENCIA
GENERALITAT e

VALENCIANA
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SUBVENCIONES

Subvencion de la Conselleria de Servicios Sociales
con cargo al 0,7 % del IRPF

La Generalitat Valenciana ha concedido a ADELA-CV una subvencion de 15.015,82
euros para desarrollar el Proyecto Participacion ADELA-CV, dentro de la convoca-
toria de subvenciones destinadas a programas de interés general con cargo al 0,7
% del IRPF, correspondiente al ejercicio 2025.

El proyecto promueve la participacion social de las personas con ELA mediante
actividades de acompafiamiento, apoyo y dinamizaciéon comunitaria, favoreciendo
su bienestar y reduciendo el aislamiento.

Subvencién de la Diputacion de Valencia para el
programa de apoyo psicosocial y rehabilitador

La Diputacién de Valencia ha concedido a ADELA-CV una subvenciéon de 17.617,24
euros para desarrollar el programa «Apoyo Psicosocial y Rehabilitador para perso-
nas afectadas de ELA», dentro de su convocatoria de ayudas a entidades privadas
de accion social.

Esta financiacion permite mantener la atencién psicoldgica, social y rehabilitadora
dirigida a las personas con ELAy a sus familias.

Subvencién del Ayuntamiento de Elche para el
programa de apoyo sociosanitario en la ELA

El Ayuntamiento de Elche ha concedido a ADELA-CV una subvencion de
6.064,61 euros, dentro de la convocatoria de ayudas a asociaciones y enti-
dades sociales para programas de interés social correspondientes al ejercicio
2026, destinada al programa «Apoyo sociosanitario para personas con ELA».

Esta ayuda contribuye a mantener una atencion especializada y adaptada a las
necesidades de las personas con ELA y sus familias.

Somos Entidad de Utilidad Publica

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

Tu colaboracion hace posible nuestros proyectos

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

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

www.adela-cv.org

DEDUCCIONES FISCALES POR DONATIVOS A ONG
PERSONAS FISICAS I.R.P.F.

PERSONAS JURIDICAS I.S.

Deduccién
de1a250 € 80% 40%

a partir de 251 € 40%

a partir de 251 € (*) 45%

Importe donativo Deduccién

50% (*)

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

Colaboran:

Fra

Fundacién "la Caixa”
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iForma parte
del puzzle!

AyudanOS 3 SegUi

1amigo =1 esperanza
Forma parte del CLUB DE AMIGOS

de ADELA-CV por 50 € al afio
La Caixa ES03 2100 2779 7502 0002 3412

dl DIPUTACION
DE ALICANTE



