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PROGRAMAS DE CONVIVENCIA, PROMOCION DE OCIO Y TIEMPO
LIBRE

CLuB DE Ocio ADELACVY

El objetivo de este proyecto ha sido facilitar a los afectados de ELA de la Comunidad Valenciana el
acceso a recursos ludicos y culturales normalizados de nuestro entorno geogrdfico, promoviendo la
participacién social y la interaccién con otras personas ajenas a la enfermedad.

Para ello se desarrollaron las siguientes
actividades:

- Mascleta Fallas 2016

- Regatas ADELANTE en Gandia

- Encuentro Navidad
Fallas 2016

El pasado 11 de marzo compartimos con
amigos y compaieros de ADELA-CV, una
jornada de ocio en Valencia. Alli disfrutamos
del ambiente fallero que se vive esos dias, a
medio dia asistimos a la mascletd, desde
ubicacién privilegiada gracias al espacio que
el Ayuntamiento de Valencia habilité para
discapacitados. Y continuamos la celebracién
en torno a la mesa. Este acto asistieron 24
personas.

Regata de cruceros TROFEO ADELA-CV y comida en Gandia

El Real Club ndutico de Gandia fue el escenario de la jornada de convivencia de los miembros y
amigos de nuestra asociacién. El 11 de julio, tras la ya tradicional regata de cruceros, Trofeo
ADELA-CV, los 46 Asistentes pudieron degustar la fideud del restaurante del Club y disfrutar de la
entrega de trofeos a los ganadores.

Las embarcaciones Turandot, Salero y Xtatis, en ese orden, se alzaron con los tres primeros puestos.
Nuestra con los patrones, Alfredo Martinez, Jose A. Renedo y Luis Olaizola, y su tripulacién.




Las personas con ELA, familiares y voluntarios
que asistieron a esta actividad  pudieron
disfrutar de un ambiente distendido, sol brisa
y el apoyo de los colaboradores del Club
Ndautico de Gandia, sin los que no podria
realizarse esta actividad.

Celebraciones navidefias

Con la intencién de celebrar con el mayor nimero de amigos y compaiieros de toda la Comunidad
Valenciana las navidades, el pasado mes de diciembre nos reunimos en torno a la mesa en el
restaurante Forjador, en Elche, y en el Llar cultural de Benimaclet, en Valencia.

-
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El acto persigue reunir a los miembros de la
Asociacién en un espacio accesible, donde el
centro de la actividad sea la relacién de unos
miembros con otros, no tanto hablar de la
enfermedad como de disfrutar en el encuentro
con otros companieros, afianzar lazos, incitar a
la asistencia a otras actividades, la pérdida
de temor a los actos sociales vivirlos con
normalidad

Un total de 47 personas entre personas con ELA, familiares y voluntarios se reunieron en este
encuentro de fiestas navidefias.

El balance de este proyecto es positivo. La asistencia a cada uno de los actos ha sido variable.
Algunas personas han acudido a uno de los encuentros, otros a los otros, pero se han favorecido
mediante estos encuentros en diferentes momentos del afio su participacién en actos sociales,
adaptando la eleccién del lugar y las condiciones para que con independencia de la situacién de
cada persona tuviera cabida. El grado de satisfacciéon de los asistentes en general ha sido positivo
y se prevé una continvidad de estos encuentros en préximas ediciones.
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PROGRAMA DE APOYO Y ATENCION SOCIOSANITARIA

ORIENTACION Y APOYO A FAMILIAS AFECTADAS POR LA ELA

El proyecto se ha desarrollado durante todo el afio 2016 en las provincias de Castellén, Valencia y

Alicante.

Los objetivos a alcanzar han sido:

- Informar a las familias afectadas por la ELA sobre la enfermedad y los recursos socio-
sanitarios.

- Proporcionar un apoyo psicolégico para facilitar la participaciéon de los afectados y
dotarles de herramientas con las que enfrentarse a los problemas cotidianos

- Resolver las situaciones problemdticas de las familias afectadas en las diferentes etapas
de la enfermedad.

Las actividades desarrolladas por el proyecto han sido:

Informacidn sociosanitaria

Apoyo psicolégico
Asesoramiento y apoyo social
Banco de productos de ayuda

El proyecto ha consistido en una serie de actividades que minimizan los efectos de la Esclerosis
lateral amiotréfica en las personas que la padecen: el agotamiento en las familias, los sentimientos
de soledad y que facilitan el acceso a los escasos recursos sociales que puedan paliar estas
situaciones.

No obstante, se ha mantenido como referente
la bisqueda de una mejor calidad de vida de
las personas con ELA, incentivar la autonomia
personal y generar esperanzas de mejora en
los dmbitos que la medicina no proporciona
una solucién. Se ha cuidado especialmente el
manejo de la informacién que se transmite a
las personas con ELA en las distintas vias de
comunicacién del proyecto: pdgina web, redes
sociales, publicaciones y en los procesos de
interaccién directa con éstos de las distintas
actividades.

Los psicélogos del proyecto han mantenido contacto habitual con las personas con ELA y sus
familiares detectando preocupaciones y situaciones de riesgo que pueden desembocar en crisis;
también han atendido a las familias en estas situaciones criticas, de cambios y dolor emocional.
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En el proceso de minimizar el riesgo de agotamiento de los cuidadores principales se ha tenido que
movilizar los recursos del entorno facilitando la tramitacién de ayudas sociales y la conexién de los
sistemas de proteccién social. Se han facilitado medios técnicos del banco de tecnologia de ayuda
del proyecto para compensar la dificultad de las familias para obtenerlas (elevado coste de estos
productos) y escasas ayudas publicas (baremos econémicos muy bajos, facilmente superables por
una familia de clase media-baja).

Se ha facilitado asistencia personal a los afectados de ELA en actividades de la vida diaria que
sustituye o complementa la asistencia de los cuidadores principales. Esta asistencia ha liberado al
cuidador principal (o Unico cuidador) de unas horas al mes para su autocuidado, ha fomentado que
la persona con ELA mantenga la capacidad de decidir y organizar el apoyo que recibe, ha
propiciado el aprendizaje de cuidados.

Se ha mantenido contacto con un total de 229 familias en la Comunidad Valenciana. A todas ellas
se les ha mantenido informadas puntual y sistemdticamente.

’ —

Cada una de estas familias han solicitado
alguno de los servicios del proyecto y cada
actividad ha proporcionado asistencia a unos
usuarios especificos en funcién de sus
necesidades

- Informacién: 229 familias

- Atencién psicolégica: 136 familias

- Asesoramiento y apoyo social: 141
familias

- Banco de productos de apoyo: 50
familias

- Informar a las familias afectadas sobre la enfermedad y recursos socio-sanitarios

Este objetivo se ha alcanzado proporcionando informacién sociosanitaria contrastada con
profesionales de referencia en la atencién a la enfermedad. Se han editado y distribuido entre las
229 familias tres ediciones de una revista de 14 pdginas que cuenta con una Seccién sobre

Cuidados respiratorios, denominada “El Pulmén”, una seccién “En accién” en la que se exponen
actividades y noticias de interés, un reportaje y un apartado “Solidarios” en la que se muestran
iniciativas de colaboracién y participaciéon en la Asociacion.

Durante el aiio se han actualizado semanalmente las noticias en la pdgina web, alcanzando un total
de 152 noticias en total.

La presencia del proyecto en las redes sociales ha facilitado dar visibilidad a los problemas que las
familias presentan, iniciativas y todo aquello que beneficie en el afrontamiento de la enfermedad a
pesar de los problemas de movilidad con un solo “click”. Hemos querido estar préximos y
mantenerlos informados adaptdndonos a la tecnologia de la comunicacién. Se han generado 368
post en facebook y 359 tuits en twitter.
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Y dado de los afectados tiene graves problemas de movilidad y no pueden acudir a algunos
eventos, se han subido un total de 8 videos en nuestro canal youtube.

Todas estas tareas han sido realizadas por la periodista del proyecto con la colaboracién de
familias, profesionales y técnicos del proyecto.

También se ha facilitado informacién mediante correo electrénico a las preguntas que los usuarios
nos realizaban por este medio. Algo mds de 400 correos electrénicos.

Por ¢ltimo, algunas informaciones requerian la difusién inmediata a través de circulares (por ejemplo
convocatoria de ayudas, jornadas, talleres, etc. Se han remitido unas 30 circulares masivas durante
el afio, ademads del Boletin electrénico mensual.

- Proporcionar un apoyo psicolégico para facilitar la participacion de los afectados y
dotarles de herramientas con las que enfrentarse a los problemas cotidianos

Para facilitar el afrontamiento emocional de la enfermedad se ha intervenido tanto con la personas
con la ELA como con familiares entorno a los siguientes temas: asimilacién de informacién recibida,
impacto por el diagnostico, ideas irracionales, crisis interpersonal, alteraciones y estrategias
desadaptativas, sintomatologia ansioso-depresiva, aislamiento social, atencién en la fase final de la
vida, duelos, etc.

Se ha proporcionado 2042 intervenciones de los psicélogos, un 40% de éstas telefénicas y el resto
mediante entrevistas y visitas domiciliarias.

La atencién psicolégica ha dedicado 1688 horas de atencién, de las cuales, un 75 % han sido de
atencién directa y el resto, mediante el contacto y seguimiento telefénico.

- Resolver las situaciones problematicas de las familias afectadas en las diferentes etapas
de la enfermedad

Para ayudar a las familias a resolver situaciones problemdéticas en las diferentes etapas de la
enfermedad, las trabajadoras sociales han proporcionado apoyo en la tramitacién mediante 846
intervenciones. Las necesidades mds habituales, obtenciéon de pensién, prestaciones para eliminacién
de barreras arquitecténicas, contrataciéon de cuidadores por parte de las familias, cambio de
especialista médico, ayuda a domicilio, valoracién de discapacidad y dependencia, etc.

En cuanto al banco de tecnologia de ayuda, se han cedido 109 productos entre sillas de ruedas,
andadores, camas articuladas, groas, sillas de motor, comunicadores, sistemas de acceso al
ordenador, etc. de los cuales 75 elementos han sido cedidos durante este afio.

Con el programa de Orientacién y apoyo a familias afectadas por la ELA se ha incrementado la
informacién sobre la enfermedad y los recursos existentes: actividades formativas, como solicitar
determinados recursos (ambulancias, ayudas para obtener ayudas técnicas, procedimientos
sanitarios, eventos, actividades de convivencia y de ocio, actividades reivindicativas, ayudas en la
adquisicion de vehiculos adaptados, movilizaciones a personas con movilidad reducida,
incapacidad, comida a domicilio, etc. Todas las peticiones de informacién han sido atendidas por lo
que el grado de cumplimiento de este resultado ha sido éptimo.

En cuanto a la adaptacién a la enfermedad, pese a que el proceso es muy duro, se puede afirmar
que con la intervencién de los psicélogos y el apoyo emocional que han proporcionado el resto de
profesionales del proyecto y los voluntarios ha permitido un afrontamiento saludable en la mayoria
de los casos 70- 80 %, siendo notable el esfuerzo de los psicélogos por aproximarse al mayor
nimero de familias, y acompaiiarles en el proceso de afrontamiento de los cambios y las pérdidas,
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asi como situar a las propias familias en el centro del proceso de ayuda participando en el apoyo a
otros con los grupos de ayuda mutua

Estos resultados redundan en mejora de la
calidad de vida junto con los recursos que
materializan mejorias con ayudas econdémicas,
servicios y ayudas técnicas.

El tercer resultado esperado, el acceso a los
recursos (humanos, técnicos, econémicos) se ha
generando  proporcionando  asistencia  y
conocimiento en el cuidado, proporcionando
medios técnicos cuando no podian acceder a
éstos y asesorando y apoyando en las
gestiones de los recursos sociales (publicos y
privados) para que no quedaran
infrautilizados por desconocimiento o por
falta material de tiempo y capacidades.

Por ello, el tercer de los resultados se considera en gran medida alcanzado pese a la escasez de
medios y trabas burocrdticas

El proyecto ha mantenido a las familias informadas de una manera regular y actualizada.

Se ha dado un soporte emocional a aquellas familias que precisan apoyo para una adaptacién
adecuada a su situacion.

Se han movilizado los recursos sociales existentes para que accedan con prontitud y puedan resolver
necesidades sociales no atendidas.

Se ha propiciado cierto grado de normalidad en las situaciones que viven las familias.

Se ha tratado de facilitar el acceso a los recursos con independencia del lugar donde residen los
afectados, acercando las actuaciones de los diferentes profesionales.

El proyecto se ha coordinado con los recursos pUblicos y privados y se ha propiciado el mayor
aprovechamiento para que las familias puedan minimizar los efectos de la enfermedad y obtener
mayor calidad de vida.
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PROGRAMAS Y SERVICIO DE RESPIRO FAMILIAR

RESPIRO FAMILIAR PARA AFECTADOS DE ELA
El proyecto de respiro familiar ha perseguido los siguientes objetivos:

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

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

- Proporcionar respiro familiar en residencias, a aquellas personas que precisen una
atencién continuada durante varios dias

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

Mediante la realizacién del proyecto de respiro familiar ADELACV se ha incrementado la
autonomia personal de la persona con ELA y se ha reducido la sobrecarga del cvidador. Durante
todo el afo se ha proporcionado 2400 horas de asistencia personal mediante 1074 servicios. Las
personas que han necesitado mayor apoyo han recibido a lo largo del afio méaximo 110 horas de
atencién y alguna ha tenido tan sélo una toma de contacto inicial. Pese a esta gran diferencia, el
promedio de atencién ha sido de 39 horas por usuario.

El nUmero de beneficiarios ha sido ligeramente inferior al previsto. Han sido atendidos 74 afectados
en actividades como aseo personal, vestido, alimentacién, asistencia a actividades de ocio,
acompanamiento en gestiones con organismos o centros sanitarios, apoyo en tareas en el hogar.

Los resultados son satisfactorios dado que se han ofrecido un mayor nimero de servicios de los
previstos. Durante el aiio 2016 se ha tratado de optimizar los recursos del proyecto y el tiempo de
dedicaciéon del personal se ha ajustado. Se ha tratado de proporcionar mds servicios de menor
tiempo y cubrir mds demandas que nos realizaban las familias siempre y cuando las distancias entre
domicilio permitian cubrir varias peticiones.

Cuando ha habido que priorizar se ha tenido
en cuenta la situacién de vulnerabilidad, el
grado de agotamiento del familiar y los
medios con que cuentan para proporcionarlo
con criterios de necesidad y equidad.

Las actividades realizadas han consistido en:

- Difusion del programa entre los
beneficiarios mediante contacto telefénico
para concertar las visitas domiciliarias de
valoracién. En las entrevistas y visitas
domiciliarias de los usuarios han recibido
informaciéon del proyecto, sus objetivos, y




funcionamiento, se ha valorado el grado de necesidad y el riesgo de agotamiento familiar, y las
preferencias de servicios: actividades concretas, horarios, dias.

- Establecimiento de propuesta de mejoras del entorno del afectado acordado entre técnicos
del proyecto y beneficiarios.

Ademds del apoyo personal del proyecto, se ha detectado necesidad de implicaciéon de otros
organismos y de re-organizaciéon del nicleo familiar, medios técnicos necesarios, etc que inciden en
el afrontamiento de la enfermedad y en el agotamiento del cuidador principal. Esto ha sido
abordado con ellos para su obtencién y conseguir mejoras de su situacién familiar a medio plazo.

- Realizacién de los servicios de Respiro mediante personal cualificado durante el periodo
pre-establecido. Auxiliares y enfermero han proporcionado asistencia a la persona con ELA en
actividades de la vida diaria de acuerdo con la asistencia acordada con las trabajadoras sociales.

El grado de satisfaccion con el proyecto de respiro familiar ha sido elevado dado que los
beneficiarios de otras ediciones del proyecto continban participando en él, nuevos usuarios se van
incorporando progresivamente durante el ano. Ha procedido a la baja de usuarios cuando ya no
necesitan el servicio
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PROGRAMAS DE COOPERACION SOCIAL

GRUPOS DE AYUDA MUTUA

El servicio de Atencién Psicolégica de ADELA-CV organiza mensualmente un Grupo de Ayuda Mutua
en cada una de las provincias (Elche, Castellén y Valencia). Esos encuentros estdn dirigidos a
personas con ELA, familiares y cuidadores, son un espacio comprensién y apoyo mutuo donde tratar
asuntos relativos al cuidado y afrontamiento de la enfermedad.

Durante las sesiones los participantes comparten emociones con ofros individuos en su misma
situacién; adquieren informacién sobre el proceso de la enfermedad y sus cuidados; asi como
prestaciones o recursos puUblicos disponibles para afrontar la enfermedad y los cuidados de la
persona con ELA de la mejor manera posible

Durante el afio 2016 se han celebrado 28
reuniones de grupo de ayuda mutua en total
en las tres provincias con una frecuencia
mensual. En Castelléon se ha celebrado en el
Centro Municipal de Cultura de Castellén, en
Valencia en las instalaciones de COCEMFE
Valencia y el Elche en el Centro Social
Altabix.

Han sido convocadas y moderadas por los psicélogos coordinadores de este proyecto. A las
sesiones han asistido de 7 a 12 personas, principalmente familiares de afectados y algunas
personas con la enfermedad. La duracién de las sesiones ha sido de dos a dos horas y media
aproximadamente cada sesién.

La contfinuidad y el incremento de asistentes a
las sesiones asi como las manifestaciones de
los asistentes indican que el grado de
satisfaccion con estas reuniones, con los
resultados y su realizacién es elevado.

Los moderadores han estado desarrollando en
el grupo un proceso de aprendizaje de
interaccién en estos grupos para que las
sesiones produjeran los resultados esperados.

Los objetivos de facilitar la cohesidén de los participantes, incentivar la participacién en la resolucién
de los problemas y proporcionar un apoyo emocional con el que enfrentarse a los problemas de
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cada fase de la enfermedad se han alcanzado satisfactoriamente. Los miembros se sienten
apoyados, comprueban que su ayuda es muy Otil a otros.

Se observa, por otro lado, que los miembros de los grupos de ayuda mutua asisten a un mayor
numero de otras actividades: talleres, actividades lidicas, acciones de sensibilizacién...se hallan
identificados con las acciones de la Asociacién y ellos mismos proponen y participan.

Mds alld de la experiencia prdctica que se intercambia en estas sesiones, los miembros pese a la
soledad de su lucha porque cuentan con poco apoyo, es en este entorno donde se sienten mds
comprendidos y donde empatizan plenamente con sus companeros. A partir de estos encuentros se
estrechan también en ocasiones lazos de amistad.

Queda no obstante, muchas personas que no participan y les podria beneficiar esta actividad.

En préximas ediciones se abordard la posibilidad de conformar otros grupos e incentivar una toma
de contacto de aquellas personas que nunca han asistido.
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PROGRAMAS Y SERVICIO DE INTERVENCION PARA LA PREVENCION
E INSERCION SOCIAL

AUTONOMIA PERSONAL Y REHABILITACION

Con el fin de minimizar el impacto de la pérdida de movilidad en las personas con ELA potenciando
su autonomia personal, la Asociaciéon ha desarrollado el proyecto de Autonomia Personal vy
Rehabilitaciéon de ADELACV.

El proyecto se ha desarrollado a lo largo de todo el afio 2016 y los beneficiarios han obtenido
sesiones de rehabilitacién, de acuerdo con sus necesidades (por la pérdida de atencién en la
seguridad social, por la ausencia de derivacién a los servicios publicos).

Estas actividades serdn desarrolladas de enero a diciembre de 2016 con la siguiente frecuencia:
- Rehabilitacién en clinica: dos sesiones semanales por afectado

- Fisioterapia domiciliaria: una sesién semanal

Este servicio se ha proporcionado en toda la
Comunidad Valenciang, llegando a convenios
o acuerdos con diferentes fisioterapeutas
colegiados.

El tratamiento ha sido personalizado en
funcién del estado fisico del enfermo y de
cdmo iba evolucionando la enfermedad. La
impresién global ha sido el beneficio en la
mejora subjetiva percibida durante la
realizacién de las sesiones asi como la calidad
de vida general (prevencién o eliminacién de
dolores por ejemplo) y también el mayor
conocimiento en el manejo del enfermo por

parte del cuidador/a. Las conclusiones tienden a ser complejas. Se observa que en algunos aspectos
hay un mantenimiento por ejemplo de la fuerza muscular o en la evitacidén del pie equino fuente de
fuertes dolores, o una mejora leve en el acortamiento de la musculatura posterior de los MMIl y en
otros un empeoramiento, normalmente fruto del avance de la ELA.

También a groso modo podemos decir que hay un beneficio en la prevencién, estabilizaciéon y
mejora de algunos sintomas que inciden directamente en la mejora de la calidad de vida, pero que
la degeneracién fruto de la enfermedad, a falta de estudios cientificos rigurosos, continda. Si bien
es cierto que no sabemos si el avance seria mayor en el caso de no hacer fisioterapia. Algo que
también indican los fisioterapeutas es la importancia de un tratamiento precoz en estadios
tempranos aunque han participando afectados en distintos grados de afectacion (desde recién
diagnosticados hasta algunos con meses de evolucién), aquellos cuya evolucidén parecia ser mds
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rapida con el fin de aliviar dolores posturales, rigideces etc , aquellos que se veian favorecidos por
la mejora de su autonomia personal (sobre todo al inicio de la enfermedad) y en general con
dificultad para acceder en condiciones a los servicios publicos de salud o a servicios privados
debido a problemas econémicos

Asi se han beneficiado del programa 59 afectados procedentes de las provincias de Alicante,
Castellén y Valencia, que ha recibido un total de 1961 sesiones.

Comprobados los efectos beneficiosos en la calidad de vida de los afectados de ELA en la edicién
pasada del proyecto, durante este afo se ha facilitado el acceso a un mayor nimero de afectados
que no estdn recibiendo este tratamiento en la seguridad social.

Los resultados del proyecto son satisfactorios dado que ha aumentado un 30 % el nimero de
beneficiarios previsto inicialmente y se han desarrollado un mayor nimero de sesiones de
rehabilitacion.
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JORNADA DE CONVIVENCIA EN EL DiA DE NUESTRA XXIV ASAMBLEA GENERAL

Alrededor de medio centenar de personas, entre asociados y equipo, asistieron el pasado 7 de
mayo en el centro de Congresos "Ciutat d'EIx" a la XXIV asamblea general de nuestra
Asociacién. Alli la junta directiva de ADELA-CV dio lectura de las actas del ejercicio 2015, de la
previsién econémica y de actividades para el ejercicio 2016 que fueron aprobadas por parte de
los socios asistentes.

Maria Teresa Macid, Concejala de Bienestar Social y Discapacidad, dio la bienvenida y presencié
un resumen de nuestra actividad en 2015 a través del video que proyectamos durante el encuentro.
Igualmente expresé la intencién por parte del consistorio, y en concreto de su drea de competencia,
de subsanar las deficiencias de la ciudad de Elche en cuanto a accesibilidad para los
discapacitados.

Tras la asamblea los asistentes pudieron disfrutar de la comida en el restaurante El Forjador de
Elche.

Esta Jornada fue desarrollada con la colaboracién del Ayuntamiento de Elche y Visit Elche.
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PROGRAMAS DE SENSIBILIZACION

Dentro de este programa se han desarrollado una serie de actividades encaminadas a dar
visibilidad y dar a conocer la enfermedad y la Asociacién a la sociedad en general.

A continuacién se detallan cada una de estas acciones.

NUEVA IDENTIDAD VISUAL GRAFICA

Desde la Asociacién Valenciana de esclerosis lateral amiotréfica (ADELA-CV) se presenté en rueda
de prensa la programacién conmemorativa del Dia Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA) que se celebra el 21 de junio.

Patricia Macid, Concejala de Cultura ha acompafiado esta mafiana a Nieves Garcia y a Loli
Miguel (Loly Mise), en la presentaciéon donde ademds de dar detalles de la programaciéon se ha
presentado el cartel de la exposicién y el nuevo logotipo de ADELA-CV.

La nueva identidad visual gréfica de ADELA- r

CV, que ha sido presentada junto a la é
programaciéon descrita, ha sido realizada de Ajuntament d'Elx
forma altruista por la agencia

alicantina Modern Talking . En palabras de la
presidenta: “El nuevo logotipo refuerza la
identidad de nuestra asociacién, transmitiendo
mejor los valores y vocaciéon de apoyo y
servicio de ADELA-CV en pro de los afectados
de ELA y sus familias en toda la Comunidad
Valenciana.”

PROGRAMACION CONMEMORATIVA DE ADELA-CV POR EL DiA MUNDIAL DE LA ELA:
BENEFICIOS DE LA TERAPIA FiSICA Y REHABILITADORA EN LA ELA

Dentro del programa conmemorativo por el Dia Mundial de la ELA, la Asociaciéon realizé tres
jornadas con objeto de dar a conocer los beneficios que la rehabilitacién puede aportar a las
personas con la enfermedad y aproximar esta informacién a los afectados de las tres provincias.

Bajo el comin denominador de éste tema se celebré en el Centro Municipal de Cultura de Castellén,
el 21 de junio, a cargo de la psicdloga de ADELACY , D Manuela Cuesta Alcaiiz y del
fisioterapeuta D. Carlos Peraire Roca. Tuvo una duracién de dos horas y media y asistieron
afectados y familiares de la provincia.

Con el apoyo del Hospital General Universitario de Valencia, se celebré el 23 de junio otra
Jornada en el Edificio de Ciencias de la Salud de este hospital.



http://www.adela-cv.org/drupal/sites/default/files/programacion_adela-cv_por_el_dia_mundial_de_la_lucha_contra_la_ela.pdf
http://www.adela-cv.org/drupal/sites/default/files/programacion_adela-cv_por_el_dia_mundial_de_la_lucha_contra_la_ela.pdf
http://www.moderntalking.es/
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Intervino la Dra. D Inmaculada Manez Afdn, Neuro-rehabilitadora Hospital Universitario y
politécnico La Fe con una exposicion sobre Rehabilitacion y fisioterapia, D Elena Olmo Valderrama,
Fisioterapeuta y terapeuta ocupacional de las Clinicas de la U.C.V. quien expuso los beneficios de
la fisioterapia en pacientes de ELA y la logopeda D Asuncién Soriano Garcia, quien abordé el
tratamiento especifico de la logopedia en pacientes con ELA.

En la provincia de Alicante, la Jornada se
desarrollé en el Aula de formacién del
Hospital General Universitario de Alicante el
22 de junio. El acto fue presentado por Doctor
Miguel Angel Garcia Alonso, director gerente
del Departamento de Salud Alicante-Hospital
General.

Intervinieron la Dra. Carmina Diaz. Jefa Neurologia HGU Alicante aportando la vision de esta
terapia desde la neurologia. A continuacién swe dio paso a una mesa redonda formada por Dra.
Asuncién Cortés, médico rehabilitadora del HGU de Elche, Dr. Francisco Cholbi, médico rehabilitador
del HGUA de Alicante y Silvia Martinez, neurofisioterapeuta.

Las aportaciones de la rehabilitaciéon respiratoria fueron tratadas por el Dr. Alfredo Candela
Neumélogo HGU Alicante.

La jornada concluyo con un coloquio y el cierre a cargo de Nieves Garcia Berenguer, presidenta de
la Asociacién valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA-CV)
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EMOTIVA ACOGIDA DE "BELLEZA REBELDE"

La Antigua Capilla de la Orden Tercera Franciscana, se quedd pequeiia el pasado 25 de junio,
para acoger al publico asistente en una emotiva apertura de “Belleza rebelde”. La muestra de
video-performance, fotografias y collages, resultado del proyecto arte-terapéutico de Nieves
Garcia, presidenta de la Asociacion valenciana de esclerosis lateral amiotréfica (ADELA-CV),

acompanada por Loli Miguel arte-terapeuta.
Juntas realizaron una performance, Maria
José Amoréds, presentd el acto y guié a los
asistentes en un recorrido por las obras
expuestas, mientras F. Javier Gonzdlvez,
director de la Escolania del
Misteri, amenizaba musicalmente_la velada
junto a sus hijos Lluna y Pau.

También se proyecté un video del proceso de trabajo al que puso voz la poeta y periodista, Alicia
Garcia. Autora de uno de los poemas que aparecen en el catdlogo™® de la exposicién realizado por
el disefiador Fernando Almodévar y que los asistentes al evento inaugural pudieron llevarse consigo
acompanado de un recuerdo personalizado: una instantdnea realizada en ese momento que encaja
en el disefio de portada.

Ademds, tuvimos a un invitado de excepcidn, el periodista Jon Sistiaga quién nos acompaiid en ese
dia tan especial.



https://www.youtube.com/watch?v=2M_5dPxqeKM
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PROGRAMAS DE FORMACION

FORMACION ADELACV

El programa de formacién de ADELACV se ha llevado a cabo mediante diferentes acciones
formativas en funcién del objeto de formacién y de las personas a las que iba dirigida. A
continuacién exponemos en detalle las actividades desarrolladas durante el afio 2016

TALLER PARA CUIDADORES DE DOLORES SAAVEDRA

El pasado 24 de febrero Grupo de Ayuda Mutua de Elche conté con la participaciéon de Dolores
Saavedra Llobregat, profesional destacada de la enfermeria y la gestién comunitaria, y profesora
en la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Alicante quien desarrollé un taller-
encuentro de exploracién de las necesidades de apoyo del colectivo de los cuidadores/as de
enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA).

El objetivo de este encuentro fue conocer a las
personds que suelen asistir a nuestros grupos
de ayuda y escuchar su testimonio sobre su
vinculacién a la ELA, su situaciéon actual y sus
necesidades. De forma que podamos plantear
futuras sesiones de intervencién por parte de
profesionales como Dolores Saavedra y Jose
Ramén Martinez Riera, profesor y secretario
Académico de la Facultad de Ciencias de la
Salud de la Universidad de Alicante,
Secretario General de la  Asociacién
Latinoamericana de Escuelas y Facultades de
Enfermeria (ALADEFE) y presidente de la
Asociaciéon de Enfermeria Comunitaria (AEC)

El taller suscitd un gran interés en los medios de comunicacién y desde varias emisoras de radio (
Onda Cero Elche, Radio Elche Cadena SER y Es Radio Elche) realizaron entrevistas previas tanto a
Dolores Saavedra como a Pedro Olmedo, psicdlogo de ADELA-CV.

CHARLA A LOS ALUMNOS DE ““ATENCION A PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA’’ DEL
IES BERENGUER DALMAU

El pasado mes de marzo Manuela Cuesta, psicdloga en ADELA-CV, IES Berenguer impartié una
charla a los alumnos del ciclo medio de “Atencién a personas en situacién de dependencia” del IES
Berenguer Dalmau de Catarroja, Valencia con motivo de su semana cultural.
Durante la intervencién, nuestra companera presentdé ADELA-CV, los servicios y recursos de la
asociacién a los asistentes. De igual modo abordé desde una perspectiva realista el manejo
emocional y el sufrimiento inevitable como aspectos a los que se van a enfrentar al finalizar su
formacién profesional. Aportando una visién practica de lo que supone el trabajo en primera linea
no con la enfermedad sino con la personas que tienen la enfermedad.
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TALLER PRACTICO DE TRANSFERENCIAS Y CAMBIOS POSTURALES

El taller organizado por la Asociacién valenciana de esclerosis lateral amiotréfica (ADELA-CV) el
pasado 24 de septiembre, en la Clinica de Neurofisioterapia Silvia Martinez de Elche (C/Porta
Xiquica del Salvador, 18, AC.Elche) fue un éxito de convotoria y de satisfacciéon por parte de
asistentes y de la organizacién.

Silvia Martinez (neurofisioterapeuta) y Lucia Lépez (terapeuta ocupacional) fueron las encargadas
de impartirlo.

El objetivo principal del taller era formar a cuidadores/familiares de enfermos de Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), publico al que iba dirigido, en técnicas de movilizaciéon y transferencias para
favorecer el bienestar de los afectados de esclerosis lateral amiotrofica (ELA) y evitar lesiones por
parte de quien las realiza.

El taller fue eminentemente prdctico y estuvo
apoyado por material gréfico que se
pudieron llevar los asistentes consigo, de
forma que pudieran recurrir a él y ver ormas
de hacer las transferencias y movilizaciones
distintas a las que habian aprendido durante
el taller.

Tal y como sefiald, Silvia Martinez: “Debido al cardcter limitante de la enfermedad, el taller se
centré en cambios posturales en cama para evitar la aparicién de escaras y Glceras por presién, asi
como movilizaciones para prevenir problemas de trofismo y circulatorios y transferencias de silla de
ruedas a camaq, o a distintas sillas segin las necesidades de cada persona.”

Durante el taller, se realizaron prdcticas por grupos y los asistentes plantearon dudas y casos
particulares

Il EDICION DEL CURSO ATENCION A LOS PROBLEMAS RESPIRATORIOS PARA CUIDADORES DE
ENFERMOS NEUROMUSCULARES

El pasado 14 de noviembre concluyé la segunda edicion del curso que un aifo mds hemos
desarrollado en la Escuela Valenciana de Estudios de Salud (EVES).

A lo largo de seis jornadas, cuarenta personas han recibido formacién en: Fisiopatologia bdsica de
las alteraciones respiratorias de las diferentes enfermedades neuromusculares, fundamentos teéricos
para entender los problemas clave y su manejo: alteraciones de la deglucién, de la tos y de la
respiracion, prevencién de Ulceras y cuidados, movilizaciones, cuidados generales de pacientes con
ventilacién no invasiva, manejo emocional en situaciones complejas y recursos sociales. El objetivo
principal ha sido favorecer la comprensién por arte de los asistentes en los mecanismos bdsicos de la
respiracion y la tos, ofrecer conocimientos tedricos y prdcticos para proporcionar unos cuidados
rutinarios de calidad capacitdndoles para el adecuado desempeno de su labor.

El equipo docente lo han constituido profesionales medico-sanitarios miembros del Servicio de
Neumologia del Hospital Clinico Universitario de Valencia como el Dr. Emilio Servera, Jefe de
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Servicio y creador de la Unidad de Cuidados Respiratorios en 1995 (referente nacional e
internacional en el dmbito de la ventilacién mecdnica en domicilio); Dr. JesUs Ignacio Sancho,
Neumdlogo; Dra. Maria del Pilar Bafuls, Neumdloga; Dofia M® Jesis Zafra, Supervisora del
Servicio; Dr. José Luis Diaz, Psicdlogo del Hospital Clinico de Valencia. Y Dia Barbara Chiralt,
Trabajadora Social en nuestra Asociacién, entidad encargada de la coordinacién del curso

Las caracteristicas del curso "Atencién en
domicilio a los problemas respiratorios de
enfermos neuromusculares. Actuaciones del
cvidador", dirigido a cuidadores de pacientes
de  enfermedades  neuromusculares e
impulsado por el Servicio de Neumologia del
Hospital Clinico de Valencia hacen que sea
pionero en Espana.

TALLER DE MOVILIZACIONES Y TRANSFERENCIAS PARA FAMILIARES DE AFECTADOS DE ELA EN

LA CLiNICA NEUROCEN

El 26 de noviembre y el 10 de diciembre 20 familias de afectados de ELA pudieron asistir a dos
sesiones de formacién realizadas por el fisioterapeuta Jorge Montero Cdmara de la Clinica
Neurocen.

En estas sesiones de dos horas de duracién
cada una, los asistentes pudieron aprender y
practicar técnicas para realizar cambios
posturales y trasferencias a personas con
movilidad reducida.



https://www.facebook.com/hashtag/ela?source=feed_text

RELACIONES INSTITUCIONALES

Dentro de este apartado se recogen aquellas acciones realizadas con el fin de que ELA tenga una
visibilidad y sea tenida en cuenta sus peculiaridades por parte de diferentes organismos publicos y
privados.

Estos encuentros, ademds de iniciar posibles acuerdos, ha supuesto el conocimiento de la realidad de
la enfermedad y de las personas que la padecen en la Comunidad Valenciana.

REUNIONES CON LA CONCEJALA DE SERVICIOS SOCIALES Y EL DIRECTOR GENERAL DE
DIVERSIDAD FUNCIONAL EN LA CONSELLERIA DE IGUALDAD Y POLITICAS SOCIALES

El pasado 2 de marzo, nos reunimos con la Concejala Delegada de Servicios Sociales del Exemo.
Ayuntamiento de Valencia, Dofia Consol Castillo Plaza.

Durante el encuentro, tuvimos la ocasién de explicarle las caracteristicas de la Esclerosis Lateral
Amiotréfica (ELA), la situacidn de los afectados de ELA y presentarle las acciones que la asociacién
estd desarrollando en la Comunidad Valenciana. De igual modo, trasladamos las dificultades que
tienen los afectados para obtener el servicio de ayuda a domicilio, los problemas con el transporte
adaptado de taxi y autobuis, asi como nuestra disposicidn a participar activamente en grupos de
trabajo sobre diversidad funcional.

Abordamos también los problemas con la convocatoria de ayudas a entidades sociales este afio
puesto que no hemos tenido acceso a ninguna ayuda. Respecto a este asunto, la concejala expuso
que estd previsto el establecimiento de convocatorias especificas por dreas de trabajo.

Por otro lado, el 3 de marzo nos reunimos con el Director General de Diversidad Funcional de la
Conselleria de Igualdad y politicas inclusivas, D.Antonio Raya e Irene Herrero Davo, Jefa
de Servicio de Atenciéon Social y Promocion de la autonomia personal de las personas con
diversidad funcional a quienes presentamos las actividades que desde ADELA-CV desarrollamos,
expusimos las necesidades de las familias afectadas por ELA y los problemas sociales que venimos
detectando y que son competencia de la Conselleria de Igualdad y Politicas inclusivas.

Una representaciéon de la Asociacién acudié
también a la Diputacién de Valencia para
presentar ADELA-CV y los servicios que
ofrecemos desde la Asociacién, dirigidos a los
afectados de Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA) y sus familias en toda la Comunidad
Valenciana.

Mercedes Berenguer Llorens, Diputada de
Bienestar Social, Educacién y Salud, y nuestra
presidenta, Nieves Garcia  Berenguer,
conversaron a través de videoconferencia
durante el encuentro.

ADELA-CV SE PRESENTA ANTE EL AYUNTAMIENTO DE ALICANTE

El pasado 11 de mayo nos reunimos con el Segundo Teniente de Alcalde y portavoz del
Ayuntamiento de Alicante, D. Natxo Bellido Suay para dar a conocer ADELA-CV vy trasladarle las
necesidades y quejas expresadas por los socios afectados de ELA respecto a la falta de
accesibilidad en algunas zonas de la ciudad.

Paqui Arnau (Auxiliar de respiro) y Delia Gonzdlvez (trabajadora social) de ADELA-CV ejercieron
de portavoces de la asociacién. Durante el encuentro, citaron algunos de los tramos mal conservados
en Alicante y las dificultades que encuentran las personas que tienen que moverse en silla de
ruedas. Natxo Bellido, expresé que el Ayuntamiento estd trabajando para mejorar la accesibilidad
junto con la asociacién Alicante Accesible con quien han establecido un convenio para tal fin. Entre
otras cosas, tienen previsto crear un mapa web para conocer las rutas mdas accesibles y también los
puntos negros de la ciudad.


http://www.alicante.es/es/noticias/convenio-mejora-accesibilidad-ciudad

De igual modo, Bellido facilité informacién de
las subvenciones del Ayuntamiento de Alicante
y planteé la posibilidad de concretar citas con
otras concejalias para comentar necesidades
mas especificas de los afectados de ELA y sus
familiares, en Alicante.

Por Ultimo, quisimos saber si tal y como sucedia en las pasadas fallas del Valencia, el Ayuntamiento
de Alicante habia tomado alguna medida para favorecer el acceso de las personas que van en silla
de ruedas a las zonas con mucha afluencia de publico en los actos programados durante las
hogueras de Alicante. A este respecto, el portavoz del ayuntamiento afirmé que habrd una zona
acotada para personas con movilidad reducida para asisitir a las mascletds y quedamos a la
espera de que se nos facilite toda la informacién para ponerla a disposicién de aquellos afectados
que quieran asistir.

ADELA-CV EN EL | CONGRESO NACIONAL DE INVESTIGACION EN ELA

Coincidiendo con el Dia mundial Contra la ELA
(hoy 21 de junio) nuestras compaiieras, Delia
Gonzélvez y Mercedes Garcia intervienen
hoy en el Foro de asociaciones que se celebra
dentro del | Congreso Nacional de
Investigacién en ELA en el que colaboramos y
que tiene lugar desde ayer en Sevilla. El tema
central de la mesa redonda en la hoy
participan es: Perspectivas en ELA orientadas
a pacientes y familiares.

El | Congreso Nacional de Investigacién en ELA estd organizado por la Consejeria de Salud de la
Junta de Andalucia y avalado por la Sociedad Espaiiola de Neurologia (SEN).

CONVENIO CON LA FUNDACION JUAN PERAN-PIKOLINOS

El acuerdo posibilitard la adquisiciéon de un sube-escaleras eléctrico por parte de ADELA-CV para su
cesion a afectados de ELA.

La Asociacion Valenciana de Esclerosis lateral Amiotréfica (ADELA-CV) ha suscrito un nuevo convenio
con la Fundacién Juan Perdn-Pikolinos para la adquisiciéon y gestion de dos sube-escaleras eléctricos
y portdtil. Estos equipos han pasado a formar parte del banco de ayudas técnicas de la Asociacién
y serd utilizado por afectados de ELA con barreras arquitecténicas.

AL

Antonio Perdn del Vas, en representacion de
la Fundacién y Nieves Garcia Berenguer,
presidenta de ADELA-CV, suscribieron el
convenio en la sede de la Fundacién.




REUNION DE ADELA CV Y LA GERENTE DEL HOSPITAL DE SAN JUAN DE ALICANTE

Recientemente visitamos Hospital de San Juan de Alicante para reunirnos con su gerente, Isabel
Gonzdlez.

Durante el encuentro, entre Gonzdlez y Nieves Garcia, Pedro Olmedo y M® José Amords,
presidenta, psicdlogo y secretaria de ADELA-CV, respectivamente, quedd patente el punto de vista
coincidente respecto a las necesidades y linea de trabajo idénea para la atencién de los enfermos
de esclerosis lateral amiotréfica, ELA. Destacando la importancia de que el Hospital desarrolle un
servicio de atencién integral para pacientes de ELA. En cuanto a optimizar recursos y facilitar el
acceso de los mismos a las consultas de los diferentes profesionales médicos y sanitarios durante sus
visitas al centro hospitalario.

La presidenta de ADELA-CV ha expresado su
satisfacciéon tras la entrevista destacando la
profesionalidad y sensibilidad de la gerente
hacia las cuestiones planteadas.

IV JORNADA DE CUIDADOS PALIATIVOS DEL HOSPITAL DE ELCHE

Nuestra compaiiera Delia Gonzdlvez, trabajadora social en la sede de Elche de ADELA-CV
participé el pasado mes de noviembre en la mesa redonda: Cuidados paliativos y abordaje
interdisciplinar dentro de la IV JORNADA DE CUIDADOS PALIATIVOS que organizé el el

Departamento Salud del Hospital General Universitario de Elche.

Bajo el nombre “Abordaje desde trabajo
social del paciente paliativo” nuestra
companera desarrollé su intervencién basada
en su experiencia y su trabajo en con
pacientes de esclerosis lateral amiotréfica,
ELA, y familiares durante su trayectoria en
ADELA-CV.

VIl JORNADA DEL PACIENTE HOSPITAL
GENERAL DE VALENCIA

El mes de diciembre ADELACV asistié un afio
mds a la Jornada del paciente en el Consorcio
Hospital General de Valencia. Esta séptima
ediciéon conté con la organizaciéon de mesas
informativas en el patio central del hospital
donde numerosas asociaciones
proporcionamos informacién a las personas
que asistian al hospital y a este encuentro.




XXV ANIVERSARIO COCEMFE CV

Adela CV, como entidad integrada en la Confederacién, estuvo presente el 30 de noviembre en el
acto conmemorativo que tuvo lugar en el Centro de Turismo de Valencia (CdT)

COCEMFE CV celebré su 25 aniversario en el
contexto de la conmemoracién del Dia
Internacional de las Personas con
Discapacidad, establecido por la
Organizacién de Naciones Unidas (ONU) el 3
de diciembre, y del décimo aniversario de la
2 g&&ﬁlﬁcﬁs Conve‘ncién d-e los Del-'e-chos de las Per~sonas

con Discapacidad, ratificada por Espafia en

2008.

ASISTENCIA A LOS VIII PREMIOos COCEMFE

ADELACV estuvo presente en esta octava edicidon que se celebré en el Centro Cultural Beneficencia.
Los galardones constituyen un agradecimiento puUblico a la colaboracién de las personas e
instituciones que han hecho posible que las personas con discapacidad fisica y orgdnica sigan
luchando dia a dia para superar las innumerables barreras ain existentes.

CONSEJO DE LA DisCAPACIDAD ELX

ADELACV al Consejo de Discapacidad del Ayuntamiento de Elche, con el fin de representar los
intereses de las personas con ELA en este Consejo Municipal. La reunién fue en octubre en el Centro
de Congresos Ciutat d’Elx
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ANEXO >>MEMORIA DE COMUNICACION

El presente informe recoge las acciones de comunicacion interna y externa impulsadas por el servicio de
Comunicacion de la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA-CV) durante el
2016.

El servicio de Comunicacion de ADELA-CV tiene como objetivo planificar y organizar los procesos de
comunicacién que permitan a la asociacion cumplir con los objetivos contemplados en los Estatutos, asi
como facilitar herramientas que permitan mejorar el trabajo interno y hacerlo visible al exterior.

Propiciar el conocimiento de la esclerosis lateral amiotrofica por parte del publico en general y la
divulgacion de nuestra actividad, y fomento de las buenas relaciones con los diferentes publicos son algunos
de nuestros objetivos principales.

El personal dedica un minimo de 20 horas semanales a estas tareas, en el siguiente horario: lunes-viernes, de
10 a 14 horas, principalmente.

REVISTA ADELANTE

Distribucion de las diferentes ediciones a mas de 800 personas, entre particulares y organismos publicos y
privados. Ademas de compartirlo digitalmente a través de issu (https://issuu.com/adelacv), en nuestra pagina
web y redes sociales.

A lo largo de 2016 se han editado 3 numeros de la revista :

ENTITAT DECLARADA D'UTILITAT PUBLICA

REVISTA DE LA ASSOCIACIO VALENCIANA D’ESCLEROSI LATERAL AMIOTROFICA

El pulmén

Nuevo farmaco
para la afectacion
pseudobulbar

ntrevista
a Dolores
aJ
: Saav

Artistas

solidari

ADELANTE. N°37. Abril 2016



https://issuu.com/adelacv
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ADELANTE

Revista de la associacié valenciana
d'esclerosis lateral amiotréfica
Entitat declarada d'utilitat publica

Revista de la associacié valenciana
d'esclerosis lateral amiotréfica
Entitat declarada dutilitat publica

ADELA-CV
del Hospi

D

Diciembre 2016

1 ADELANTE. N°38. Julio 2016

ADELANTE. N°39. Diciembre 2016
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BOLETIN DIGITAL MENSUAL

Este Boletin con formato electronico mantiene informados mensualmente a las familias y a los profesionales
de las actividades desarrolladas por la Asociacion en el mes previo de difusién, de las novedades y agenda de
actividades que se van a desarrollar en el mes en el que se envia.

Caracteristicas técnicas

a) Extension: 1 pagina a color

b) Tamafo: A4

c¢) Formato: pdf

d) Distribucion: correo electrénico. Publicacion en nuestra pagina web y redes sociales (facebook y twitter).

A lo largo de 2016 se han elaborado 11 nimeros del Boletin ELAdio informa:

N° 33 Boletin enero 2016.ELAdio informa.

N° 34 Boletin.Febrero 2016. ELAdio Informa

N° 35 Boletin.Marzo 2016. ELAdio Informa

N° 36 Boletin.Abril 2016. ELAdio Informa

N° 37 Boletin. ELAdio Informa MAYO 2016.

N° 38 Boletin. ELAdio Informa Junio 2016.

N° 39 Boletin ADELA-CV. ELAdio Informa.Julio 2016

N°40 Boletin ADELA-CV. ELAdio informa. Septiembre 2016
N° 41 Boletin ADELA-CV. Octubre 2016. ELAdio informa
N° 42 Boletin ADELA-CV. ELAdio informa. Noviembre 2016
N° 43 Boletin ADELA-CV. ELAdio informa. Diciembre 2016

Todos ellos disponibles en la seccion “boletines” nuestra web:  http://www.adela-cv.org/drupal/boletines-
adela-cv?page=1



http://www.adela-cv.org/drupal/boletines-adela-cv?page=1
http://www.adela-cv.org/drupal/boletines-adela-cv?page=1
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Ejemplo: Boletin Julio 2016

ELADIO
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Emotiva acogida de “Belleza Rebelde”

La Antigua Capilla de la Orden Tercera Franciscana, se qued6 pequena el pa-
sado 25 de junio, para acoger al publico asistente en una emotiva apertura
de“Belleza rebelde”. La muestra de video-performance, fotografias y colla-
ges, resultado del proyecto arte-terapéutico de Nieves Garcia, presidenta de
la Asociacion valenciana de esclerosis lateral amitotréfica (ADELA-CV), acom-
panada por Loli Miguel arte-terapeuta. Juntas realizaron una performance,
Maria Jose Amords, presento el acto y guié a los asistentes en un recorrido
por las obras expuestas, mientras F. Javier Gonzélvez, director de la Escolania
del Misteri, amenizaba musicalmente la velada junto a sus hijos Lluna y Pau.
Los asistentes pudieron llevarse el catdlogo de la exposicion con un recuerdo
personalizado: una instantanea realizada en ese momento que encaja en la
portada del mismo*.

Ademas, contamos con un invitado de excepcion, el periodista Jon Sistiaga.
El Ayuntamiento de Elche colabora en la muestra que forma parte de las acti-
vidades desarrolladas por ADELA-CV en torno al Dia Mundial contra laELA y

se puede visitar hasta el 17 de julio.
*(El catalogo de la exposicion esta disponible por 25 €/ donativo en la sede de Elche de ADELA-CV

para quienes quieran adquirirlo).

INFORMA

@adelacv | www.facebook.com/adelacv | www.youtube.com/user/ADELACV

Jornada por el Dia
Mundial de la lucha
contra la ELA

“Beneficios de la terapia fisica y
rehabilitadora en la ELA" ha sido
el tema central de las jornadas
enmarcadas en la programacion
conmemorativa que hemos
desarrollado, a lo largo del mes de
junio, en torno al Dia mundial de
la lucha contra la esclerosis lateral
amiotrofica (21 de junio) en toda la
Comunidad Valenciana (Castellén,
Alicante y Valencia).Y para las que
hemos contando con profesio-
nales del ambito sanitario como

ponentes.
+INFO: www.adela-cv.org

Regata y comia en Gandia

Un afo més el REAL CLUB NAUTICO
DE GANDIA. ha sido el escenario de
una jornada de convivencia de los
miembros y amigos de nuestra aso-
ciacion con la ya tradicional regata
Trofeo ADELA-CV y de la posterio-

comida y entrega de galardones.

| Congreso Nacional de

investigacion en ELA
Nuestras comparieras Merche Garcia y
Delia Gonzalvez, asisitieron al | Congreso
Nacional de ELA, celebrado en Sevilla
(21-22 de junio) y del que ADELA-CV ha
sido colaborador. Allj, participaron en la
mesa redonda, del Foro de asociaciones,
sobre “Perspectivas en ELA orientada a
pacientes y familiares”.

Aniversario solidario de
Tasca Angel

Nuestros amigos de Tasca Angel en Va-
lencia, conmemoraron su 70 aniversario
el pasado 29 de junio. Y lo han querido
celebrar donando la recaudacion de este
dia tan especial a nuestra asociacion..

El donativo de 600 euros ha sido entre-
gado a nuestra comparera Mercedes
Garcia. GRACIAS a Tasca Angel, a sus pro-
veedores por la colaboracién y al publico
que asisti6 a degustar sus tapas, !

AGENDA
GRUPO DE AYUDA MUTUA
(GAM)

19 julio >> GAM en VALENCIA
Lugar: Sede COCEMFE (C/Torres 12)
De11:00a 13:00 h

14 julio>> GAM en CASTELLON,

Lugar: Centro de Cultura (C/Antonio
Maura, 4)

De 11:00 a 13:00h
VOLVEMOS EN SEPTIEMBRE

Teléf de ion en ag 5
Alicante 664 534 953
Castellon 640 627 921
Valencia 658 856 776

*Horario de atencién teléfonica :
De LUNES a VIERNES por las MANANAS.
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DIA MUNDIAL DE LA ELA

Anualmente desde la Asociacién Valenciana de esclerosis lateral amiotréfica (ADELA-CV) desarrollamos una
programaciéon conmemorativa por el Dia Mundial de la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)
que se celebra el 21 de junio. Las actividades de cardcter divulgativo y l0dico tienen como obijetivo principal
dar visibilidad a la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) e involucrar a la sociedad en esta lucha. Y este afio se
desarrollaron desde el 21 de junio a lo largo de toda la Comunidad Valenciana (en Elche, Alicante, Valencia
y Castellén).

Las jomadas divulgativas tuvieron lugar el 21, 22 y 23 de junio, en Castellén, Alicante y Valencia, y
versaron sobre un tema comuin: “Beneficios de la terapia fisica y rehabilitadora en la ELA”. Les siguié la
Exposicion de arte y performance “Belleza rebelde”, a cargo de Nieves Garcia Berenguer, presidenta de la
Asociacién y Loli Miguel Serrano (Loly Mise), arte-terapeuta y artista transdisciplinar, que permanecié desde
el 25 de junio hasta el 17 de julio, en la Antigua Capilla de la Orden Tercera Franciscana de Elche.

La ya tradicional regata de cruceros “Trofeo ADELA-CV” y posterior comida en el Real Club Ndutico de
Gandia puso el broche el 10 de julio a la programacién Dedicada a este dia en 2016.

Por otro lado, y coincidiendo desarrollo de las actividades descritas, se desarrollaba en Sevilla el |
Congreso Nacional de Investigacién en ELA, organizado por la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia
y avalado por la Sociedad Espafiola de Neurologia. Y en el que ADELA-CV ha colaborado, ademds de
participar en una mesa redonda junto a representante de otras entidades homologas, sobre perspectivas en
ELA orientada a pacientes y familiares.

Estimamos que mas de un millar de personas participaron en las actividades desarrolladas.

Ademds de la difusion en nuestra web y redes sociales, el nimero de julio 2016 de nuestra revista ADELANTE
tuvo como tema principal en sus contenidos el Dia Mundial contra la ELA.

SOCIAL MEDIA

Pégina web: La pagina web se mantiene actualizada semanalmente. Es una herramienta dindmica e
integra las redes sociales a través de enlaces directos. Incluye material audiovisual de produccién propia,
formativo, manuales, etc. Los boletines mensuales y la revista ADELANTE editada cuatrimestralmente se suben
en formato digital a la web en su seccién correspondiente.  Ademds de actualizaciones periédicas de
informacién, formularios, y de las diferentes secciones: noticias, agenda de actividades, boletines, revista, etc.

A lo largo de 2016 hemos realizado 112 publicaciones relativas a nuestros servicios, actividades, eventos e
investigacion.

| PUBLICACIONES EN LA WEB (EVENTOS, NOTICIAS, INVESTIGACION)
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Dia Mundial de las Enfermedades Raras Evento 10/02/2016
15:00

Jornada de Investigadoras en Enfermedades Raras de | Evento 10/02/2016
la Comunitat Valenciana 14:53

XXXIll_Reunién de la Sociedad Valenciana de | Evento 10/02/2016
Neurologia 14:34

El Pulmén, nueva seccién del doctor Emilio Servera en | Articulo 05/02/2016
ADELANTE 14:11

Jose Luis Diaz introduce "El Pulmén" en nuestra revista | Articulo 05/02/2016
ADELANTE 14:04

Revista ADELANTE. N°34. Revista 05/02/2016
Adelante. 13:15

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Valencia Evento 02/02/2016
21:11

Quejas por_tarifas abusivas en el servicio de Taxi | Articulo 29/01/2016
adaptado en Valencia 15:43

Informacién sobre ayuda al copago farmacéutico y | Articulo 29/01/2016
ortoprotésico 15:13

Revista ADELANTE n° 31 Revista 25/01/2016
Adelante. 11:58

Entrega de donativo tras la subasta de arte | Articulo 19/01/2016
"Treballant per la esperanga” 19:09

Grupo de Ayuda Mutua (GAM) en Castellén Evento 18/01/2016
16:33

ADELANTE. N°35. Julio 2015 Revista 15/01/2016
Adelante. 12:16

Boletin enero 2016.ELAdio informa. Boletines 15/01/2016
11:32

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche Evento 14/01/2016

18:22
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SERVICIO DE PODOLOGIA EN VALENCIA Evento 14/01/2016 -
18:19

Exposicién _y subasta solidaria: Trabajando por la | Articulo 13/01/2016 -

esperanza 12:59

Celebracién navidefia de ADELA-CV en Valencia y

Alicante

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Castellén Evento 08/06/2016 -
11:24

ADELA-CV colabora en el | Congreso Nacional de | Articulo 03/06/2016 -

Investigacién en ELA 13:38

Programacién conmemorativa de ADELA-CV por el Dia | Articulo 02/06/2016 -

mundial de la ELA 13:52

Boletin ADELA-CV. ELAdio Informa.JUNIO 2016 Boletines 01/06/2016 -
13:29

Donativo de La Caixa de Plaza Madrid en Elche a | Articulo 31/05/2016 -

ADELA-CV 18:30

ADELA-CV se presenta ante el Ayuntamiento de | Articulo 30/05/2016 -

Alicante 13:54

Charla a los alumnos de “Atencién a personas en | Articulo 23/05/2016 -

situacién de dependencia” del IES Berenguer Dalmau 13:56

Jornada de convivencia en el dia de nuestra XXIV | Articulo 16/05/2016 -

asamblea general 22:41

Boletin MAYO 201 6. ELAdio Informa Boletines 12/05/2016 -
16:52

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Elche Evento 10/05/2016 -
18:02

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Valencia Evento 10/05/2016 -
17:52

GRUPO DE AYUDA MUTUA EN CASTELLON Evento 10/05/2016 -
17:50
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ADELANTE.Diciembre 2015. N° 36 Revista 29/04/2016
Adelante. 13:55

Revista ADELANTE n°32 Revista 29/04/2016
Adelante. 13:34

Revista ADELANTE n°33 Revista 29/04/2016
Adelante. 13:33

Profesores y alumnos de derecho de la UMH ofrecen | Articulo 28/04/2016
asesoramiento juridico gratuito a entidades sociales 13:40

ADELA Comunidad Valenciana convoca su Asamblea | Articulo 28/04/2016
General 2016 en Elche 11:46

Presupuesto Entidad 2016 Descargables | 26/04/2016
13:36

Actividades 2016 Descargables | 26/04/2016
13:33

Presupuesto Entidad 2016 Descargables | 26/04/2016
13:32

Ingresos y Gastos 2015 Descargables | 26/04/2016
13:31

Memoria Actividades 2015 Descargables | 26/04/2016
12:14

Memoria actividades 2015 Manuales. 26/04/2016
11:57

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Valencia Evento 18/04/2016
22:32

Socios. Webform 18/04/2016
10:53

ADELA CV_recibe una donacién de la empresa | Articulo 12/04/2016
Medigros 13:02

El GAM de marzo en Valencia Articulo 11/04/2016

10:52



http://www.adela-cv.org/drupal/content/adelantediciembre-2015-no-36
http://www.adela-cv.org/drupal/content/revista-adelante-no32
http://www.adela-cv.org/drupal/content/revista-adelante-no33
http://www.adela-cv.org/drupal/content/profesores-y-alumnos-de-derecho-de-la-umh-ofrecen-asesoramiento-juridico-gratuito-entidades-
http://www.adela-cv.org/drupal/content/profesores-y-alumnos-de-derecho-de-la-umh-ofrecen-asesoramiento-juridico-gratuito-entidades-
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-comunidad-valenciana-convoca-su-asamblea-general-2016-en-elche
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adela-comunidad-valenciana-convoca-su-asamblea-general-2016-en-elche
http://www.adela-cv.org/drupal/content/presupuesto-entidad-2016-0
http://www.adela-cv.org/drupal/content/actividades-2016
http://www.adela-cv.org/drupal/content/presupuesto-entidad-2016
http://www.adela-cv.org/drupal/content/ingresos-y-gastos-2015
http://www.adela-cv.org/drupal/http%3A/www.adela-cv.org/drupal/sites/default/files/memoria_actividades_2015.pdf%23overlay-context%3D
http://www.adela-cv.org/drupal/content/memoria-actividades-2015
http://www.adela-cv.org/drupal/content/grupo-de-ayuda-mutua-gam-valencia-1
http://www.adela-cv.org/drupal/content/socios
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adelacv-recibe-una-donacion-de-la-empresa-medigros
http://www.adela-cv.org/drupal/content/adelacv-recibe-una-donacion-de-la-empresa-medigros
http://www.adela-cv.org/drupal/content/el-gam-de-marzo-en-valencia

MEMORIA DE ACTIVIDADES ADELACV

El Grupo de Ayuda Mutua (GAM) se reine en | Articulo 11/04/2016
Castellén 10:49
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Eiche Evento 11/04/2016
10:27
SERVICIO DE PODOLOGIA en VALENCIA Evento 11/04/2016
10:26
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Castellén Evento 11/04/2016
10:23
Boletin.ABRIL 201 6. ELAdio Informa Boletines 08/04/2016
11:27
Charla __informativa:  3Qué  puede hacer la | Evento 16/03/2016
quiroprdctica por las cuidadoras de enfermos de ELA 18:33
y otras enfermedades discapacitantes?
2Qué puede hacer la quiroprdctica por las cuidadoras | Articulo 15/03/2016
de enfermos de ELA y otras enfermedades 16:56
discapacitantes?
Jornada fallera de ADELA-CV y amigos en Valencia Articulo 14/03/2016
22:43
Boletin.Marzo 2016. ELAdio Informa Boletines 08/03/2016
16:07
Nieves Garcia habla de la ELA y de ADELA-CV en el | Articulo 07/03/2016
diario El Mundo 13:39
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Valencia Evento 07/03/2016
13:22
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) Castellén Evento 07/03/2016
13:21
Reuniones de ADELA-CV en Valencia, con la Concejala | Articulo 04/03/2016
de Servicios Sociales y el Director General de 16:02
Diversidad Funcional en la Conselleria de Igualdad y
Politicas Sociales
Excelente acogida del taller para cuidadores de | Arficulo 27/02/2016
Dolores Saavedra 16:24
Taller-encuentro para cvidadores de enfermos de ELA | Articulo 23/02/2016
en Elche 20:34
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ADELA-CV se presenta ante la diputada de Bienestar | Articulo 17/02/2016

Social en Valencia 12:10

Boletin.Febrero 2016. ELAdio Informa Boletines 12/01/2017
19:09

Boletin ADELA-CV. ELAdio informa.Enero 2017 Boletines 11/01/2017
12:07

Boletin ADELA-CV. ELAdio informa. Diciembre 2016 Boletines 11/01/2017
12:06

ADELANTE.Revista de ADELA-CV. Julio 2016 Revista 03/01/2017

Adelante. 12:14

2Cémo _solicitar _una _ambulancia _adaptada _para | Articulo 19/12/2016

traslados? 16:41

Reunién de ADELA CV y la gerente del Hospital de | Articulo 15/12/2016

San Juan de Alicante 11:49

ADELANTE Revista 12/12/2016

Adelante. 14:27

IV_Edicién del Quinto y Tapa Solidario de la Falla | Articulo 02/12/2016

Plaza Sant Bult a beneficio de ADELA-CV 20:32

ADELA-CV _aborda el trabajo social del paciente | Articulo 01/12/2016

paliativo en la IV Jornada de Cuidados paliativos del 14:58

Hospital de Elche

Il__edicién del curso Atencién a los problemas | Articulo 01/12/2016

respiratorios _para  cuidadores _de  enfermos 14:18

neuromusculares

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Valencia Evento 16/11/2016
12:47

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Castellén Evento 16/11/2016
12:43

Alfombra roja para un estreno televisivo muy especial | Articulo 11/11/2016
13:02

Boletin ADELA-CV. ELAdio informa. Noviembre 2016 Boletines 11/11/2016

10:28
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Jon Sistiaga y Nieves Garcia, hablan de la vida y la | Articulo 06/10/2016

muerte en television 15:25

Boletin ADELA-CV. Octubre 2016. ELAdio informa Boletines 06/10/2016
10:48

Satisfaccién tras la realizacién del taller practico de | Articulo 04/10/2016

transferencias y cambios posturales de ADELA-CV 15:03

para cuidadores de enfermos de ELA

Boletin ADELA-CV. ELAdio informa. Septiembre 2016 | Boletines 09/09/2016
09:33

GRUPO DE AYUDA MUTUA ( GAM) en CASTELLON Evento 06/09/2016
09:35

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche Evento 06/09/2016
09:33

TALLER PRACTICO DE TRANSFERENCIAS Y CAMBIOS | Evento 06/09/2016

POSTURALES 09:32

GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Valencia Evento 06/09/2016
09:27

La Diputacién de Alicante financia un nuevo nimero de | Articulo 01/09/2016

nuestra revista ADELANTE 13:24

Taller prdctico de transferencias y cambios posturales | Articulo 01/09/2016
12:18

ADELA-CV recibe una subvencién de la Diputacién de | Articulo 01/09/2016

Alicante para rehabilitacién 11:31

Ayuda de la Diputacién de Alicante para la cobertura | Articulo 30/08/2016

de gastos de desplazamiento a la Regata de Gandia 12:30

Subvencién de la Diputacién de Alicante para el | Articulo 29/07/2016

desarrollo de Talleres de formacién 09:11

Regata de cruceros TROFEQO ADELA-CV y comida en | Articulo 27/07/2016

Gandia 13:30

Nuevo convenio entre la Asociacién Valenciana de | Articulo 20/07/2016

Esclerosis Lateral Amiotréfica y la Fundacién Juan 12:37

Perdn-Pikolinos
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Emotiva acogida de "Belleza rebelde"” Articulo 14/07/2016
13:01

Grupo de Ayuda Mutua en Valencia Evento 14/07/2016
12:58

Grupo de Ayuda Mutua en Castellén Evento 14/07/2016
12:56

Boletin Julio 2016 Boletines 14/07/2016
10:50

ADELA-CV en el | Congreso Nacional de Investigacién | Articulo 05/07/2016

en ELA 21:53

70 aniversario solidario de Tasca Angel en Valencia Articulo 04/07/2016
21:06

Donativo del Club Opinién de Benidorm y Carmina | Articulo 24/06/2016

Diaz a ADELA-CV 12:00

Donativo del Club Opinién de Benidorm y Carmina | Articulo 24/06/2016

Diaz a ADELA-CV 11:58

Angel Gabilondo con el cartel de la Exposicién de | Articulo 21/06/2016

ADELA-CV: Belleza Rebelde 18:06

MANIFIESTO DE LA ASOCIACION VALENCIANA DE | Articulo 21/06/2016

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA, ADELA-CV. 21 10:23

de junio Dia mundial de la lucha contra la ELA

MANIFIESTO DE LA ASOCIACION VALENCIANA DE Descargables | 21/06/2016

ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA, ADELA-CV. 21 10:01

de junio Dia mundial de la lucha contra la ELA

ADELA-CV presenta la programacién por el Dia | Articulo 20/06/2016

mundial contra la ELA y su nueva identidad visual 22:13

ardfica

Cartel REGATA 2016: trofeo ADELA-CV en el Real | Descargables | 20/06/2016

Club Nadtico de Gandia 22:02

Programa Jornadas ADELA-CV. Dia Mundial contra la | Descargables | 20/06/2016

ELA. 2016 21:59

Cartel expo Belleza Rebelde Descargables | 20/06/2016

21:55
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PRESENTACION NUEVO LOGOTIPO ADELA-CV_ Y | Evento 17/06/2016 -

PROGRAMACION DIiA MUNDIAL CONTRA LA ELA 12:53

JORNADA DIVULGATIVA _en  Castellén >>DIA | Evento 09/06/2016 -

MUNDIAL DE LA ELA (21 de junio) Programacién 12:24

conmemorativa ADELA-CV 2016

Ponencia: “Enfermedades Neurodegenerativas. | Evento 08/06/2016 -

Cuando el destino nos alcance.” A cargo de Diia. 22:58

Carmina Diaz

ANIVERSARIO SOLIDARIO DE TASCA ANGEL A | Evento 08/06/2016 -

BENEFICIO DE ADELA-CV 12:01

Regata y comida en Gandia. Evento 08/06/2016 -
11:45

Exposicién de arte y performance: “Belleza rebelde” | Evento 08/06/2016 -
11:43

Con la intencién de solucionar los errores que desde hace meses presenta nuestra pdgina web y de mejorar
su usabilidad y funcionalidad. Ademds integrar la nueva identidad visual corporativa en el disefio y que éste
se adapte a los dispositivos méviles (responsive design) estamos desarrollando una nueva web corporativa.

Canal de Youtube: Donde publicamos material audiovisual de las actividades realizadas y el video que
editamos anualmente con el resumen de actividades. A lo largo de 2016 se han publicado 8 videos de
elaboracion propia.

ADELA-CV Asociacion Valenciana de ELA o

© Descripcion del canal

Videos subidos ¥

elleza rebelde. Exposicion, arte- Belleza Rebelde. Inauguracion
erapia, collage. 2* parte
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Facebook: Es la red més utilizada por los asociados, caracteristica que se aprovecha para acercar las
Ultimas novedades relativas a la asociaciéon. Publicamos enlaces directos a nuestra web, contenidos de
elaboracién propia y compartimos noticias de interés de otros medios y entidades afines. Creamos y
publicamos eventos y material audiovisual de las actividades que realizamos desde la Asociacién.
Dinamizamos la comunidad de usuarios y atendemos a sus demandas.

Facebook es un canal de difusién que contribuye a dar visibilidad a la enfermedad y a los servicios y
actividad desarrollada por ADELA C.V. Potencia la interaccién entre los usuarios, credndose vinculos que van
mas alla de la enfermedad.

Con el objetivo de optimizar esta herramienta se actualiza de forma periédica la informacién e imdgenes de
cabecera y perfil.

A lo largo de 2016 se han realizado 368 publicaciones/post (informacién, enlaces, fotografias, etc.). De
igual modo se ha atendido a las demandas e interactuado con usuarios que siguen la pdgina o que han
realizado alguna consulta por este canal.

En 2016 ha habido un incremento de publicaciones respecto del afio anterior y también del nimero de
seguidores tal y como reflejan las estadisticas del medio (en el mismo mes del afio anterior habian 1724
seguidores y en estos momentos 1781).

Ademds este afio hemos renovado nuestra Identidad Visual Grafica y esta ha sido aplicada a todos los
soportes de comunicacién que utilizamos. Entre ellos Facebook, esto favorece la visibilidad y mejora nuestra
imagen, puesto que la identidad anterior no disponia de versién adaptada para este canal digital y el
logotipo aparecia cortado.

Tal y como reflejan las iméagenes:

Captura de pantalla pagina de Facebook. Enero 2016
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Te recordamos que el proximo miércoles:
GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM)

e lesgustala | ygar: Centro social de Altabix (Despacho ADELA-CV) Elche
De 17 A 19 horas... Ver mas

el GRUPO DE AYUDA MUTUA (GAM) en Elche |
Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotrofica

ADELA-CV ha sido declarada de UTILIDAD PUBLICA por el MINIS
INTERIOR segun Orden INT/62/ 2011 de 31 de marzo. Supor

Més alcance. Menos dinero.

Llega a 95 000 personas que estan ibutaria en Hacienda, respecto a los donativos que realicen las personas fisicas

1&; cerca de Adela CV. Empieza con ¥ juridicas.
K €1400

:

§rascv- @
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Fotos

Me gusta

Twitter: Canal de difusién de contenidos y las noticias de Gltima hora. En twitter adaptamos los contenidos
publicados en facebook a las caracteristicas de este medio, igualmente interactuamos con los seguidores y
con entidades afines.

A lo largo de 2016 se ha publicado 359 tuits aproximadamente. De igual modo se actualiza la informacién
periédicamente y las imdgenes de cabecera para dinamizar el perfil, se ha atendido a las demandas e
interactuado con usuarios que siguen la pdgina o que han realizado alguna consulta por este canal.
Actualmente hay 813 seguidores (76 seguidores mds que en el mismo mes del afio anterior) de @adelacv
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Todas estas actividades complementan el resto de acciones asistenciales desarrolladas por ADELA C.V.,
dando a conocer la enfermedad y la Asociacidén y buscando la conciencia social para incrementar la
participacién y la colaboraciéon en los fines de la Asociacién.

En la Comunidad Valenciana no existe otra asociaciéon que esté desarrollando esta labor de difusién de
informacién sobre la enfermedad en los canales de Social Media citados.

. .
Obijetivos:
*Informar a la poblacién valenciana sobre la esclerosis lateral amiotréfica.

*Generar una imagen positiva de la vida, a pesar de la discapacidad, entre las familias afectadas.

*Propiciar una actitud positiva de afrontamiento de la enfermedad entre los profesionales, afectados y
colectivos afines a esta enfermedad.

*Estimular la colaboracién social en la consecucién de los objetivos de la Asociacion.

*Generar una red social interconectada que salve las dificultades de desplazamiento y movilidad con el uso
de Internet.

COBERTURA GRAFICA DE EVENTO Y REALIZACION/EDICION DE MATERIAL
AUDIOVISUAL

Realizamos reportajes graficos de todos los eventos y actividades realizadas desde ADELA C.V. De igual
modo, editamos un video resumen de todo lo acontecido durante el afio 2015 para presentarlo en Asamblea
celebrada en 2016. El video estd disponible en nuestro canal de you tube:
https: //www.youtube.com/watch2v=lw9agXgdunQ&t=1s

NOTAS DE PRENSA (redaccién y difusidn junto a material gréfico) y gestion de entrevistas /reportajes

A fin de lograr una mayor visibilidad, dar conocer ADELA C.V., las actividades y servicios que realizamos y
alcanzar una buena reputacién generando credibilidad y confianza en los medios y la opinién puUblica,
hemos redactado y emitido 10 notas de prensa (junto a material gréfico) a lo largo del afio, distribuidas por
meses de la siguiente manera:

FEBRERO:
22 de Febrero de 2016

Adela-CV realizara un taller en Elche para cuidadores de enfermos de ELA
Gestion entrevista-reportaje en EL MUNDO:
29 FEB.2016 "Tengo ELA y quiero vivir con ella, no sobrevivir"

MAYO:
4mayo_ ADELA Comunidad Valenciana convoca su Asamblea General en Elche

17 de mayo de 2016
ADELA Comunidad Valenciana recibe un donativo de La Caixa de Plaza Madrid en Elche



https://www.youtube.com/watch?v=Iw9aqXgdunQ&t=1s
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JUNIO:

1 de junio de 2016

La Asociacion Valenciana de Esclerosis lateral Amiotréfica, (ADELA CV) desarrolla un programa de
Atencion psicosocial y respiro para familias afectadas por la ELA

21 de junio, 2016
MANIFIESTO DE LA ASOCIACION VALENCIANA DE ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA, ADELA-CV El
21 de Junio se celebra el Dia Mundial de lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)

20 de junio de 2016

ADELA-CV presenta la programacion por el Dia mundial contra la ELA y su nueva identidad visual
grafica

Las actividades incluyen jornadas divulgativas y lidicas en toda la Comunidad Valenciana

25 junio de 2016

EMOTIVA ACOGIDA DE BELLEZA REBELDE

La muestra es resultado del proyecto arte-terapéutico de Nieves Garcia, presidenta de la Asociacion
valenciana de esclerosis lateral amitotréfica acompainada por Loli Miguel arte-terapeuta.

JULIO:

20 de julio de 2016

Nuevo convenio entre la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica y la Fundaciéon Juan
Peran-Pikolinos

- El acuerdo posibilitara la adquisiciéon de un sube-escaleras eléctrico por parte de ADELA-CV para su cesién a 16
afectados de ELA.

SEPTIEMBRE:
21 de septiembre de 2016

Taller practico de transferencias y cambios posturales de ADELA-CV para cuidadores de enfermos de ELA
(Atencion a las demandas de informacion para reportaje en EL LEVANTE

“Un proyecto para vivir con ELA pero «con dignidad» Adela CV, con apoyo de Obra Social la Caixa,
ofrece asistencia a los afectados por la enfermedad y sus familiares. DAVID LAGUIA publicado el
VALENCIA 29.09.2016. Como se cita mdas adelante en la recopilacién de menciones).

NOVIEMBRE:

3 de noviembre de 2016

Curso pionero en Espaiia de Atencién a los problemas respiratorios para cuidadores de enfermos
neuromusculares en Valencia

La Asociacién de ELA de la Comunidad Valenciana coordina e imparte junto al equipo del Servicio de
Neumologia del Hospital Clinico de Valencia esta Il edicién

DICIEMBRE:

13 de diciembre de 2016. El programa de Atencion psicosocial y respiro para familias de la Asociacién
Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica beneficia a 222 afectados de ELA en 2016

El objetivo de este proyecto es proporcionar informacidn sobre la ELA, proporcionar descanso, apoyo psicolégico
y recursos socio-sanitarios a las familias de afectados por la enfermedad
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RECOPILACION DE MENCIONES EN MEDIOS DE COMUNICACION DIGITALES E
IMPRESOS Y GESTION DE ENTREVISTAS. 2016

ENERO:
Gestion de entrevista con Alejandro Bayo, afectado de ELA enmarcada en el

reportaje “Los riesgos de los ensayos clinicos” en El Levante:

ELVIRA MONFERRER ALEJANDRO BAYO

Elpesodela Ganarle anos
herenciagenética ala esclerosis _ B

EN DOMINGO

INVESTIGACION

Los riesgos de los
- ensayos clinicos

L
fe \'/'/ S

FEBRERO:
Gestion entrevista-reportaje en EL MUNDO:

29 FEB.2016 "Tengo ELA y quiero vivir con ella, no sobrevivir"
http://www.elmundo.es/comunidadvalenciana/2016/02/29/56d32a2622601db26d8b4604.html



http://www.elmundo.es/comunidadvalenciana/2016/02/29/56d32a2622601db26d8b4604.html

MEMORIA DE ACTIVIDADES ADELACV

0 VNS0, LSS £3 B FLRAERD B

E | SOCIEDAD

RECOPILACION DE MENCIONES TRAS LA DIFUSIONDE LA NOTA DE PRENSA

Valencia, 22 de Febrero de 2016. Adela-CV realizara un taller en Elche para cuidadores de enfermos de
ELA
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INFORMACION (SALIO TAMBIEN EN EDICION IMPRESA)
Taller para abordar las necesidades de los cuidadores de los enfermos de ELA
REDACCION 24.02.2016 | 00:58

La Asociaciéon Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (Adela CV) organiza esta tarde, entre las 17 y las
19.30 horas, en la sala 2 del Centro Social de Altabix, un taller de exploracién de las necesidades de
apoyo al colectivo de los cuidadores de enfermos de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA)...

http://www.diarioinformacion.com/elche /2016 /02 /24 /taller-abordar-necesidades-cuidadores-
enfermos/1731476.html

LA VERDAD
http://www.laverdad.es/alicante /elche /201602 /23 /taller-para-cuidadores-enfermos-2016022302161 2-
v.html

Entrevistas gestionadas en RADIO:

RADIO ELCHE CADENA SER.Cristina Medina entrevista a Dolores Saavedra en Elche en el programa "Hoy
por Hoy" de Radio Elche Cadena SER, con motivo del taller-encuentro para cuidadores que tiene lugar el 24
de febrero en el Centro Social de Altabix de Elche organizado por ADELA_CV.

hitps://soundcloud.com/adela-c-v/24febdoloresaavedra-cvradioelchecadenaser

ONDACERO ELCHE. Mayte Vilaseca entrevista a Pedro Olmedo, psicdlogo de ADELA_CV Elche, en Onda
Cero Elche con motivo del taller-encuentro para cuidadores/as organizado por ADELA-CV en Elche el 24 de
febrero de 2016.

Fragmento del audio:
https:/ /soundcloud.com/adela-c-v/entrevistapedroolmedo-en-onda-cero24feb2016

ES RADIO (Elche). Entrevista a Dolores Saavedra, destacada profesional enfermera, profesora Fac. Ciencias
de la Salud de la Universidad de Alicante con motivo de su participacién en el taller para cuidadores/as de
enfermos de ELA organizado por la Asociacién valenciana de Esclerosis lateral Amiotréfica, ADELA-CV.

Se pueden escuchar los audios de las entrevistas en nuestro canal de SounCloud:

https:/ /soundcloud.com/adela-c-v

ABRIL:
La publicaciéon DISCAPZINE.ES se hace eco de la entrevista publicada en El Mundo en febrero de 2016:
https://www.discapzine.es/actualidad /tengo-ela-y-quiero-vivir-con-ella-no-sobrevivir/



http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/02/24/taller-abordar-necesidades-cuidadores-enfermos/1731476.html
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/02/24/taller-abordar-necesidades-cuidadores-enfermos/1731476.html
http://www.laverdad.es/alicante/elche/201602/23/taller-para-cuidadores-enfermos-20160223021612-v.html
http://www.laverdad.es/alicante/elche/201602/23/taller-para-cuidadores-enfermos-20160223021612-v.html
https://soundcloud.com/adela-c-v/24febdoloresaavedra-cvradioelchecadenaser
https://soundcloud.com/adela-c-v/entrevistapedroolmedo-en-onda-cero24feb2016
https://soundcloud.com/adela-c-v
https://www.discapzine.es/actualidad/tengo-ela-y-quiero-vivir-con-ella-no-sobrevivir/
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MAYO:

RADIO ALMASSERA

Intervencién de Barbara Chiralt y Susana Antén en el programa "Los silencios de Elén" en la radio local de
Almassera. http://www.ivoox.com/programa-é5-adela-cv-audios-mp3 rf 11411316 1.html

TRAS EL ENVIO DE NOTA DE PRENSA ANUNCIANDO_LA ASAMBLEA DE ADELA-CV Y DE GESTIONAR
REPORTAJE EN INFORMACION:

INFORMACION

Los afectados por ELA reivindican mayor visibilidad para la enfermedad

La asociacion ADELA de la Comunidad Valenciana celebra su asamblea en Elche y solicita mejoras en la
accesibilidad

M. J. S. 09.05.2016
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/05/08 /afectados-ela-reivindican-mayor-
visibilidad/1758950.html

RECOPILACION DE MENCIONES TRAS LA DIFUSIONDE LA NOTA DE PRENSA

17 de mayo de 2016
ADELA Comunidad Valenciana recibe un donativo de La Caixa de Plaza Madrid en Elche

INFORMACION:

ADELA Comunidad Valenciana recibe un donativo de La Caixa de Plaza Madrid en Elche. Valencia, 17
de mayo de 2016

http://www.diaricinformacion.com/elche /2016 /05 /17 /caixa-dona-3000-euros-luchar /176261 9.html

JUNIO:

Rueda de prensa en el Ayuntamiento de Elche 20 de junio de 2016

RECOPILACION DE MENCIONES Y GESTION DE REPORTAJES Y ENTREVISTAS EN TORNO A ADELA-CV Y
LA PROGRAMACION POR EL DiA MUNDIAL DE LA LUCHA CONTRA LA ELA TRAS LA NOTAS DE
PRENSA DIFUNDIDAS EN EL MES DE JUNIO:

Entrevistas en Radio:
Onda cero Elche (22 junio). No tenemos el audio

RADIO ELCHE CADENA SER
https: / /soundcloud.com/adela-c-v/nieves-garcia2 1junio201 édiamundialela



http://www.ivoox.com/programa-65-adela-cv-audios-mp3_rf_11411316_1.html
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/05/08/afectados-ela-reivindican-mayor-visibilidad/1758950.html
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/05/08/afectados-ela-reivindican-mayor-visibilidad/1758950.html
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/05/17/caixa-dona-3000-euros-luchar/1762619.html
https://soundcloud.com/adela-c-v/nieves-garcia21junio2016diamundialela
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RADIO MANISES. Espacio matinal La terrassa. Entrevista a Nieves:
https:/ /www.ivoox.com/entrevista-nieves-garcia-berenguer-presidenta-adela-cv-audios-
mp3 rf 11973793 1.himl

GESTIONA RADIO
https://www.facebook.com/1703053363304618 /videos/1731079787168642/

TELEVISION
TELEELX. Telenit (20 de junio de 2016)>> A partir del minuto 11:
hitp://www.teleelx.es/s5813-Tele-Nit.html?idpro=167303

MEDIOS IMPRESOS / ON LINE:

ELMUNDO
http://www.elmundo.es/comunidad-valenciana/2016/06/26/57 6ea51846163f6c298b456¢.html



https://www.ivoox.com/entrevista-nieves-garcia-berenguer-presidenta-adela-cv-audios-mp3_rf_11973793_1.html
https://www.ivoox.com/entrevista-nieves-garcia-berenguer-presidenta-adela-cv-audios-mp3_rf_11973793_1.html
https://www.facebook.com/1703053363304618/videos/1731079787168642/
http://www.teleelx.es/s5813-Tele-Nit.html?idpro=167303
http://www.elmundo.es/comunidad-valenciana/2016/06/26/576ea51846163f6c298b456c.html
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ALICANTE SOCIEDAD

La ‘belleza
rebelde’ de una
luchadora nata

Nieves Garcia, enferma de ELA, protagoniza un
proyecto que emplea el valor terapéutico del arte
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{a Loli Miguel, ella me propuso _ artisticoy la manera en la que am- Jetivode '“"Mh ala enferme- QI":‘JF:PC; y L:‘:IINM porlaSocie-  altruista por la agencia alicantina
e i Sena. Edol s bas se en esta ola de Neurologia cele-  Modern Talking, Acerca de esta
hecho: plasmar a través de las aventura creativa, que incluye vi-  talucha, explicaron ;:f‘ Iaa::;d. brado en Sevillay que cont6é con  novedad, la presidenta de la Aso-
obras lo que suponen las pérdidas, deo, fotografias y collages. Tras inaugurar Belleza rebelde,  una mesa redonda sobre perspec- ~ ciacién Valenciana de Esclerosis
los cambios, las renunciasy trans-  Esta actividad forma Fl‘)“mC\.ldl: el préximo 10 de julio finalizaréla ~ tivas en ELA orientada a pacientes Lateral Amiotréfica, -fundada en
s que esta d deun ciclo que ADELA-CV b con y familiares en la que participaba 1992y decla i ili-
tiene para miy para los que me ro- _ preparadop aDia: larsgatad 0s Trofeo ADE-  Barbara Chiralt, trabajadora social ~ dad p{lbhe:n :\dz‘o“‘?g::r:e: s
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Angel Gabilondo: «La (inica mane-  divulgativoalo largo de la Comuni-  gacion en ELA, organizadoporla  més a conocer sy nueva identidad ¥ servicio de ADELA-CV en
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INFORMACION:

http: //www.diarioinformacion.com/elche /2016 /06 /22 /exposicion-elche-respaldar-visibilizar-
esclerosis/1776684.html

http://www.diarioinformacion.com/elche /2016 /06 /20 /arte-frente-esclerosis-lateral-
amiotrofica /177606 6.html

LAVERDAD

http: //www.laverdad.es/alicante /elche /201606 /20 /exposicion-belleza-rebelde-antigua-
20160620190158.himl



http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/06/22/exposicion-elche-respaldar-visibilizar-esclerosis/1776684.html
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/06/22/exposicion-elche-respaldar-visibilizar-esclerosis/1776684.html
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/06/20/arte-frente-esclerosis-lateral-amiotrofica/1776066.html
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/06/20/arte-frente-esclerosis-lateral-amiotrofica/1776066.html
http://www.laverdad.es/alicante/elche/201606/20/exposicion-belleza-rebelde-antigua-20160620190158.html
http://www.laverdad.es/alicante/elche/201606/20/exposicion-belleza-rebelde-antigua-20160620190158.html
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CADENA-SER
http://cadenaser.com/emisora /2016 /06 /20 /radio _elche /1466436255 601707.himl

ESTO ES ELCHE

http://www.estoeselche.com/noticia.php?id noticia=1896

ALICANTE HOY

http://alicantehoy.es /2016 /06 /20 /belleza-rebelde-una-exposicion-impulsada-la-associacio-valenciana-

desclerosi-lateral-amiotrofica-adela/

PUBLITORAL

http://www.publitoral.es /exposicion-belleza-rebelde-en-la-antigua-capella-de-lorde-tercera-franciscana/

ELCHE.ES

http://www.elche.es/micrositios /Bienestar-social- /noticias /presentacion-exposicion-belleza-rebelde /

COCEMFE.ES

La Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica desarrolla un programa de Atencién
psicosocial y respiro para familias

hitp://www.cocemfe.es/comunicacion portal/?2p=13413

JULIO:
RECOPILACION DE MENCIONES TRAS LA DIFUSION DEL A NOTA DE PRENSA:

Nuevo convenio entre la Asociacion Valenciana de Esclerosis Lateral Amiotréfica y la Fundaciéon Juan Perdn-
Pikolinos

20 de julio de 2016
INFORMACION

http: //www.diarioinformacion.com/elche /2016 /07 /21 /adela-fundacion-pikolinos-firman-
convenio/1787525.html

EL PERIODIC

http://www.elperiodic.com /noticias /452414 nuevo-convenio-entre-adela-cv-fundaci%C3%B3n-juan-
per%C3%A1 n-pikolinos.html

RADIO ELCHE-CADENA SER

http://cadenaser.com/emisora /2016 /07 /20 /radio_elche /1469004942 514160.html

GESTIONA RADIO ELCHE

http://gestionaradioelche.com /2016 /07 /20 /asociacion-valenciana-esclerosis-lateral-amiotrofica-firma-

convenio-fundacion-juan-peran-pikolinos /



http://cadenaser.com/emisora/2016/06/20/radio_elche/1466436255_601707.html
http://www.estoeselche.com/noticia.php?id_noticia=1896
http://alicantehoy.es/2016/06/20/belleza-rebelde-una-exposicion-impulsada-la-associacio-valenciana-desclerosi-lateral-amiotrofica-adela/
http://alicantehoy.es/2016/06/20/belleza-rebelde-una-exposicion-impulsada-la-associacio-valenciana-desclerosi-lateral-amiotrofica-adela/
http://www.publitoral.es/exposicion-belleza-rebelde-en-la-antigua-capella-de-lorde-tercera-franciscana/
http://www.elche.es/micrositios/Bienestar-social-/noticias/presentacion-exposicion-belleza-rebelde/
http://www.cocemfe.es/comunicacion_portal/?p=13413
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/07/21/adela-fundacion-pikolinos-firman-convenio/1787525.html
http://www.diarioinformacion.com/elche/2016/07/21/adela-fundacion-pikolinos-firman-convenio/1787525.html
http://www.elperiodic.com/noticias/452414_nuevo-convenio-entre-adela-cv-fundaci%C3%B3n-juan-per%C3%A1n-pikolinos.html
http://www.elperiodic.com/noticias/452414_nuevo-convenio-entre-adela-cv-fundaci%C3%B3n-juan-per%C3%A1n-pikolinos.html
http://cadenaser.com/emisora/2016/07/20/radio_elche/1469004942_514160.html
http://gestionaradioelche.com/2016/07/20/asociacion-valenciana-esclerosis-lateral-amiotrofica-firma-convenio-fundacion-juan-peran-pikolinos/
http://gestionaradioelche.com/2016/07/20/asociacion-valenciana-esclerosis-lateral-amiotrofica-firma-convenio-fundacion-juan-peran-pikolinos/
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SEPTIEMBRE:
TRAS LA DIFUSION DE:Taller préctico de transferencias y cambios posturales de ADELA-CV para cuidadores
de enfermos de ELA

EL PERIODIC: 21/09/2016

hitp://www.elperiodic.com/elx/noticias /462101 taller-practico-transferencias-cambios-posturales-adela-

cv-para-cuidadores-enfermos.himl

EL LEVANTE
(Atencién a las demandas de informacién para el reportaije...)
Un proyecto para vivir con ELA pero «con dignidad»

Adela CV, con apoyo de Obra Social la Caixa, ofrece asistencia a los afectados por la enfermedad y sus
familiares. DAVID LAGUIA | VALENCIA 29.09.2016 | 01:03

hitp://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2016/09/29/proyecto-vivir-ela-
dignidad/1473073.himl

OCTUBRE:

Cabe destacar la participacion de Nieves Garcia, afectada de ELA y presidenta de ADELA-CV y de Pedro
Olmedo, su compaiiero y psicdlogo en la Asociacién; en la segunda entrega del reportaje televisivo “Y al
final, la Muerte... Epilogo’ del canal -0 de Movistar+. EIl documental enmarcado en el programa “Tab(”
dirigido y presentado por el periodista, Jon Sistiaga se emitié en la citada cadena de television. Nieves y
Pedro, aportan su testimonio y experiencia a este proyecto, donde Sistiaga sitéa frente al hecho de morir y
de cdmo se muere. Ademds de la dureza de los temas que plantea, Tabi se ha propuesto destacar por su
apuesta estética, cercana a las grandes producciones de ficcién televisiva. Su calidad ha sido reconocida con
un merecido Premio Ondas al “mejor programa de actualidad o cobertura especial” por su “sensibilidad
humana” y su “gran talento”.

FOTOGRAMAS DEL PROGRAMA TABU CON JON SISTIAGA, NIEVES GARCIA Y PEDRO OLMEDO:



http://www.elperiodic.com/elx/noticias/462101_taller-practico-transferencias-cambios-posturales-adela-cv-para-cuidadores-enfermos.html
http://www.elperiodic.com/elx/noticias/462101_taller-practico-transferencias-cambios-posturales-adela-cv-para-cuidadores-enfermos.html
http://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2016/09/29/proyecto-vivir-ela-dignidad/1473073.html
http://www.levante-emv.com/comunitat-valenciana/2016/09/29/proyecto-vivir-ela-dignidad/1473073.html

MEMORIA DE ACTIVIDADES ADELACV

NIEVES GARCIA

* Tabu de Jon Sistiaga: Y al final, la muerte - Epilogo (Parte 2/3) y (Parte 3/3) estén disponibles en You Tube.

Tab0 de Jon Sistiaga: Y al final, la muerte - Epilogo (Parte 2/3) | #0:
hitps://www.youtube.com/watch?v=CQn0bzGa3ZM&feature=youtu.be

Tab0 de Jon Sistiaga: Y al final, la muerte - Epilogo (Parte 3/3) | #0:
hitps://www.youtube.com/watch?v=83brm0GZalU&feature=youtu.be



https://www.youtube.com/watch?v=CQn0bzGa3ZM&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=83brm0GZaIU&feature=youtu.be

MEMORIA DE ACTIVIDADES ADELACV

NOVIEMBRE:
Tras la difusién de la nota de prensa REFERENTE AL Curso en la EVES

EL PERIODIC

Curso pionero en Espafia de Atencién a los problemas respiratorios para cuidadores de enfermos
neuromusculares en Valencia

03/11/2016 | elperiodic.com

http: / /www.elperiodic.com/valencia/noticias /470490 curso-pionero-espa%C3%B1a-atenci%C3%B3n-
problemas-respiratorios-para-cvidadores-enfermos-neuromusculares-valencia.html

DICIEMBRE:

EL PERIODIC

El programa de Atencién psicosocial y respiro para familias de la Asociacién Valenciana de Esclerosis Lateral
Amiotréfica beneficia a 222 afectados de ELA en 2016

http: //www.elperiodic.com/noticias /478030 programa-atenci%C3%B3n-psicosocial-respiro-para-familias-

asociaci%C3%B3n-valenciana-esclerosis-lateral-amiotr%C3%B 3fica-beneficia-afectados-2016.himl

RENOVACION DE LA IDENTIDAD VISUAL GRAFICA

Coincidiendo con la presentacién de la programacion conmemorativa por el Dia Mundial contra la ELA, desde
ADELA-CV dimos a conocer nuestra nueva identidad visual grafica®, realizada de forma altruista por la
agencia alicantina de publicidad, Modern Talking. La imagen grdfica de la Asociacién Valenciana de
Esclerosis Lateral Amiotréfica, ADELA-CV, fundada en 1992 y declarada entidad de utilidad puiblica en
2011, requeria desde hace tiempo una redefinicién para adecuarse mejor a los formatos gréficos y digitales
del entorno actual de comunicacién. Y potenciar la visibilidad, por parte de los diferentes publicos, de todo lo
que hacemos y comunicamos desde la asociacion. En palabras de nuestra presidenta, Nieves Garcia: “la
nueva imagen viene a reforzar la identidad de nuestra asociacién, transmitiendo mejor los valores y vocacién
de apoyo y servicio de ADELA-CV en pro de los afectados de ELA y sus familias en toda la Comunidad”.
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